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Presentacion

Sucedidé hace veinte afios. En un pequeiio pueblo, llamado Portalaxe. Sucedié
mientras dormia. Resultaba extrafio no ver a la Sefiora Maria levantada a las ocho de la
manana. Su marido, que acostumbraba levantarse mas tarde, se gird y la observd
dormida. Sin embargo, el accidente cerebrovascular circulaba a toda prisa. Después de
dos meses, Maria abandond el hospital pero, también, su pueblo y su hogar. Sin voz y
sin movilidad, se trasladd a la ciudad donde vivia su hija y donde pasé los ultimos doce

anos de su vida.

Suena el despertador. Las cinco y media de la mafiana. A sus cincuenta afios,
como cada dia, Lucia se levanta para ir a trabajar. El despertador todavia no se ha
apagado, sin embargo, ella ya estd preparando la comida para su marido y sus hijos.
Mientras tanto, pacientemente, le va dando cucharada a cucharada la pequefia sopa a
base de leche y cereales que ha preparado a su madre para desayunar. Maria, a esa
hora parece aun dormida. Cuidadosamente, la limpia, vuelve a incorporarla a la camay
le da un afectuoso beso en la mejilla. A toda prisa y con el cabello enredado, llega a su
trabajo. Otro dia mas, llega tarde. La revisora, como en los ultimos meses, le advierte

de su falta de puntualidad.

Las tres de la tarde. Después de ocho horas limpiando en el hospital en donde

trabaja, acelerada, para en la panaderia y regresa a casa. La primera voz temblorosa
ha t brir | t “iB di 31”7, Sube | i

que se escucha tras abrir la puerta es “ijBuenos dias mama!”. Sube la persiana e

incorpora a Maria. Le limpia la cara y de nuevo, cucharada a cucharada, le da el puré

de verduras que habia dejado preparado la noche anterior. Le enciende el televisor vy,

casi a las cuatro de la tarde, se dispone a comer. Enseguida empieza a recoger la

cocina. Mas tarde de las seis, sera tarde y hara frio para duchar a Maria.

Son las ocho de la tarde. Al fin, su marido regresa a casa y Lucia puede salir.
Apresurada, se dirige al supermercado. Atiende a sus hijos y les prepara la cena. Media
hora después, Lucia regresa a la habitacidén para dar la cena a su madre. Al fin, son las
diez y se dispone a cenar. Hoy toca hacerlo de pie, habian quedado tres camisas para
planchar del dia anterior. Discute con su marido. Esta vez por su oposicién a la hora de

ir a celebrar el cumpleaifos de unos amigos y no querer delegar el cuidado en su
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cufiada durante unas horas. Una vez mas, al igual que en los ultimos tres afios, su

marido tendra que acudir solo.

Lucia acostumbraba a ir de senderismo y al teatro con sus amigas. El teléfono
hace mucho tiempo que ha dejado de sonar. Sin embargo, hoy es 25 de de agosto y es
un dia especial. Lucia dedicard dos horas a acudir a la procesién, Unica actividad que se
permite realizar y que, ademads, es una actividad que le permite coger fuerza para el

cuidado durante todo el afo.

Son las doce de la noche, Lucia toma una infusién y acude a dar la ultima
medicacién a su madre. La tapa y Maria sonrie. No puede hablar, pero su mirada
refleja que todo estd bien. El Ultimo abrazo del dia no puede faltar. Lucia se va a la
cama. Esta noche estd un poco nerviosa, su madre se ha atragantado varias veces

durante el dia.

Han pasado ocho anos. Suena el despertador. Las cinco y media de la mafiana.
Lucia se siente agitada y un dolor intenso se instala en su cabeza. En los ultimos meses
sigue un tratamiento para la lumbalgia y la ansiedad. En casa todos duermen, y se
dispone, como cada mafiana, a preparar la comida para su familia y el desayuno a su
madre. Esta vez, suero intravenoso. Le cambia el paial y, con dificultad, llega a su

trabajo. Su corazdn parece que va a estallar.

Son las tres de la tarde. Agotada y sin fuerza, regresa a casa. Lucia no teme a la
cantidad de tareas y actividades que todavia ha de hacer frente a lo largo del dia. Lucia
no tiene miedo de llegar, una vez mas, tarde a su trabajo. Incluso, no teme gestionar la
complicada medicacion a su madre. Lucia solo tiene un Unico miedo. Regresar a casa, y

encontrarse la cama vacia.

El caso de Lucia, esto es, vivir con una persona que necesita ayuda, sucede en
uno de cada cinco hogares espafioles (INE, 2008). La poblacién espafiola se dirige hacia
una sociedad envejecida. Los cambios socioculturales, los avances médicos y los
cambios demograficos, asi como los avances en otras ciencias afines, son los factores
mas relevantes para explicar que haya un elevado nimero de personas que llegan a

edades mas avanzadas (Fernandez y Tobio, 1998; Oliva y Osuna, 2009) vy, con ello, a
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una mayor vulnerabilidad a la necesidad de ayuda para realizar las actividades de la

vida diaria y, por ende, a precisar de unos cuidados de larga duracién.

Sin embargo, a pesar de que la mayor parte de los cuidados de salud tienen lugar
en los extremos del ciclo de vida, es decir, en los nifios y en las personas mayores
(Duran, 1988), también pueden encontrarse presentes en cualquier etapa del ciclo
vital, ya que pueden asociarse a causas relacionadas con la infancia, la enfermedad o la
discapacidad (Robles-Silva, 2005). Todos estamos expuestos a necesitar, en algun

momento, ayuda para desenvolvernos en la vida diaria.

Cuando esto sucede, al otro lado siempre se sitda un cuidador, responsable de la
complicada labor de cuidar a su familiar dependiente. En ese momento, los factores
socioculturales y los roles sociales provocan que el 86% de las mujeres espafiolas como
Lucia se pongan en pie y se responsabilicen del cuidado (Casado-Marin, 2006; Duran,
2002; Garcia-Calvente, Mateo y Gutiérrez, 1999; IMSERSO, 2005; La Cuesta-Benjumea,
2009; Ramos, 2008; Rogero-Garcia, 2009), en silencio y ocultas tras la puerta de su
hogar. Su dia a dia se convierte en una jornada interminable que requiere de mucho
esfuerzo, dedicando practicamente la totalidad de su tiempo a cuidar a su familiar. Se
responsabilizan de un sinfin de tareas complejas e indeterminadas, por un lado, y
excesivamente demandantes, por otro, para las cuales, la mayoria de ellas, no estdn
preparadas ni formadas (Cruz, Pérez, Jenaro, Flores y Segovia, 2010; IMSERSO, 1995a).
En este sentido, muchos hogares espafioles parecen improvisados pero verdaderos

centros de salud, hospitales o centros gerontolégicos.

Ademas, se ha de tener en cuenta que muchos cuidadores como Lucia se resisten
a aceptar otras ayudas por la conciencia personal de que, al tratarse de su familiar, la
situacion de cuidado es algo obligatorio que han de llevar a cabo por si mismas (Bazo y

Dominguez, 1995; Escuredo, 2007; Jiménez-Martin, 2007).

Por ello, el tiempo y la energia que Lucia dedica a atender a su madre y la
implicacion emocional que deja en su labor diaria, pueden conllevar que emerja la
carga, esto es, el grado en que ella percibe que el cuidado ha influido sobre diferentes

aspectos de su salud, su vida social y personal y su situacién econdmica (Zarit, Reever y
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Bach-Peterson, 1980). Es decir, Lucia esta expuesta a una serie de repercusiones que

implicardn importantes riesgos para su calidad de vida y su salud.

En este sentido, existe un consenso generalizado entre los investigadores
respecto a que la situacion de cuidar a una persona dependiente constituye una
situacion de sobrecarga y de riesgo para la salud del cuidador (Alvarez-Rilo y Cuadrado-
Castro, 2011; Crespo y Lépez, 2007; Grant, Weaver, Elliot, Bartolucci y Newman-Giger,
2004; Loépez et al., 2009; Martinez et al., 2012; Platt, 1985; Reinhard y Horwitz, 1995;
Sequeira, 2013; Vazquez-Martinez et al., 2013) puesto que puede tener repercusiones
en variables psicoldgicas y ocasionar alteraciones emocionales y conductuales en el

cuidador.

Ademas, como se evidencia en la vida de Lucia, surgen conflictos familiares y de
pareja, problemas laborales, aislamiento social y una disminucidn del tiempo de ocio
(Montorio y Losada, 2005). Desde el momento en que una persona adquiere el rol de
cuidador, su vida parece centrarse en el cuidado de su familiar, olviddndose de subito
de cuidarse a si mismo, de sus amigos, su trabajo, su descanso, sus aficiones o su vida

social.

Las jornadas interminables a las que el cuidador se ve expuesto conducen a que
se sientan agotados y desbordados (Molina e lafiez, 2006). Asi, al conjunto de
alteraciones y efectos que impactan en la salud del cuidador, varios autores se refieren
como el Sindrome del Cuidador (Alvarez-Rilo y Cuadrado-Castro, 2011; Ashi, Girona y
Ortuiio, 1995; Flérez, 2002; Dueiias et al., 2006; Pérez, Abanto y Labarta, 1996; Vélez,
Berbesi, Cardona, Segura y Ordofiez, 2012). Por ello, a personas como Lucia se les
conoce habitualmente como la enferma secundaria o la segunda victima de la
enfermedad (Florez, 2002; Pérez, Abanto y Labarta, 1996; Perlado, 1995),
transformdandose en otro paciente claramente diferenciado y que realmente necesita

de otros apoyos y cuidados.

Como podemos intuir, cuidar a una persona dependiente supone hablar de una
notable fuente de estrés que afecta de manera importante a la vida del cuidador, de

ahi que el cuidado se sefiale como un ejemplo prototipico de estrés crénico

20



Salud del cuidador familiar de personas en situacion de dependencia: modelo explicativo

(Montgomery y Borgatta 1989; Montorio, Diaz-Veiga e lIzal, 1995; Vitalino, Young y
Zhang, 2004; Zarit, 1996).

Autores como Nevado, Losada, Castilla, Eguizquiza y Ramirez (2007) entienden el
estrés como el conjunto de sucesos que el cuidador experimenta como demandas vy,
que, al sucederse de forma prolongada en el tiempo, pueden debilitar los recursos con

los que se intenta combatirlos.

Pero esta fuente de estrés, ademas de estar relacionada con el estado
psicolégico de la persona cuidada (dificultades de comunicacidn o cambios de
personalidad) o sus problemas fisicos (alimentacién, movilidad o control de esfinteres,
por ejemplo), puede estar relacionada también con el cimulo de emociones que Lucia
va sintiendo como consecuencia de la situacién en lo referido a sensaciones de
pérdida, frustracién, sentimientos de culpa o sintomatologia relacionada con Ia
ansiedad y depresion. Es decir, el estrés no sélo surge a raiz de los efectos directos o
de los problemas vinculados al hecho de cuidar (demandas del cuidado), sino que otros
factores derivados de la accién de cuidar suponen una fuente de estrés afiadida. Es
decir, otros dmbitos del cuidador (a priori, independientes del rol de cuidador) se ven
afectados como consecuencia del cuidado (conflictos familiares, problemas laborales,
reduccion del tiempo libre y de ocio, abandono de sus aficiones, problemas

econdémicos, etc.).

En este contexto, surge la problematica del cuidador asociado al estrés que
puede producir el cuidado. En el estudio del estrés, uno de los modelos predominantes
ha sido el modelo transaccional de Lazarus y Folkman (1984). Estos autores conciben el
proceso de estrés como un proceso psicolégico mas alla de un proceso fisioldgico,
otorgando al uso de unas adecuadas estrategias de afrontamiento un valor especial. La
relevancia y atencidn que las estrategias de afrontamiento han adquirido en Ia
literatura cientifica en el contexto del cuidado hacen referencia a la posibilidad de que
una u otra manera de afrontar el cuidado podrian repercutir de forma diferencial en el

cuidador familiar.

En esta linea, el modelo de Lazarus y Folkman (1984) atiende a la respuesta

psicolégica y emocional que Lucia otorga a la situacidén estresante, es decir, a la
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evaluacion cognitiva que realiza. En suma, se plantea que, mas que la aparicién de un
suceso estresor, es la valoracidon e interpretacion que la persona realice de ese
estresor, en base a su capacidad para causar peligro o daios, lo que podria explicar las
diferencias individuales en las respuestas de estrés y las consecuencias del cuidado

(Harwood, Ownby, Burnett, Barker y Duara, 2000).

A lo largo del tiempo, han sido muchos los autores que se han esforzado en
indagar y describrir la situacion de estrés del cuidador con el objetivo de saber qué
variables guardan mayor relacion o cuales son las que predicen con mayor exactitud el
malestar sentido por el cuidador. Sin embargo, la mayoria de los modelos explicativos
propuestos lo realizan desde una perspectiva tedrica y carecen de una contrastacion
empirica. A pesar de que existen evidencias sobre la importancia que tiene el modo de
afrontar el cuidado en el proceso de estrés del cuidador, hasta donde sabemos, no se
han realizado estudios de contrastacion empirica en nuestro entorno en los que se
analice la influencia y el peso de las variables incluidas en el proceso de estrés del
cuidador familiar. En este sentido, son escasos los estudios realizados en nuestro pais
gue hayan contrastado empiricamente dichos modelos utilizando muestras vy
procedimientos adecuados, y la mayoria son fruto de la experiencia con cuidadores o

se plantean en funcién de la literatura existente.

Por ello, en el modelo explicativo de la salud del cuidador familiar que
presentamos en esta Tesis Doctoral, trataremos de explicar las relaciones causales y
determinar el peso especifico de las variables que constantemente se senalan en los
modelos de estrés y afrontamiento, esto es, la carga percibida, las estrategias de
afrontamiento, la satisfaccion con el cuidado y las repercusiones en la salud del

cuidador.

Planteamos un estudio con una muestra amplia de 309 cuidadores. A diferencia
de otros trabajos y con objeto de mostrar una realidad mds amplia, no sélo se incluye a
cuidadores de un familiar con demencia, sino que también a cuidadores familiares de
personas mayores en situacién de dependencia, personas con enfermedades crénicas
y degenerativas, personas con enfermedad mental, personas con discapacidades
fisicas e intelectuales y personas con enfermedad terminal, entre otras. Esto es,

cuidadores familiares de personas que necesitan ser cuidadas independientemente de
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la edad de la persona receptora del cuidado o de la situacion que le ha generado la

dependencia.

Para dar cuenta del estudio llevado a cabo, hemos dividido el trabajo en una

serie de capitulos que se exponen a continuacion.

En el primer capitulo se describe el envejecimiento de la poblacién en el que nos
encontramos actualmente y analizamos el concepto de dependencia, haciendo
referencia tanto al propio término como a los desencadenantes de la limitacidn
funcional y a los principales tipos de apoyo. Se hara referencia también al mito del
envejecimiento como sindnimo de dependencia y al marco legislativo en el que se
enmarcan las personas dependientes. Ademas, analizaremos la relacidon entre el
cuidado familiar y los recursos comunitarios. Finalmente, nos cuestionaremos la futura
disponibilidad del cuidador familiar a la hora de proveer cuidados en el hogar vy
describiremos los motivos por los que el fendbmeno de la dependencia ha de
preocuparnos. Por poner solo un ejemplo, para el aino 2040 se alcanzara la cifra de
81,1 millones de personas con algun tipo de demencia (Alzheimer’s Disease
Internacional, 2009). Atendiendo a esto, ¢estamos preparados para dar respuesta a los

cuidados que estas personas necesitan?

Seguidamente, en el segundo capitulo, pasamos a enmarcar el estudio del
cuidado en nuestro pais para pasar a describir los aspectos mas relevantes del
cuidador familiar. Se describen las etapas del cuidado y las figuras de atencién a
personas dependientes: el cuidador informal o familiar y el cuidador formal o
profesional. Posteriormente se profundizard sobre el concepto de cuidador familiar,
delimitando el perfil actual, las diferencias de género existentes y el tiempo y las tareas
del cuidado. Finalmente, se detallan las necesidades que presenta el cuidador, y
ademas, concluiremos con una breve descripcién sobre las respuestas de intervencién
gue se han llevado a cabo y que han tenido por objeto la mejora de la salud de las

personas cuidadoras.

En el capitulo tercero se expondran los referentes conceptuales referidos al
presente trabajo. En primer lugar, se describe el concepto de carga en el cuidador

familiar asi como las variables relacionadas con dicho constructo. Posteriormente, se

23



Presentacion

hara referencia al impacto (negativo) que tiene el hecho de cuidar en la salud
biospsicosocial del cuidador, esto es, las repercusiones fisicas, psicoldgicas y sociales a
las que el cuidador se ve expuesto. En tercer lugar, se describird el posible origen del
sindrome del cuidador y, por ultimo, se hard referencia a las posibles repercusiones

gue tiene sobre la persona cuidada y en la calidad de vida del cuidador familiar.

En el cuarto capitulo se abordan los modelos de estrés y afrontamiento mas
relevantes a la hora de explicar las repercusiones del cuidado y, ademas, se expone la
importancia que adquiere la capacidad de afrontamiento en la practica totalidad de los
modelos analizados. Para finalizar, también se alude al optimismo del cuidador como
un elemento que puede moderar la relacidn entre el estrés y las repercusiones del

cuidado.

Una vez expuesto el marco tedrico en el que se enmarca el presente estudio, y
con objeto de dar respuesta a los objetivos e hipdtesis que nos hemos planteado en el
presente trabajo, se exponen dos capitulos empiricos. En el capitulo cinco, se detalla la
metodologia utilizada y se describen los resultados mas relevantes acerca del contexto
social en donde se produce el cuidado, esto es, el perfil del cuidador y los recursos de
apoyo de los que dispone. Ademas, se describen los resultados mas relevantes en

cuanto a las variables implicadas en la salud biopsicosocial del cuidador familiar.

Seguidamente, y con objeto de aunar las variables mas relevantes que pueden
influir en el proceso de estrés del cuidador, se expone el capitulo seis, en el cual se
desarrolla un exhaustivo andlisis sobre la justificacion y la necesidad de validar
empiricamente modelos explicativos de estrés y afrontamiento en el cuidador.
Finalmente, a través de ecuaciones estructurales, se presenta el modelo explicativo
causal del estrés en la salud biopsicosocial del cuidador familiar finalmente validado en

el presente trabajo.

Finalmente, en el séptimo capitulo se abordan los resultados mas relevantes del
presente trabajo y las conclusiones finales, verificAandose la necesidad de realizar un
esfuerzo multidisciplinar que garantice la calidad de vida de ambos protagonistas del

cuidado familiar.
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Para finalizar, no queremos concluir sin aludir al motivo ultimo de este estudio.
Mds alld de la contribucion que podamos aportar, y mas alld del suefio de poder
realizar un trabajo de Tesis Doctoral, este trabajo se ha realizado bajo el motor de la
motivacion e implicacién, sustentado en el compromiso y la admiracidon que sentimos
hacia el cuidador familiar. Esperamos que todo ello contribuya en definitiva a mejorar
el bienestar de las personas cuidadoras y de sus familiares en situacion de

dependencia.
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Sus caricias, curan heridas. La sensibilidad, la mirada. La predisposicion innata del amor en su sentido mds

amplio. El cuidador familiar, entrega y regala su vida.
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Capitulo 1

El Fendmeno de la Dependencia
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1. INTRODUCCION

Uno de los temas mas relevantes a los que ha de hacer frente la esfera politica y
social a nivel mundial es la cuestion del fendmeno de la dependencia. Desde el
escenario politico hasta el dmbito institucional. Desde los centros de investigacién a los
medios de comunicacion. Desde la perspectiva organizacional, sanitaria y econdmica
de un pais, hasta los didlogos entre los ciudadanos en la calle. Es uno de los temas de
mayor importancia para ser abordado en el siglo XXI (Czaja, Eisdorfer y Schulz, 2000).
Todos piensan y discuten acerca de las personas dependientes y los recursos con los
que hacer frente a esta situacién. Algo que afecta también, de manera directa, a la

figura del cuidador familiar.

La investigacién sobre los cuidadores se inicié en la década de los 80 del pasado
siglo. Abordar esta realidad es una tarea compleja, tanto por las repercusiones que
tiene en la persona dependiente como por los efectos que ésta tiene en las personas
de su entorno o las implicaciones sociales y econdmicas en la organizacién de la
sociedad actual. Sin lugar a dudas, tenemos ante nosotros un fendmeno sin
precedente alguno que se presenta como un reto ineludible: dar respuestas a la gran
variabilidad de necesidades y demandas de las personas dependientes, y a sus

familiares, desde una perspectiva global e integradora.

En nuestros dias, por la magnitud del fendmeno, este es un tema que se sitla en
el centro de debate, tanto en relacién con las personas dependientes como en lo
relacionado con sus cuidadores. Se ha superado el desafio bioldgico, el vivir mas afios
pero, sin embargo, no se ha superado el desafio social que este hecho comporta. Esta
situacion plantea muchas cuestiones primordiales. ¢Cémo ayudar a las personas
dependientes y a sus familiares y qué medidas llevar a cabo? ¢Como repartir los
cuidados entre la responsabilidad social y la responsabilidad familiar? Tenemos ante
nosotros un sinfin de cuestiones todavia sin resolver vy, sin lugar a dudas, es un campo

de investigacidn de innegable interés.

En este primer capitulo se describe el envejecimiento de la poblacion en el que
nos encontramos actualmente y analizamos el concepto de dependencia, haciendo

referencia tanto al propio término como a los desencadenantes de la limitacidn
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funcional y a los principales tipos de apoyo. Se hara referencia también al mito del
envejecimiento como sinénimo de dependencia y al marco legislativo sobre el que se
enmarcan las personas dependientes. Ademas, analizaremos la relacidon entre el
cuidado familiar y los recursos comunitarios. Finalmente, se describiran los motivos
por los que el fenédmeno de la dependencia ha de preocuparnos. En este sentido, el
progresivo aumento demografico y el incremento de la necesidad de cuidados de larga
duracién, la modificacion del modelo familiar y la incorporacion de la mujer al mundo
laboral o la falta de recursos formales de apoyo a los cuidadores familiares hacen que,
a pesar del gradual incremento producido en nuestro pais del nimero de personas que
necesitan ayuda para realizar sus actividades de la vida diaria, el nUmero de cuidadores

en disposicidn de cuidar esté disminuyendo.

2. ENVEJECIMIENTO DE LA POBLACION: UN EXITO, UN DESAFIO, UNA
OPORTUNIDAD

Preferentemente en los paises desarrollados, vivimos un progresivo
envejecimiento de la poblacién mundial, de manera que estamos en una sociedad en
la que cada vez el nimero de personas mayores es mayor al de nifios o jovenes. Los
cambios socioculturales, los avances médicos y demograficos, asi como los avances en
otras ciencias afines, son los factores mds relevantes para explicar que haya un
elevado numero de personas que llegan a edades mds avanzadas (Fernandez y Tobio,
1998; Oliva y Osuna, 2009). Nos situamos, en consecuencia, ante un fenédmeno sin

precedentes histéricos.

Entre 1970 y 2025, se prevé que la poblacién con mas edad aumente en unos
694 millones, esto es, alrededor de un 223% (OMS, 2002). Segun el informe de
Naciones Unidas (2001) (figura 1), en el ano 2002 las personas mayores representaban
el 22,1% de la poblacion. En el afio 2000, en la Union Europea, las personas de mas de
65 afios representaban el 16,3% de la poblacién (Eurostat, 2002). En la actualidad, esta
cifra se eleva hasta el 31,3% (Eurostat, 2012). El prondstico, segin este mismo
informe, para el afio 2025, asciende, aproximadamente, al 31,4% de personas mayores

de 60 afios.
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Figura 1. Piramide de poblacién en 2002 y 2025. Fuente: NN.UU., 2001

Entre los motivos de este fendmeno se situan la reduccidén de muertes durante el
parto y la infancia, los avances en el control de las enfermedades créonicas no mortales,
las mejoras en higiene y alimentacion o las mejoras laborales y en educacién (Naciones
Unidas, 2001). En definitiva, las mejoras que se han ido produciendo en las condiciones
de vida y los avances cientificos, desde una perspectiva médica y social. Todos estos

factores modifican la conocida pirdmide de edad.

Actualmente, la extensidon del fendmeno del envejecimiento y el nimero de
personas que llegan a edades mas avanzadas supera la preparacién de la sociedad para
responder a lo que este fendmeno provoca puesto que, a medida que la edad avanza,
tendremos mas posibilidades de tener que depender de terceros. Este conocido
“envejecimiento del envejecimiento” se estd produciendo a un ritmo vertiginoso. En
este sentido, autores como Baltes y Smith (2003) sefialan la necesidad de reorientar la
politica social considerando la cuarta edad (personas con mdas de 80 afios
aproximadamente), puesto que consideran que las necesidades respecto a la tercera
edad son diferentes. Por tanto, mantener la autonomia y la independencia de las
personas en edades avanzadas incluye un reto de gran magnitud. Pese a ello, en la
medida en que esto no suceda y las personas vayan perdiendo su capacidad para
desempeiiar las actividades de la vida diaria y vivir de forma independiente, tendran

mas posibilidades de necesitar la ayuda de otros.
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Desde mediados del siglo pasado la revolucion social mas importante de nuestra
sociedad ha sido el progresivo incremento de la esperanza de vida de las personas,
acompafiado del descenso de la natalidad (Douglas, 2009). Los continuos avances
médicos, los cambios en los estilos de vida o las mejoras que se han ido produciendo a
lo largo de los afios en las pensiones y en la oferta de servicios sociosanitarios, inciden
en una mayor presencia de personas mayores en nuestro entorno. Como se ha
sefialado en la Il Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento (2002), “celebramos el
aumento de la esperanza de vida en muchas regiones del mundo como uno de los
mayores logros de la humanidad”. Se celebra asi el hito obtenido por el ser humano: la
capacidad de vivir mas afos. Espafia es el pais de Europa con mayor esperanza de vida
(OMS, 2012) con una media de 82,2 afios (85 afios para las mujeres y 79 afios para los
hombres). En la Unién Europea, en 1985 alrededor del 12,8% de la poblacién tenia 65

0 mas afos, pasando este valor para el 17,4% en el afio 2010 (Eurostat, 2011).

La optimizacion de las condiciones de vida estd permitiendo que vivamos mds y
que cada vez lleguemos a una edad mas avanzada en mejores condiciones de salud
fisica y psicoldgica. Estamos, por lo tanto, ante una excelente noticia; sin embargo, por
el simple paso de los afos, y de forma natural, muchas personas van viendo reducida

su independencia funcional.

Las situaciones de dependencia no son un problema nuevo en la sociedad.
Siempre ha habido personas dependientes en todo rango de edades, sin embargo, vivir
durante mas tiempo incide en una mayor probabilidad de caer en una situacién de
dependencia. Y no sélo se incrementa como resultado de lo que conocemos como
envejecimiento patoldgico, sino como consecuencia de un envejecimiento normal,
producido por el mero paso de los afios y, con ello, un aumento en la necesidad de
prestacion de cuidados. Afrontar este hecho es un reto de extraordinaria

trascendencia.

La mayor parte de la investigacién sobre los cuidadores familiares se centra en
personas mayores y, dentro de éstas, mas especificamente, en personas mayores con
enfermedad mental, Alzheimer y otras demencias, quizas por el rasgo que comparten
estas personas: la pérdida de identidad personal y social, lo cual conlleva un gran

impacto en el entorno familiar (Cérdoba, Latorre y Marifio, 2012; Mateo et al., 2000;
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Tamaroff y Allegri, 1995). Esta “tradicidon” se remonta ya a estudios de los afios 80, en
donde mayoritariamente las investigaciones como la de Zarit et al. (1986) se centraban
exclusivamente en el estudio de la situacion y el impacto en la salud de la persona

cuidadora de un familiar con demencia.

Nuestro estudio no pretende centrarse en cuidadores de personas dependientes
con una patologia determinada, sino que se sitla en la linea de otras investigaciones
(Ferndndez de Larrinoa et al., 2011; Miura et al.,, 2005), que incluyen personas
receptoras de cuidados independientemente de la situacién que les ha generado la
dependencia o de la edad de la persona receptora de los cuidados. Pretendemos, de
esta manera, mostrar una realidad mas amplia. En este sentido, en el presente trabajo
nos centraremos, fundamentalmente, en los cuidadores familiares de personas
mayores en situacion de dependencia, personas con enfermedades crénicas vy
degenerativas, personas con enfermedad mental, personas con discapacidades fisicas

e intelectuales y personas con enfermedad terminal, entre otras.

Como exponen Lépez y Crespo (2007), la literatura cientifica ha prestado mayor
atencion a los cuidadores de personas mayores con demencia. Este hecho quizas estd
relacionado con el hecho de que se trate del colectivo mas numeroso de cuidadores y
por su situaciéon de riesgo de desarrollo de problemas emocionales (Pinquart y
Soérensen, 2003). Sin embargo, como estos mismos autores exponen en un estudio, las
consecuencias de la situacion de cuidar también dependen de los recursos vy
habilidades del cuidador para hacerle frente (Crespo, Lépez y Zarit, 2005) por lo que
este hecho ha de ser un criterio importante para considerar a todos los cuidadores

indistintamente de la enfermedad o edad de la persona receptora de cuidados.

Se ha de tener en cuenta, segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia (EDAD, 2008), que el nimero de personas con
discapacidad es de 3.847.900 personas (8,5% de la poblacidn). El colectivo de personas
mayores que superan los 65 afios es de 7.529.879 personas (el 27,2% es mayor de 80
afos o mas) y el grupo de personas que necesitan ayuda para realizar las actividades
de la vida diaria se cifra en torno a los 2,8 millones. Por poner solo un ejemplo los
datos de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (1999)

sitian a Castilla y Ledn como la tercera comunidad auténoma con una tasa mas
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elevada de personas mayores que presentan una tasa de discapacidad (372,7 por 1000
habitantes), donde el 64% de éstas tienen dificultades para realizar actividades de la
vida diaria y en mds de un 33% esta discapacidad es severa. Los datos se resumen a

continuacion (ver tabla 1).

Tabla 1. Personas con discapacidad que necesitan ayuda en las actividades de la vida diaria

Discapacidad 6-64 afios + 65 anos Total
PDABVD 24.733 79.123 103.856
PDAIVD 34.091 114.512 148.603

PDABVD: Personas con discapacidad para alguna de las actividades basicas de la vida diaria.

PDAIVD: Personas con discapacidad para alguna de las actividades instrumentales de la vida Diaria

Tabla de elaboracion propia a partir de los resultados obtenidos en la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud (1999).

Expuestos los datos anteriores, consideramos necesario enmarcar el concepto de
dependencia. A continuacidn presentaremos las cifras mas relevantes que engloban a
este fendomeno, asi como los elementos clave a la hora de hablar de una situacion de
dependencia. Finalmente, y a modo de sintesis, describiremos los posibles

desencadenantes que pueden generar una limitacién funcional.

3. ¢QUE ES LA DEPENDENCIA? CONCEPTOS CLAVE A LA HORA DE HABLAR DE UNA
SITUACION DE DEPENDENCIA

Hace ya mds de una década que este problema ocupa a los organismos
internacionales. Muestra de ello fue la aprobacién, en 1998, por el Comité de

Ministros del Consejo de Europa, de una Recomendacidn relativa a la dependencia.

En ella se define la dependencia como “la necesidad de ayuda o asistencia
importante para las actividades de la vida cotidiana” o, mas especificamente, “como
un estado en el que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o
pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o
ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo

particular, los referentes al cuidado personal” (Consejo de Europa, 1998: 22).

Esta conceptualizacion expone visiblemente los factores que interactdan a la
hora de plantear una situacidon de dependencia. Por un lado, se considera la existencia

de algun tipo de déficit o de discapacidad fisica, psiquica o intelectual a causa de una
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enfermedad o de un accidente, que afectaria directamente a determinadas
capacidades de las personas, es decir, que limitaria su actividad en la vida diaria. En
consecuencia, se produciria la imposibilidad de la persona para llevar a cabo de forma
auténoma las actividades cotidianas. Finalmente, se presenta la necesidad de la
persona dependiente de disponer de una persona que amortiglie los efectos de su

dependencia, es decir, la necesidad de prestacidn de cuidados por parte de otro.

Se debe matizar que, en el proceso que conduce a la dependencia, como se
considera tradicionalmente, no sélo han de considerarse los factores bioldgicos
relacionados con la salud fisica y mental. La dependencia es un fenémeno multicausal
(Baltes, 1988), en el que cada vez adquieren mayor relevancia los factores

psicosociales asociados.

Pacolet et al. (2000) indican que la dependencia ha de definirse en funcién de
cuatro dimensiones: fisica, mental, social y econdmica. La salud social seria la
capacidad de las personas para funcionar como miembros de la comunidad,
incluyendo pardmetros relacionados con la participacién social y cdmo se relacionan
con otras personas. Por otro lado, los indicadores de dependencia econédmica estarian
relacionados con los recursos disponibles, los cuales les permiten participar
significativamente en el dmbito econdmico y social de acuerdo con los estandares
sociales establecidos (Townsend et al., 1989). La dependencia no sélo es un fenémeno
con consecuencias directas sobre el ambito familiar, sino que se trataria de un

problema global, de una problematica social.

La dependencia se relaciona con la edad y con el envejecimiento. En las Ultimas
décadas, en Espafia, se observa un aumento gradual en el nimero de personas
mayores. Al inicio de siglo las personas mayores de 65 anos representaban 5 de cada
100 espafioles, mientras que el prondstico para el afio 2050 se situa en torno al 31% de
la poblacion (IMSERSO, 2004). En el ano 2005, la poblacién mayor de 65 afios ya
suponia el 16,6% por ciento de la poblacién (IMSERSO, 2006) y, a principios del afio
2009, alcanzé el 16,7% del total de la poblacién espafiola (Libro Blanco, 2011). Estos
datos se traducen en mas de 6 millones y medio de personas mayores de 65 afios en
nuestro pais. Como se observa en la figura 2, el escenario demografico tiende a

alcanzar progresivamente un mayor peso de personas mayores en la estructura por
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edades de la poblacion. Nos dirigimos hacia una poblacién espafiola cada vez mas
envejecida, sobresaliendo Castilla y Ledn, con un 22,5%, como la comunidad con un

mayor porcentaje de personas mayores (INE, 2007,2008).
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Figura 2. Pirdmides de la poblacién espafiola en 1975, 1996, 2020 y 2040

En la figura 2 podemos observar que, en el afio 1975, el nucleo de la poblacién
estaba por debajo de los 20 afios de edad. En 1996 esta tendencia comienza a
cambiarse ascendentemente de forma progresiva, y el sector de la poblacién con
mayor presencia se sitla entre los 20 y 40 afios. La estimacion para el afio 2020 sitla a
las personas entre los 45 y 60 afios como el grupo mas numeroso y, finalmente, se
estima que en el ano 2040 el nucleo de la poblacion se sitle en torno a los 70 afios de

edad.
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En el afio 2050, se estima que las personas mayores supondran el 32% de la
poblacion, esto es, mas de 15 millones de personas (IMSERSO, 2011). Sin duda, nos
situamos ante una inversién demografica de la poblacién sin precedentes, puesto que
nunca antes el grupo de personas mayores de 65 afios habia superado al grupo de

nifos de entre 0 y 14 afios de edad.
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Figura 3. Poblacion mayor espafiola 2001-2026 (INE 2007a). Fuente: INE (2004): Padrén de
1975 y 1996 y proyecciones para el afio 2020 y 2040

En el afo 2010 las personas mayores ya representaban casi 8 millones de

personas (ver figura 3), suponiendo el 16,9% de la poblaciéon espafiola. Ademas se

observa la linea ascendente que siguen las personas muy mayores (de mas de 80

afios), representado por mds de 2,2 millones de personas en la actualidad, con un

prondstico para el aio 2049 de 5,6 millones (IMSERSO, 2011).

A pesar de las singularidades de cada pais, existe una tendencia uniforme en la
mayoria de los paises occidentales a la hora de registrar las cifras sobre personas
dependientes. El porcentaje de la poblacion mayor de 65 afios con problemas de
dependencia grave se situa entre un 10% y un 20% en todos los paises desarrollados
(Dooghe y Vander Boer, 1993) y, posteriormente, datos ofrecidos por el IMSERSO
(1995) estimaban que las personas mayores que presentaban algun grado de
dependencia estaba en torno al 26,6%, lo que supone mas de un millén y medio de
personas que necesitan ayuda para su vida cotidiana. El INE (2000) sitda en un 21% el

numero de espanoles mayores de 65 afios que presentan dificultades para desplazarse
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fuera del hogar, y en un 16,3% a aquellos que precisan de ayuda para realizar tareas

domeésticas.

Si analizdsemos estos porcentajes en poblacién de edades mas avanzadas, se
verian incrementados notablemente. Segun datos del IMSERSO (2005), en Espaia, un
17% de las personas mayores de 65 afios (mas de un millén de personas) precisa algun
tipo de ayuda para realizar las actividades de la vida diaria y esta ayuda proviene,

mayoritariamente, de los miembros de la misma familia.

Horgas, Walk y Baltes (1996) plantean la dependencia a partir de tres conceptos
fundamentales: su multicausalidad, multidimensionalidad y multifuncionalidad. Si algo
caracteriza a la dependencia es su multicausalidad puesto que factores bioldgicos,
psicoldgicos, socioculturales, ambientales y econdmicos juegan un papel relevante en
cualquier etapa del ciclo vital y la dependencia esta presente en todo su desarrollo. No
pueden tomarse como dimensiones aisladas, sino como un conjunto de indicadores
gue interactlan entre si. Por otro lado, estd su multidimensionalidad. Como hemos
comentado anteriormente, no hemos de restringir el fendmeno de la dependencia a
un hecho producido Unica y exclusivamente en las personas mayores, sino que ésta
puede producirse a cualquier edad y multiples factores pueden generarla. Finalmente
también es posible aludir a la multifuncionalidad. Asi, algunos autores hablan de ello
como la posibilidad o el reto de poder adaptarse a una situacion tan global como ésta,
o a desmitificar su cardcter, en muchos casos, irreversible (Gémez et al., 2007; Horgas,

Walk y Baltes, 1996).

En este sentido, la literatura es unanime al sefialar la dependencia como un
fendmeno complejo, que presenta diversas dimensiones, causas y consecuencias, por
lo que no hemos de considerarla desde una concepcidn homogénea, puesto que su
diversidad no solo radica en la heterogeneidad de enfermedades de las personas
dependientes, sino que abarca cuestiones epistemoldgicas y éticas, desde los
diferentes modelos de intervencion e, incluso, desde las diferentes concepciones

politicas para tratarla (Abelldan y Esparza, 2006).
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3.1 Desencadenantes de la limitacion funcional

Tal y como se ha comentado anteriormente, una persona es dependiente cuando
precisa de los cuidados y atenciones de otra, de forma mdas menos continuada, o
cuando requiere ayuda material para realizar actos tan bdsicos en su vida cotidiana
como andar, vestirse, comer, relacionarse, protegerse de peligros externos o acceder a

los bienes y servicios que ofrece la sociedad (Ennuyer, 2002).

En este sentido, la OMS (1998) sefiala que las principales enfermedades crénicas
que afectan a las personas mayores en todo el mundo son similares en hombres y
mujeres. A modo de sintesis, las enfermedades que con mayor frecuencia

desencadenan en una situacidon de dependencia, son las siguientes:

\

Enfermedades cardiovasculares (cardiopatias coronarias)

- Hipertensién

- Accidente cerebrovascular

- Diabetes

- Cancer

- Enfermedad pulmonar obstructiva crénica

- Enfermedades musculoesqueléticas (la artritis y la osteoporosis)
- Enfermedades mentales: demencia y depresién

- Ceguera y alteraciones visuales

Segun lo expuesto anteriormente, las causas que conducen a la dependencia
pueden ser muchas y variadas. En el caso de las personas mayores, el deterioro mental
o psiquico (enfermedades neurolégicas como la enfermedad de Alzheimer u otras
demencias), las limitaciones fisicas (por ejemplo, las enfermedades reumadticas), los
problemas sensoriales (ceguera, sordera) o los problemas fisicos crénicos, serian las
enfermedades mds comunes que constituyen el origen de una situacion de
dependencia en este colectivo (OMS, 1998). Pero, ademas, debemos tener en cuenta
gue los factores desencadenantes y asociados a la dependencia no solo estan

relacionados con la edad, sino que los accidentes de trafico y los accidentes laborales,
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entre otros, también pueden conducir al desencadenamiento de una situacion de

dependencia independientemente de la edad.

Una vez analizadas las principales causas generadoras de la situacion de
dependencia, focalizaremos nuestra atencion en los tipos de ayuda que surgen tras
esta situacién, asi como en los diferentes grados de dependencia establecidos en

nuestro pais.
3.2 Tipos de ayuda y grados de dependencia

Se viene sefalando que una persona es dependiente cuando no es capaz de
satisfacer sus necesidades, con lo cual necesita la ayuda de otros que le ayuden o le
asistan para poder llevar a cabo las actividades de la vida diaria y, por ende, vivir de
una forma auténoma. En este sentido, las ayudas necesarias para el cuidado de una
persona dependiente guardan relacion con las caracteristicas y grado de dependencia,
con la forma en que la persona afronta su dependencia, con los recursos econdmicos
de que dispone, con la adaptacidn fisica al entorno, con la adaptacion y aceptacién del
resto de la sociedad, con las ayudas que recibimos de otras personas e instituciones y
con la correcta autonomia que sepamos brindarles (Abellan y Esparza, 2006; Goémez-

Pavdn, 2008).

Segun diferentes autores (Araujo, 2010; IMSERSO, 2005; Ory, Yee, Tennstedt y
Schulz, 2000) los distintos tipos de ayuda, que interaccionan entre si, podrian

agruparse de la siguiente manera:

a) Ayudas bdsicas en la vida diaria: son tareas imprescindibles para poder vivir
de forma independiente. Fundamentalmente son las actividades relacionadas
con la movilidad en el hogar, el autocuidado o la comunicacién (reconocer a
personas, orientarse, entender y ejecutar instrucciones sencillas). Suponen
una implicacion y contacto directo con la atencién fisica de la persona
dependiente y consisten en ayudas para las tareas de vestirse, asearse,
comer, control de esfinteres y poder ir solo al servicio, deambulacion,
integracion y relacién con el resto de la poblacién, ratos de juego, ocio y
tiempo libre, utilizacién y disfrute de los medios y recursos que ofrece la

sociedad.
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b) Ayudas instrumentales: referidas a actividades mas complejas que las
anteriores y que implican un mayor nivel de autonomia personal. Segun el
IMSERSO (2005), se englobarian en este grupo aquellas actividades
relacionadas con la realizacidn de las tareas domésticas, la propia gestion del
hogar o la movilidad en el entorno. Son ayudas que proporciona el cuidador
para la relacién de la persona dependiente con el entorno y que ésta no
puede realizar por si sola, incluyendo la capacidad de tomar decisiones y las
interacciones con su medio. Entre estas actividades se englobarian también
aquellas relacionadas con la organizacién del hogar (limpiar, cocinar, planchar,
utilizar los electrodomésticos, manipular materiales o realizar reparaciones),
usar el teléfono o tareas relacionadas con utilizar los medios de transporte,
realizar compras y saber manejar el dinero y los bienes, u otras como el
control y o la responsabilidad de tomar medicamentos.

c) Ayudas de acompafiamiento: son ayudas que proporciona el cuidador al
acompafar a la persona dependiente para salir, realizar visitas, excursiones,

acudir a reuniones, citas y médicos o desplazarse a otros lugares.

Dependiendo del tipo de ayuda para desarrollar las actividades de la vida diaria
(AVD) que precisen las personas dependientes, se establecen diferentes grados de
dependencia. Esto es, dependiendo del grado de autonomia que éstas tengan para

desarrollarse en su entorno de manera independiente.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre para la “Promocion de la Autonomia
Personal y Atencidn a las Personas en Situacion de Dependencia”, de la que
hablaremos mas adelante, clasifica en su articulo 26 los grados de dependencia

contemplados en nuestro pais como:

a) Grado | (Dependencia moderada): cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o
tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia
personal.

b) Grado Il (Dependencia severa): cuando la persona necesita ayuda para realizar

varias actividades bdasicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no
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necesita el apoyo permanente de un cuidador, o tiene necesidades de apoyo
extenso para su autonomia.

c) Grado Il (Gran dependencia): cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades bdsicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida
total de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo
indispensable y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo

generalizado para su autonomia personal.

Una vez establecidas las actividades a las cuales la persona no puede hacer
frente de manera auténoma, los servicios sociales correspondientes del sistema
publico establecen un Programa Individual de Atencién, en el que se deciden cuales
son los servicios y prestaciones mds adecuados a las necesidades encontradas y de los

gue hablaremos mas adelante.

Las necesidades que pueden presentarse ante una situacién de dependencia se
producen a cualquier edad o momento vital. Por ello, consideramos fundamental
disociar la dependencia de las personas mayores, por lo que a continuacion pasamos a

hablar sobre el mito de dependencia y envejecimiento.
4. DESTERRANDO UN MITO: VEJEZ SINONIMO DE DEPENDENCIA

Bien es cierto que los datos relativos a discapacidad y edad situan al colectivo de
personas mayores con unas tasas mas altas de prevalencia respecto a las personas con
edades inferiores. Mientras que la tasa de discapacidad en personas menores de 65
afios se situa en torno al 5%, las personas mayores de 65 afos representan el 32%
(INE, 2007). Sin embargo, como expone Smith (2001), “la dependencia es vista como
un estado ilegitimo y negativo porque la posicidon social deseable y moralmente
aceptable es la ligada a la independencia y a la autonomia”. Actualmente se tiene una
vision homogénea de las personas mayores, identificando la vejez con una imagen de
pérdidas o asociando un status de dependencia a esta etapa de la vida humana. Son
muchos y variados los prejuicios acerca de la vejez, realizdndose una construccion
social ligada al declive, a la pérdida de valor o a los momentos en los que las
capacidades funcionales decrecen, sin tener en cuenta al grupo de personas mayores

gue conservan unos niveles de independencia 6ptimos (Ham y Gonzalez, 2008).
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La dependencia es una condicidon permanente de la sociedad humana (Brighouse,
2001), un rasgo propio de la vida humana que puede sucederse en varias etapas. Esta
puede asociarse a causas relacionadas con la infancia, la enfermedad, la discapacidad o
la propia edad (Robles-Silva, 2005). De esta manera, seria una situacién posible a lo
largo de nuestra vida, un momento en el que hemos de considerar el medio y el
entorno sociocultural, puesto que este factor la puede maximizar o minimizar. Se trata,
por tanto, de una condicién ineludible de la vida humana, de la que nadie escapa
alguna vez en su vida (Kittay, 1999), puesto que se trata de una circunstancia presente
en la sociedad. Sin embargo, toda situacién de dependencia implica factores sociales

negativos vinculados a la persona dependiente.
4.1 Edady dependencia: cuidados por envejecimiento

Debemos tener en cuenta que el cuidado resulta de la dependencia, no de la
vejez o del propio proceso de envejecimiento. A pesar de que a medida que pasan los
afos nos situemos en un status de mayor vulnerabilidad, no todas las personas
mayores son dependientes y existen importantes diferencias individuales que
raramente se consideran. La dependencia no sélo aparece ligada al envejecimiento,
sino a la aparicién de enfermedades y accidentes. Siguiendo a Roble-Silva (2005), la

cadena causal entre envejecimiento y cuidado seria la siguiente:

Pérdida de Persona no

: . CUIDADO
capacidades auténoma

Envejecimiento >

2
2

Figura 4. Cuidado por envejecimiento. Fuente: Adaptado de Roble-Silva (2005)

El proceso de envejecimiento implica una disminucién progresiva de las
capacidades bioldgicas que pueden ir mermando las habilidades de autonomia vy, por
ende, incrementar la necesidad de ser ayudados para compensar esos déficits y dar
respuesta a las necesidades que se van originando. Es evidente que, a medida que
pasa el tiempo, y de forma natural, se producen mayor cantidad de efectos
contraproducentes sobre la independencia de las personas, es decir, se reduce la
probabilidad de seguir siendo autdnomos como hasta entonces lo habiamos sido

(Gomez et al., 2007; Magarolas, 2009).
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Asi mismo, cuando hablamos de la reduccién del grado de autonomia, no sélo
nos referimos a las capacidades funcionales, sino a las consecuencias que éstas pueden
tener en el desarrollo social e interaccién con la propia red social. Por tanto, a pesar de
que en edades mds avanzadas el riesgo hacia una situacién de dependencia aumente,

no debemos encuadrarlo Unica y exclusivamente en este rango de edad.
4.2 Edady dependencia: cuidados por enfermedad

Por otro lado, la necesidad de cuidados no sélo se produce por el
envejecimiento, sino también por accidente o enfermedad (figura 5) y, en este sentido,
cualquier persona, independientemente de su edad, es susceptible de encontrarse en
esta situacién, estando, por tanto, la dependencia presente tanto en edades avanzadas

como en edades mas tempranas.

Enfermedad CUIDADO

Incapacidad

A 4
A 4

Figura 5. Cuidado por enfermedad. Fuente: Adaptado de Roble-Silva (2005)

Como se observa en la figura 6, los cuidados familiares no sdlo se prestan a
personas mayores, sino a nifos y adultos mayores con discapacidad. Ademds, también
debemos tener en cuenta que una persona puede tener una discapacidad pero, sin

embargo, no existir una situacion de dependencia.

Dependiendo del tipo de enfermedad y del contexto sociocultural en el que se
produzca, la persona vera afectada su grado de funcionalidad, sufriendo algun tipo de
limitacion. Esto se reproduce en el grado de autonomia mantenido hasta entonces,
necesitando ayuda en las actividades de la vida diaria, actividades instrumentales o en
relacion al rol social previo, es decir, tanto las atenciones derivadas del proceso de
envejecimiento como aquellas relacionadas con la enfermedad o discapacidad
necesitaran de la prestacidon de cuidados para cubrir las necesidades ocasionadas tras
dicha situacion. Por tanto, podemos considerar que cuidar es la consecuencia de que
otro no pueda hacerlo por si mismo (Caradec, 2001; Gémez et al., 2007; Libro Blanco

de la Dependencia, 2005).
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HOGARES ESPANOLES QUE
PRESTAN AYUDA
AYUDA A PERSONAS
AYUDA A NINOS AYUDQQYEERR:SONAS CON DISCAPACIDAD
(>60 ANOS)
3.007.698 1.623.391 198.136
(9,1%) (5%) (0,6%)

N

0,79 lead
4,3% familias /7% empleadas
del hogar

Figura 6. Hogares que prestan ayuda y cuidado familiar. Fuente: Adaptado del IMSERSO
(2004)

Respecto a esto, es en el grupo de personas mayores de 85 afios en el que se
producen mayores cambios sustanciales, llevando a una mayor vulnerabilidad
biolégica expresada en una mayor multimorbilidad y en un mayor numero de
limitaciones en las actividades de la vida diaria (Palloni et al., 2002). Todo ello puede
conducir a una disminucidn en los niveles de autonomia funcional y, con ello, a un

aumento en la cantidad de necesidades y atenciones requeridas en el cuidado.

En este sentido, cabe destacar la estrecha relaciéon que existe entre dependencia
y edad. No obstante, si bien es cierto que a medida que pasan los afios las
probabilidades de caer en una situacidon de dependencia aumentan, dicha situacién
también puede encontrarse presente en cualquier etapa del ciclo vital, aunque Ia
mayor parte de los cuidados de salud tienen lugar en los extremos del ciclo de vida, es

decir, en los nifios y en las personas mayores (Duran, 1988).

También es sabido que no afecta a todos los grupos de edad de la misma formay
gue es el grupo de personas de mayor edad en donde incide en mayor proporcién
(Gémez et al., 2007; Libro Blanco de la Dependencia, 2005; Pulido, 2010; Ruiz-
Robledillo y Moyd, 2012). Sin embargo, no podemos caer en el error de concebir el

envejecimiento Unicamente como una etapa de déficits. Por tanto, en ningun caso
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significa que la vejez sea sindnimo de dependencia, puesto que no todas las personas
mayores son dependientes y ademas muchas personas en situacion de dependencia

Nno son mayores.

Ademas, muchas personas mayores tienen niveles de autonomia 6ptimos, pero
son el aumento de la expectativa de vida y las consecuencias naturales de un
envejecimiento “normal” los que conllevan una disminucién en sus niveles de
independencia, especialmente a partir de los 80 afios, que es cuando se registran
gradualmente unas tasas mayores de personas dependientes (IMSERSO, 2005;

Magarolas, 2009).

Por tanto, la dependencia no debe conceptualizarse como una categoria
homogénea, ni a las personas dependientes como un colectivo uniforme. Si algo
caracteriza a ambos conceptos, es su heterogeneidad. Las causas que conducen a la
dependencia pueden ser muchas y variadas. Todos estamos expuestos a necesitar en
algin momento de nuestra vida ayuda para poder desarrollar diferentes actividades
cotidianas. Esta necesidad de ayuda se denomina dependencia y las personas que la
demandan, dependientes. Al otro lado siempre se situa un cuidador, responsable de la
complicada labor de cuidar a la persona en situacién de dependencia. (Gémez et al.,

2007; Magarolas, 2009; Ruiz-Robledillo, Antén, Gonzalez y Moya, 2012).

De esta forma, una persona cuidada es aquella que necesita ser ayudada en
diferentes actividades de la vida diaria con el objetivo de que sus necesidades estén
cubiertas, independientemente de la edad, enfermedad o discapacidad. Como ya se ha
comentado, este hecho tiene consecuencias de gran magnitud en la organizaciéon
socioecondmica de la sociedad, e implica diferentes dificultades y repercusiones en los
dos protagonistas del cuidado familiar. Por ello, pasaremos a describir el marco

legislativo en el que se enmarca este fendmeno sin precedentes.
5. MARCO LEGISLATIVO Y POLITICAS SOCIOSANITARIAS

A continuacion, se describen las directrices generales que la Ley de Dependencia
(Ley 39/2006) sefala, asi como una breve descripcidon de los principales servicios y

prestaciones que se ofrecen actualmente en nuestro pais.
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5.1 Laleyde Dependencia (Ley 39/2006 de 14 de diciembre)

En los ultimos afios estamos asistiendo en nuestro pais al progresivo
reconocimiento de la necesidad de atencidon al colectivo de personas en situacién de
dependencia y sus familiares. Este hecho se ha plasmado en el mayor logro obtenido
hasta el momento actual en nuestro pais: la aprobacién de la Ley “Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de Dependencia”’, que
entré en vigor el 1 de enero de 2007. Para ello se ha creado el Sistema para la
Autonomia y Atenciéon a la Dependencia (SAAD) que involucra al Estado, a las
Comunidades Auténomas y a las Administraciones locales, y que establece el derecho
universal de todas las personas del estado espafiol a recibir ayuda cuando uno no

puede valerse por si mismo.

En sintesis, el Estado se encarga de delimitar el tipo de financiamiento y de
gestionar la valoracidon de dependencia, asi como de asegurar un seguimiento, control
y evaluacién del proceso. Las Comunidades Auténomas se responsabilizan de realizar
la valoracidon y el reconocimiento del derecho de las personas dependientes asi como
de garantizar los servicios que éstas necesitan. Finalmente, la Administracién Local se

encarga de gestionar y aplicar los servicios asignados.

“"

La ley 39/2006 entiende la dependencia como “el estado de caracter
permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad,
la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, precisan de la atenciéon de otra u otras personas o
ayudas importantes para realizar actividades bdsicas de la vida diaria o, en el caso de
las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para
su autonomia personal” (BOE num. 299, p. 44.144). Se trata de una ley con caracter
sociosanitario que pretende dar respuesta, por un lado, a las personas que se

encuentran en situacién de dependencia y, por otro, a sus cuidadores, con el objetivo

de mejorar la calidad de vida de los cuidadores familiares asi como de optimizar las

1Ley 39/2006, de 14 de diciembre para la Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia (B.O.E. nim. 299). Se establece el derecho de las personas
dependientes a recibir ayuda y atencién por parte del Estado espaiiol.
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relaciones entre la persona dependiente, los cuidadores familiares y los profesionales

de la salud.

Por tanto, el objetivo de dicha ley gira hacia la promocién de la autonomia de las
personas dependientes y a proveerlos de recursos sociosanitarios para mantenerlos en
el hogar o, en ultima instancia, ingresarlos en centros asistenciales. En esta sentido, se
reconoce la figura del cuidador en el entorno familiar como una pieza fundamental de
atencion a las personas dependientes (La Cuesta-Benjumea, 2009; Magarolas, 2009;

Ramos, 2008; Rodriguez, 2002).

Para ello, dicha Ley ofrece una serie de prestaciones con las que ayudar al
cuidador de la persona receptora de cuidados, priorizando las acciones preventivas
sobre las asistenciales, favoreciendo un sistema de cuidados en el hogar y
fortaleciendo las redes sociales, familiares y comunitarias (Magarolas, 2009). Estas
prestaciones se asignan segun el tipo de dependencia, el grado de la misma (descrito
anteriormente), la intensidad de los cuidados que necesite la persona cuidada, la
capacidad econdmica personal y el correspondiente informe favorable del profesional
encargado de la valoracién para su inclusién en el Programa Individual de Atencién
(PIA). A continuacién y en base a los articulos de la presente Ley, se sintetiza el

catdlogo de servicios y de prestaciones econédmicas que se contemplan.
5.2 Servicios y Prestaciones en Espaiia

En primer lugar, nos encontramos con los Servicios ofrecidos por centros y
programas publicos, privados o concertados. Se prestan a través de la oferta publica de
la Red de Servicios Sociales por las respectivas Comunidades Auténomas. Entre ellos,

se encuentran los siguientes:

- Servicio de prevencion de las situaciones de dependencia y de promocion a la
autonomia personal. Incluye servicios sociales y sanitarios. Su principal
objetivo es prevenir la aparicion o el agravamiento de enfermedades o

discapacidades y actuaciones de promocion y rehabilitacién sobre la salud.

- Servicio de teleasistencia. Su finalidad es responder de manera inmediata ante
situaciones de emergencia, inseguridad, soledad y aislamiento mediante

tecnologias de la comunicacion y de la informacién.
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- Servicio de ayuda a domicilio de la persona en situacion de dependencia. A

pesar de que contempla servicios de apoyo psicosocial y familiar (por ejemplo
la prevencion del aislamiento y potenciacién de las redes familiares), este
servicio se centra fundamentalmente en la atencién de las necesidades en el
hogar (por ejemplo la limpieza, lavado y preparacién de comidas) y los
cuidados personales en la vida diaria. Por tanto, se centra casi de manera
exclusiva en mantener a la persona en su propio domicilio y en su entorno.

Este servicio suele ser complementario al servicio de teleasistencia.

- Servicio de Centro de Dia y de Noche. Incluye los Centros de Dia para mayores,

para menores de 65 afios, Centros de Dia de atencidn especializada y Centros
de Noche. Desde un enfoque biopsicosocial ofrecen una atencion integral a la

persona dependiente, incluyendo el apoyo hacia las familias y sus cuidadores.

- Servicio de Atencion Residencial. Incluye residencias de personas mayores en

situacion de dependencia y centros que incluyen a personas con varios tipos
de discapacidad. Al igual que los Centros de Dia y los Centros de Noche, ofrece
una atencion integral (de caracter personal y sanitario). Segun las necesidades
de la persona dependiente y de su cuidador, este servicio adquiere un

caracter permanente o temporal para la persona cuidada.

En segundo lugar, la Ley contempla una serie de prestaciones econdmicas. De no

ser viable la atencién mediante alguno de los servicios anteriores, se ofrecen

diferentes tipos de prestacién econdmica. Entre ellas, se encuentran las siguientes:

Las prestaciones econdmicas vinculadas al servicio de cardcter periddico.
Estas prestaciones deben responder a las necesidades determinadas de la
persona en situacién de dependencia y se otorgaran siempre y cuando no sea
posible el acceso a un servicio publico o concertado de los anteriormente

citados.

Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a
cuidadores no profesionales. Su finalidad es contribuir a la cobertura de gastos

asociados al cuidado (por ejemplo, productos para el cuidado y atencién
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personal). Incluyen programas de formacién e informacién de apoyo al

cuidador familiar de la persona dependiente.

- Prestacion de asistencia personalizada. Su finalidad es promocionar la
autonomia de las personas con gran dependencia mediante la contratacion de
una asistenta personal durante un nimero de horas al dia, que facilite a la
persona una vida mas auténoma y facilitando el acceso a la educacién y al

trabajo.

Finalmente, también se incluyen un tipo de prestaciones econdmicas dirigidas a
apoyar a las personas mediante ayudas técnicas y a facilitar la accesibilidad y

adaptaciones en el hogar.

En septiembre de 2009, un Grupo de Expertos analizd y valoré el conjunto del
proceso de implantacién del Sistema de Autonomia y Atencién a la Dependencia
(SAAD). En su extenso informe, sefialaron que el catdlogo de servicios y prestaciones
era cerrado y generalista, imposibilitando la compatibilidad o combinaciéon de los
servicios ofertados y, ademas, indicaron el reducido nimero de familias que optaban a

los servicios de ayuda a domicilio (Cervera, Herce, Lopez Rodriguez y Sosvilla, 2009).

También aludieron a la carencia de servicios directos de atencion al cuidador
familiar, indicando la necesidad de incluir prestaciones relacionadas con los servicios
de apoyo, formacion y respiro familiar. Para finalizar, este Grupo de Expertos concluyd
que la Ley no ha permitido cambiar la tendencia que se pretendia, esto es,
incrementar la utilizacion de los servicios formales frente a la atencidon familiar
(Cervera, Herce, Lépez Rodriguez y Sosvilla, 2009). Todo ello, opuesto al modelo

comunitario propuesto y objeto del origen de la presente Ley.

En lo que se refiere a los cuidadores familiares, Bourgeois, Schulz y Burgio (1996)
inciden en la importancia que tienen los diferentes tipos de intervenciones con
cuidadores: asesoramiento (formacidon y apoyo), intervenciones psicoeducacionales
(adquisicién de habilidades asociadas al cuidado), intervenciones multicomponentes
(multiples servicios: servicios de respiro, ayuda mutua y psicoterapia) y de respiro o

descanso (hospitalizaciones temporales de la persona dependiente). Sin embargo, no
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existe una éptima organizacion de recursos dirigidos hacia los cuidadores familiares ni

una clasificacidn exhaustiva sobre las intervenciones llevadas a cabo.

En este sentido, Losada, Moreno-Rodriguez, Cigardn, Penfacoba y Montorio
(2006), proponen una clasificacidon de los recursos dirigidos a la ayuda del cuidador
familiar. Entre los recursos mas frecuentes aparecen las intervenciones de respiro. En
este tipo de intervenciones encontramos, por ejemplo, los centros de dia. El objetivo
es el de ofrecer al cuidador un tiempo en el que no tengan que atender a su familiar
dependiente y puedan llevar a cabo otras actividades ajenas al cuidado. Otro de los
recursos a los que estos autores se refieren (Losada et al., 2006) son las intervenciones
ambientales. Este tipo de acciones estan dirigidas a eliminar las posibles barreras en el
hogar de la persona dependiente con el objetivo de facilitar a ambos protagonistas
(cuidador y persona cuidada) un entorno adecuado de atencion en el hogar. Otro de
los recursos que se ofrece al cuidador es la de participar en grupos de autoayuda,
basado en que un grupo de cuidadores compartan su experiencia y adquieran
aprendizajes relacionados con el cuidado. Por otro lado, podemos encontrar las
intervenciones educativas y psicoeducativas dirigidas al cuidador principal. Estas
acciones estan basadas en que un profesional sociosanitario informe e instruya en
diferentes habilidades al cuidador y resuelva las diferentes dudas y dificultades

encontradas en la situacién de cuidado.

Finalmente, estos mismos autores sefialan que la oferta sigue siendo escasa v,
gue son los servicios de respiro y grupos de autoayuda los recursos mas presentes en

la comunidad.
6. RELACION DEL CUIDADO FAMILIAR Y LOS RECURSOS FORMALES DE APOYO

Aunque no forma objeto estricto del presente trabajo, la naturaleza de la
relacion entre cuidado formal e informal sigue siendo un reto para los investigadores
de este campo (Pearlin y Zarit, 1993). Por ello, consideramos una cuestion obligatoria
describir la relacién existente entre los apoyos formales (instituciones y profesionales)
e informales (familia y personas cercanas al ambito familiar), dado que ello nos
permitird acercarnos un poco mas al contexto y a los medios de los que el cuidador

dispone.
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A diferencia de otros paises, lo cierto es que la distribuciéon de prestacion de
cuidados formales e informales resulta no ser equitativo en nuestro entorno (Libro
Blanco de la Dependencia, 2005; Magarolas, 2009; Rodriguez, 2002). Los servicios
formales suponen la cara visible de los cuidados, sin embargo, la cara invisible esta
cubierta por la atencién familiar. Y, ademas, esta estructura familiar de cuidados
constituye un sector de prestacion de servicios de salud que supera con creces el

volumen de trabajo de todas las restantes instituciones sanitarias (Duran, 2002).

Lo ideal seria compatibilizar ambos sistemas de ayuda y asi lo han puesto de
manifiesto en los afios noventa autores como Rodriguez y Sancho (1995) al exponer la
necesidad de desarrollar formas de conexién de ambos sistemas de apoyo bajo el
criterio de la complementariedad. Sin embargo, en nuestro pais, se calcula que hasta
un 88% del cuidado de la salud se realiza de forma no remunerada (Duran, 2002).
Dicho de otra manera, que el cuidado proviene mayoritariamente de la red social mas
proxima, generalmente desde el nucleo familiar, y el cuidado formal aparece con
mayor frecuencia cuando las necesidades de cuidado son mayores (Blandford vy

Chappel, 1991).

Debemos tener en cuenta que ambos tipos de apoyo estdn relacionados y no han
de situarse de forma aislada. En este sentido, los cuidadores familiares son los
responsables de elegir el cuidado formal y la disponibilidad de éste resultaria
fundamental en la intensidad o la forma de llevar a cabo los cuidados informales en el
hogar (Walker, Pratt y Eddy, 1995). Sin embargo, parecen existir diferentes barreras a
la hora de compaginar el apoyo familiar con el apoyo formal. éCuales son estas
barreras?. En este sentido, se pueden detectar diferentes obstaculos relacionados con

la no accesibilidad del apoyo formal en el cuidado familiar.

Por un lado, podriamos hablar de las barreras “burocraticas”, relacionadas con
todas aquellas dificultades a la hora de disponer de la informacién necesaria sobre los
derechos vigentes. Es decir, el desconocimiento por parte de los familiares de los
derechos que les corresponden a la hora de acceder a diferentes servicios. Ademas, se
detecta la inexistencia de un marco donde los recursos sanitarios y sociales se integren

para ofrecer mejores recursos de apoyo, asi como poca conexion a la hora de organizar
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el cuidado entre el sistema formal (profesionales de la salud y recursos sociales) con
las familias.

Por otro lado, también se detecta una falta de recursos publicos, sobre todo en
aquellos casos donde las personas necesitan un nivel de cuidado intenso y constante.
Destacable es el dato del IMSERSO (1996), en el que los servicios publicos de atencidn
a domicilio, por ejemplo, suponian un 4,7% de la ayuda a las familias. En esta misma
linea de resultados se situan estudios posteriores (Duran, 2002; Magarolas, 2009;
Rogero-Garcia, 2009; Tarricone y Tsouros, 2008). Las politicas sociales insisten en la
importancia de mantener a las personas dependientes en su domicilio, lo que, ademas,
parece ser el deseo de la mayoria de ellas; sin embargo, para ello, se ha de disponer de
los recursos de apoyo adecuados, no estandarizados, sino adaptados a las
singularidades de cada caso.

A todo este panorama se deben sumar las barreras demograficas y
arquitectdnicas. Las zonas rurales pueden tener mas problemas para acceder a estos
servicios, puesto que la mayoria de estos recursos formales se encuentran en las
grandes ciudades y su presencia en zonas reducidas de poblacién es escasa o, en
muchos casos, inexistente. Por otro lado, las deficiencias o la mala comunicacién en los
medios de transporte incrementan las posibilidades de que estos servicios no estén
disponibles para algunas personas dependientes (Abelldn, 1999; Lund, Wright y
Caserta, 2005). Las inadecuadas adaptaciones, tanto en los medios de transporte como
en la organizacién de las calles o viviendas, hacen que, para el cuidador, suponga un
coste elevado salir del domicilio para llevar a su familiar a algin centro, fomentando,
de este modo, la exclusién de la propia persona dependiente (Abellan, 1999). Ademas,
es habitual que los cuidadores manifiesten temor a salir a la calle con las personas
dependientes por el riesgo a caidas o, incluso, a que éstas adquieran otras
enfermedades.

Debido a la gran variabilidad que presentan las personas dependientes (edad,
tipo de enfermedad, condiciones personales y familiares, entre otras) y por ser sus
necesidades tan diversas, se hace dificil que los programas establecidos encajen
facilmente con todos y cada uno de ellos, por lo que se les acaba ajustando a un

modelo o patrén de servicio que se considera el mas adecuado, aunque éste no
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cumpla con todas sus necesidades (Abellan, 1999). A ello se afiaden, ademas, las
barreras impuestas por parte de los familiares; hay cuidadores que conocen los
recursos formales disponibles y, sin embargo, son reacios a utilizarlos (Escuredo,
2007). Resulta una paradoja, puesto que conociendo los servicios y pudiendo acceder a
ellos, los familiares o incluso las propias personas dependientes renuncian a estos
servicios de apoyo formal, ya que sélo parecen estar dispuestos a ponerse en manos
de sus cuidadores familiares: porque nos les gustan, por no adaptarse a sus
necesidades o por la desconfianza de muchos familiares a que no sean atendidos como
ellos consideran adecuado, puesto que a muchos de ellos les resulta muy dificil delegar

parte de su responsabilidad de cuidado.

Hay estudios que insisten en la importancia de las variables socioecondmicas a la
hora de recibir un tipo de ayuda u otra. Un estudio de Kemper (1992) sobre poblacidn
estadounidense revela que, a medida que aumentan los ingresos, el uso de servicios
de cuidado formal se incrementa y el cuidado familiar se reduce. En este sentido, los
cuidados a domicilio son caros y las capas mas desfavorecidas o con menos ingresos no

pueden disponer de este servicio.

En 1995, el IMSERSO estimaba que el porcentaje de personas mayores de 65
afios que reciben ayuda del sistema es de un 5,4% cuando la ayuda la reciben de los
empleados del hogar, y de un 3,8% cuando reciben la asistencia de los servicios
sociales. Esta distribucion sigue la misma linea en estudios mas recientes (Rogero-

Garcia, 2009).

Existe otra paradoja importante en torno a la formacién para ser cuidadores o el
apoyo que éstos necesitan. Hasta un 33% de los cuidadores manifiestan la necesidad
de obtener informacion y habilidades determinadas para llevar a cabo los cuidados
(IMSERSO, 2005), sin embargo, existe un gran nimero de cuidadores que no piden
ayuda por no dejar a su familiar solo o por falta de tiempo para ello. Segln un estudio
de la Fundacién Europea para la Mejora de las Condiciones de Vida y de Trabajo
(FEMCVT, 1993: 80) otro motivo es el de vivir en una comunidad rural o, incluso, por

las opiniones desfavorables de personas de su entorno (Abellan, 1999).
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Ademas de lo expuesto anteriormente, muchos cuidadores se resisten a aceptar
la ayuda formal por la conciencia personal de que, al tratarse de su familiar, no han de
pedir ayuda, creyendo que la situacion de cuidado es algo obligatorio que han de llevar
a cabo por si mismos (Bazo y Dominguez, 1995; Escuredo, 2007; Jiménez-Martin,

2007).

En este sentido, el apoyo formal emerge con mayor intensidad en ultima
instancia, cuando los cuidadores ya no pueden responder a las altas exigencias de su

familiar dependiente (Chapell y Blandford, 1991; Pac, Vega, Formiga y Mascard, 2006).

Por tanto, se evidencia la carencia de una convergencia real entre las
instituciones y los cuidadores para poder llevar a cabo la ardua tarea de cuidar con las
adecuadas garantias de minimizacién de la carga vinculada al cuidado. En el contexto
en el gue nos encontramos cabe preguntarse entonces, iqué sucede tras la decision de
institucionalizar a la persona dependiente? o ¢desaparece el cuidado familiar y se
produce un descanso definitivo del cuidador principal?. Estas y otras cuestiones seran

tratadas en el apartado que se presenta a continuacion.

6.1 Institucionalizacion de la persona dependiente e importancia del cuidador

familiar

Errbneamente se cree que cuando la persona dependiente es institucionalizada,
se produce un “descanso” familiar y que las atenciones por parte de ésta se anulan
(Artaso, Goni, Huici y Gémez, 2002; Leturia, Inza y Hernandez, 2007). Cierto es que el
panorama general para el cuidador cambia, pero lo que se produce es una
modificacion en el tipo y frecuencia de cuidado, asi como en el rol del cuidador familiar
(la persona sigue formando parte de su familia y ha de adaptarse a estas nuevas
circunstancias). En este sentido, la mayoria de los cuidadores quieren seguir implicados
en el cuidado de su familiar durante la institucionalizacion (Chen, Sabir, Zimmerman,
Suitor y Pillemer, 2007; Marquez, Losada y Pillemer, 2010). Este cambio no estad exento
de que puedan aparecer otras fuentes de estrés diferentes a las que estaban expuestas
en la situacidn de cuidados. De hecho, se constata que la institucionalizacién del
familiar es un suceso altamente estresante para los cuidadores (Willians et al., 2008).

Las razones de la institucionalizacién estdn relacionadas, por un lado, con los
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problemas de salud y un elevado nivel de carga experimentado por el cuidador
(Spruytte, Van Audenhove y Lammertyn, 2001) y, por otro, con la carencia de una red
social y de fuentes de ayuda (Alvarez y Vigil, 2006; Marquez, Losada y Pillemer, 2010;
Pac, Vega, Formiga y Mascard, 2006).

Cuando la persona dependiente es institucionalizada, los profesionales
encargados de atenderlos aportan el cuidado instrumental y psicolégico necesario para
cada uno de ellos, sin embargo, podriamos considerar que el papel de la familia es

irremplazable en lo que se refiere al apoyo emocional y afectivo y relacional.

Este proceso implica una necesaria adaptacion familiar en la que se
interrelacionan un cimulo de emociones tras la decision tomada de “institucionalizar”
al familiar. En este sentido, el centro supone un elemento fundamental para facilitar el
proceso de adaptacidon familiar. EIl IMSERSO (2003) se refiere a este proceso de

adaptacion, estructurado en diferentes fases claramente diferenciadas:

a) Pre-Ingreso. Este momento suele resultar muy estresante para el nucleo
familiar. La incertidumbre acerca de si es una decisién adecuada, o si el centro
atendera bien al familiar, es un hecho frecuente. Implica un efecto emocional
importante, en el que se combinan sentimientos ambivalentes de culpa,
rechazo o incertidumbre.

b) Ingreso. EI momento del ingreso del familiar en un centro es un hecho
impactante. Supone que el familiar a quien han estado cuidando durante
mucho tiempo, abandone el hogar. El sentimiento de culpa suele estar
combinado con sensaciones de tristeza y alivio.

c) Periodo de adaptacion. En esta etapa, la persona dependiente ha de ir
adaptandose a la vida del centro, tanto al entorno de su nuevo hogar como a
las relaciones con otros usuarios. Para favorecer positivamente su adaptacién,
resulta vital que los familiares de la persona dependiente se impliquen e
interactden con los profesionales del centro para facilitar en mayor medida
este proceso.

d) Integracion. Este proceso se refiere a aquél por el que la persona
institucionalizada siente que forma parte del centro, tanto en funcidn de las

relaciones sociales que ha ido adquiriendo, como respecto al mantenimiento
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de vinculos con sus familiares, en la adaptacion a la vida diaria del centro o en
la participacidn en las actividades ofrecidas. Si se produce este proceso en la
persona institucionalizada, la familia suele tener sentimientos mas positivos

hacia su institucionalizacion.

No queremos terminar este apartado sin resaltar que, tras el ingreso del familiar
en el centro, la familia sigue siendo un punto de referencia. Pueden informar sobre la
vida, los habitos y las costumbres de su familiar, favoreciendo su proceso de
integracion. Por ello, resulta muy importante la comunicacién constante entre el

centro y la familia.

Hasta lo comentado hasta aqui, se ha descrito la problematica del
envejecimiento demografico, su relacion con la dependencia y el marco legislativo en
donde se enmarca. También se ha aludido a la relacién del cuidado familiar con los
recursos formales de apoyo, detectandose la relevancia y el peso que el cuidado
familiar adquiere a la hora de dar respuesta a las necesidades que las personas
dependientes presentes. En este momento cabe preguntarte, ¢ha de preocuparnos la
futura disponibilidad del cuidador familiar a la hora de proveer cuidados en el hogar? o
iexisten riesgos para que este tipo de cuidado desaparezca?. A continuacidn,
procedemos a describir los factores mas relevantes a la hora de hablar del futuro

cuidador familiar.

7. ¢éPOR QUE HA DE PREOCUPARNOS? ¢FUTURA DISPONIBILIDAD DEL CUIDADOR
FAMILIAR?

Como ya hemos comentado anteriormente, las situaciones de dependencia no
son nuevas en la sociedad. Sin embargo, el fendmeno del “envejecimiento del
envejecimiento” hace que cada vez sea mayor el niumero de personas que alcanzan
edades mas avanzadas y, con ello, se incrementen las posibilidades de encontrarse en
una situacién de vulnerabilidad hacia la dependencia, y, por ende, de precisar cuidados
de larga duracidn. A ello va unido el descenso del nimero de cuidadores en disposicidon
de cuidar. Esta situacion, unida a otros factores que se describirdn a continuacién,

pone en un compromiso la futura sostenibilidad a largo plazo del cuidado en el hogar.
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El cuidado familiar supone el 86% de los cuidados aportados en el hogar (Casado-
Marin, 2006; Duran, 2002; Garcia-Calvente, Mateo y Gutiérrez, 1999; IMSERSO, 2005;
La Cuesta-Benjumea, 2009; Ramos, 2008; Rogero-Garcia, 2009). En el caso de las
demencias en particular, los cuidadores familiares representan hasta un 80% de los
cuidados (Cacabelos et al. 1994). No sélo es el mds numeroso y representa la fuente
principal de apoyo a las personas dependientes sino que, ademas, éste se encuentra
subordinado a una unica persona cuidadora, comunmente conocida como cuidador

principal.

Quizas, por el momento en el que nos situamos de crisis generalizada y por las
condiciones sociales y econdmicas en las que estamos inmersos asi como por los
recortes que se estdn produciendo, todavia se acentla mas el papel que juegan los
hogares espafioles en la atencion a sus familiares dependientes. En este contexto nos
preguntamos, ¢podria desaparecer este sistema de apoyo familiar?. En 1996, un
estudio del IMSERSO nos alertaba sobre las expectativas de que las familias siguieran
aportando los cuidados a las personas dependientes en su hogar. El 66% de los
evaluados expusieron que esta situacién desapareceria a causa de la incorporacién al
mundo laboral de la mujer y hasta un 33% opinaron lo mismo atribuyéndolo a la
pérdida del sentido de obligacidn de cuidar a las personas mayores. Ante los nuevos
cambios familiares, culturales y sociales, estudios como los de Duran (2002) nos
muestran la dificultad de las familias para asumir el cuidado. En la actualidad, vivir con
algun hijo durante la vejez es menos frecuente que en el pasado (Alberdi, 1995;
Solsona y Trevifio, 1990) y se mantiene la preocupacion acerca del futuro inmediato y

de la provisién de cuidados familiares (OCDE, 1996; Pulido, 2010).

Nuestro pais tiene una “cultura familiar” robusta en lo que se refiere a Ila
actividad de cuidar. No obstante, algunos estudios como el de Reinhard (1994a) y el de
Crespo y Lopez (2007a) vienen sefialando que los cambios sociales que se estan
sucediendo influyen directamente en una menor predisposicién familiar a la hora de
afrontar las demandas de sus familiares dependientes, esto es, que los modelos de

cuidado estan cambiando y el nimero de cuidadores disponibles se esta reduciendo.
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Por ello, surgen una serie de cuestiones a resolver para que, tanto las personas
dependientes como sus familiares, afronten la situacién de dependencia con las
mayores garantias sobre su calidad de vida, sobre sus derechos o su dignidad como

personas.

“El rapido crecimiento de los paises en vias de desarrollo se acompaia de
grandes cambios en las estructuras y roles familiares, asi como en los patrones de
trabajo y migracion. La urbanizacidn, la migracion de los jovenes a las ciudades en
busca de trabajo, el menor tamafo de las familias y un mayor nimero de mujeres que
engrosan los activos del sector de trabajo formal, significa que hay un menor nimero
de personas disponibles para cuidar” (OMS, 2002). En este sentido, la importancia del
cuidador familiar es de suma relevancia, considerandose a la familia como un recurso
para la mejora de la salud de la persona enferma que precisa de unos cuidados
(Reinhard, 1994b; Ruiz-Robledillo, Antén, Gonzalez y Moya, 2012; Stern, Doolan,
Staples, Szmukler y Eisler, 1999; Szmukler, 1996; Vaquiro y Stiepovich, 2010).

7.1 El fenémeno del envejecimiento demografico y el cuidado

En Espafa, hasta un 72% de los cuidados a personas mayores provienen del
ambito familiar (Montorio, Yanguas y Diaz-Veiga, 1999) y dos de cada tres personas
mayores dependientes en nuestro pais son cuidadas exclusivamente por sus familiares;
un 8% de estos cuidadores manifiestan problemas derivados del cuidado (INE, 2008).
En Reino Unido hay mas de 6 millones de personas de apoyo informal que cuidan a
nifios, jovenes y ancianos en situacién de dependencia (Bond et al., 1999). En Europa,
mas de dos tercios de todo el cuidado se sustenta en la familia (Nolan, Grant y Keady,
1999). Este fendmeno no resulta ajeno en los Estados Unidos, donde mas de 5 millones
de personas mayores necesitan algun tipo de apoyo en el hogar para vivir de manera

independiente (Briggs, 1998).

Se calcula que actualmente hay en el mundo unos 24,3 millones de personas
dependientes con demencia. La prevision para el afio 2025 es que en cada casa habra
una persona con Alzheimer (Cacabelos, 1991) y que para el afio 2040 se alcanzara la

cifra de 81,1 millones de personas con algun tipo de demencia (Alzheimer’s Disease
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Internacional, 2009). Atendiendo a esto, ¢estamos preparados para dar respuesta a los

cuidados que estas personas necesitan?

El colectivo de personas que superan los 80 afios (la cuarta edad) aumenta
gradualmente. Este hecho hace que estas personas estén en una situacién mas
vulnerable y precisen algun tipo de apoyo para desarrollar sus actividades de la vida
diaria. Dicho de otro modo, tienen mayor predisposicidén para precisar cuidados de un
tercero. En definitiva, aumenta el nimero de personas mayores con la necesidad de

ser ayudadas pero que, ademas, viven solas.

Los avances en la medicina e investigacion han conseguido aumentar nuestra
supervivencia durante el nacimiento o desarrollo vital, o a consecuencia de un
accidente o enfermedad. A pesar de que muchas enfermedades sean irreversibles, nos
permiten seguir viviendo y se convierten en patologias crénicas, pero presentan unas
necesidades complejas y que, ademas, precisan una atencidon prolongada durante su
cuidado (Abellan y Puga, 2004; Clemente et al., 2012; Fernandez-Lansac y Crespo,
2011; Garcés et al., 2010). A veces comportan, incluso, un cardcter de temporalidad

indefinida, responsabilizandose de la persona receptora de cuidados “de por vida”.

Por tanto, la capacidad para vivir mds afos ha aumentado; sin embargo, la
esperanza de vida ha ido incrementandose a una velocidad mayor de la que la
sociedad requiere para poder hacer frente a esta situacién. El informe del IMSERSO
(2005) seinala que en mas de 700.000 hogares espafoles viven personas cuidadoras y
gue son familiares o amigos de las personas mayores de 60 afos, de los que, en mas

de un 50% de los casos, ejercen el rol de cuidador principal.

7.2 Modificacidon del modelo y estructura familiar

Al margen de quiénes conforman o qué es una familia, lo que si sabemos hoy en
dia es que una familia ya no corresponde a la visidn tradicional que considera a la
familia a la unién de dos personas con hijos (familia nuclear), sino que existen diversos
tipos de familias (Gimeno, 1999; Gonzalez, 2000; Jociles, Rivas, Moncé y Villaamil,

2010; Konvalinka, 2012).
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Mas alld de una relacidon de parentesco, de consanguinidad y de convivencia, la
familia supone la mayor fuente de apoyo y proteccidén entre sus miembros. A lo largo
de la historia la familia se ha caracterizado por su preocupacidon en garantizar el
desarrollo fisico, psicolégico y afectivo de las personas que la conforman y de
garantizar unos niveles de desarrollo social y econdmico que garanticen su
supervivencia y su bienestar. En palabras de Gémez et al. (2004), la familia pone sus
recursos en comun especialmente para atender a los mds débiles (nifios y personas

mayores).

Actualmente los cambios sociales estan sucediendo mas rdpido que los cambios
familiares en el sentido de la modificacidon de funciones o roles para hacer frente a las
nuevas necesidades que la familia pueda disponer para hacerles frente. La familia ha
de ir resolviendo y adaptandose a diferentes momentos del ciclo de vida familiar.
Muchos de los cambios que se van presentando son previsibles y esperados (por
ejemplo, la emancipacion de los hijos), mientras que otros surgen de manera
repentina e inesperada. Uno de los momentos mas impredecibles y estresantes y de
posible crisis familiar surge cuando la familia ha de enfrentarse a la enfermedad o
discapacidad de uno de sus miembros (Barker et al., 2011; Garcia, Cuxart y Jiménez,
2006; Parello y Caruso, 2007; Puig, Hernadndez y Gervas, 1992), lo que provoca
malestar en el dambito familiar. Es en estos ultimos (en los cambios impredecibles e
inesperados) cuando la familia debe de realizar un mayor esfuerzo por conseguir el
equilibrio y la adaptacién para afrontar los problemas. En esta misma linea, no son
pocos los estudios que describen situaciones de disfuncionalidad familiar, relacionada
con los cambios de roles y funciones producidos en el hogar tras la situacidon de

cuidados (Garcia-Calvente et al., 1999; Lépez et al., 2009).

Por otra parte, los modos y las relaciones de convivencia han cambiado (Sharkey,
2000), produciéndose un aumento en la independencia intergeneracional y una
movilidad geografica importante por parte de los miembros de la familia (bien por una
movilidad laboral o por las facilidades actuales de desplazamiento y transporte), lo que
supone una menor estabilidad y mayor dispersion familiar, asi como una disminucién
de las redes cercanas de apoyo. Buen ejemplo de ello son los hogares unipersonales,

formados fundamentalmente por personas mayores con un nivel econédmico reducido
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y en los que son las mujeres mayoritariamente quienes representan a este vulnerable

colectivo (Duran, 2004).

Un 63,8% de los cuidadores son familiares, hijos o cényuges de la persona
receptora de cuidados, ofreciendo una ayuda diaria (85% de las veces) o permanente
(en un 75% de los casos) (Garcia-Calvente et al., 2004; IMSERSO, 1995; Olazaran,
Sastre y Martin, 2012; Rivera-Navarro et al., 2009; Vazquez-Martinez, Navarro, Santos,
Pocinho y Flores, 2013; Zabalegui et al, 2007). Sin embargo, como ya se ha
comentado, la natalidad esta disminuyendo (familia nuclear); este hecho hace que el
numero de cuidadores potenciales (hijos/as) disminuya y se reduzca el nimero de

familias disponibles para ofertar cuidados en el hogar (Eurostat, 2011).

Ademas, se estd produciendo un importante cambio social significativo, pasando
de la formacién de una familia extensa a una familiar nuclear. Las familias extensas
(caracterizadas por un elevado niumero de hijos) suponian una fuente de apoyo muy
importante en caso de enfermedad o crisis en alguno de sus miembros (Suares, 2003),
puesto que contaban con mayores recursos a la hora de hacerle frente. Con la
progresiva extension de la familia nuclear, el tamaiio de las familias se reduce, lo que
conlleva una reduccion de futuros cuidadores. No debemos olvidarnos también del
retraso en el proceso de emancipacion de los hijos en el hogar o del retraso de las
mujeres en la maternidad. Ademas, y como comentamos a continuaciéon, la
incorporacion femenina al mercado laboral puede implicar una menor disposicién a la

hora de cuidar a un familiar dependiente.
7.3 Incorporacion femenina al mercado laboral

Como comentaremos mas adelante, el cuidador familiar corresponde
tradicionalmente a una mujer. Estamos viviendo un cambio profundo en el rol social
de la mujer, produciéndose una progresiva incorporacién de ésta al mercado laboral y
cada vez con una mayor exigencia formativa. Esta situacion puede hacer
practicamente insostenible que pueda seguir compatibilizando los cuidados con su
situacion laboral. Ademas, en los ultimos afios observamos cdmo su presencia en los
ambitos social, politico y cultural, aumenta gradualmente (Castells y Ortiz, 1992), por

lo que disminuye el tiempo para cuidar.
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Todo ello hace que estemos asistiendo a una disminucion de la disponibilidad
real para atender al colectivo de personas dependientes en el dmbito de la estructura
familiar (Rodriguez y Sancho, 1999), produciéndose un aumento progresivo en el
numero de personas que necesitan ayuda en su vida cotidiana y reduciéndose el
numero de personas en disposicion de cuidar. Este hecho es muy preocupante, puesto
que, como comentaremos a continuacién, el cuidado familiar es de suma importancia

en el contexto sociosanitario de la persona receptora de cuidados.
7.4 Importancia sociosanitaria del cuidador familiar

Desde el punto de vista politico y social se toma como lema “envejecer en casa”
(OCDE, 1996; Pacolet, Versiek y Bouten, 1993). Esta preferencia institucional sobre el
hecho de que los cuidados se produzcan en el domicilio también es un deseo
compartido por los cuidadores y personas dependientes (Abelldn, 1999; Bddalo-
Lozano, 2010; Escudero, 2007; IMSERSO, 2002; Rogero-Garcia, 2009), sin embargo, no
se contempla que esta opcién implique riesgos para la salud de sus protagonistas. Asi
mismo, muchas iniciativas politicas y sociales tienen el objetivo de reducir la utilizacién
de recursos formales por implicar una disminucién en el gasto publico (Brown, 1996).
En este sentido, Espaia se situa en el tltimo puesto de la UE en gasto sociosanitario de
apoyo familiar (Libro Blanco de la Dependencia, 2005; Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, 2004). No resulta poco curioso cuando Espafia es de los paises de la Unidn
Europea en los que la familia es la maxima proveedora de atenciéon y cuidados
familiares (Bddalo-Lozano, 2010; Comas-Hererra et al.,, 2006; Rodriguez, 2002;
Rogero-Garcia, 2009).

Sabemos que la familia es el mayor recurso de atencién a la salud (Jewson,
1993). Las personas en situacion de dependencia suponen un importante gasto para el
pais y los cuidadores familiares sustituyen el alto coste econdmico que supondria para
la administracion publica. Sin embargo, este hecho se produce a cambio del elevado
coste personal que implica para el cuidador familiar responsabilizarse del cuidado casi
las 24 horas del dia. El valor del ahorro que generan a la sociedad y el beneficio social
que aportan es incalculable. Se estima que hasta un 80% de total del coste de las
demencias en Espafia lo asume directamente la familia del paciente (Sabater y Ldopez,

1998).
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La administracion publica, a través del sistema sanitario y de atencién
psicosocial, no puede hacer frente a los costes econdmicos y sociales que supone
responder a las necesidades de las personas que requieren la prestacién de cuidados
(Escuredo, 2007; Eurostat, 2009; Rodriguez-Cabrero, 2001; Tarricone y Tsouros, 2008).
Su politica de atencion se centra en trasladar el cuidado al hogar, lo que obliga a una
mayor responsabilidad y compromiso familiar, convirtiéndose en un recurso vital y un
eje central a la hora de proporcionar apoyos a las personas que no pueden desarrollar
una vida autonoma. Como venimos sefialando, las consecuencias econdmicas de esta
situacion son de una elevada magnitud. Por poner un ejemplo, solamente en el afio
2008 los cuidadores familiares dedicaron aproximadamente 4.600 millones de horas al
cuidado de personas dependientes, lo que se traduce en un porcentaje de mas del 5%
del PIB de ese mismo ano (Oliva et al., 2008). En esta misma linea, varios estudios
muestran el coste de los cuidados informales, representando un peso significativo de
los costes totales ocasionados por las enfermedades crénicas (Leal et al., 2006; Oliva
et al., 2009), al tiempo que se reduce la calidad de vida de los propios cuidadores
(Brower et al., 2004; Lépez-Bastida et al., 2006). Sin embargo, los poderes publicos
siguen sin resolver (o no les interesa resolver) esta problematica y siguen delegando

los cuidados al ambito casi exclusivamente familiar.

Cabe resaltar que no sélo son los principales protagonistas a la hora de llenar las
lagunas de los servicios profesionales proporcionados por las entidades socio-
sanitarias, sino que también “alimentan” su bienestar, mantienen su calidad de vida y
su seguridad (Hébert, et al., 1999; Rivera, 2001; Rodriguez, 1994). Ademas, y como
comentaremos a continuacion, el cuidador familiar supone el principal vinculo afectivo

y social para la persona dependiente.

7.5 Cuidador familiar: mantenimiento de la autonomia, vinculo afectivo y vehiculo

social

Los cuidadores familiares son los responsables de mantener la maxima
autonomia alcanzable por su familiar y de amortiguar los efectos de su limitacién
funcional. En estudios sobre personas mayores dependientes como el de Artaso, Gofii

y Gomez (2001) o Pérez (1997), se destaca el papel del cuidador en la estimulacién de
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las funciones que conserva la persona cuidada, a la vez que suplen las capacidades que
ha perdido o se han deteriorado, aumentando a su vez la supervivencia y su viabilidad
funcional. Es el apoyo familiar, entonces, el principal predictor del mantenimiento de
las personas dependientes integradas dentro de la comunidad y el entorno en el que

viven (Bazo, 1991; Montorio, Diaz e Izal, 1995; Pancrazi y Arnaud, 1996).

Cuando se esta enfermo, todos sabemos la importancia que tiene para la salud el
sentirnos acompafiados, cuidados y queridos. El vinculo emocional es imprescindible
para el bienestar de la persona dependiente, incluso amortiguando factores
estresantes asociados a la situacién de dependencia. En este sentido, la familia
mantiene la seguridad, el bienestar fisico y psicoldgico y, en definitiva, la calidad de
vida de la persona dependiente (Crespo y Lépez 2007a; Hérbert et al., 1999; Libro
Blanco, 2005). Ademads, suponen el lazo afectivo mds importante para la persona

cuidada (Mazarrasa et al., 1996).

Por otro lado, los cuidadores familiares suponen un vehiculo social para la
persona enferma, encargandose de facilitarle apoyos que se ajusten a su entorno y les
permitan disfrutar de los bienes culturales de la sociedad. Son los responsables de
mantener la red social de la que disponian, actuando a modo de puente o elemento
conector para que la persona dependiente pueda seguir vinculada a la realidad, a su

entornoy a la sociedad.

Ademas, se les conoce como “los protectores sociales invisibles”, ya que se
responsabilizan de forma continua y permanente de su familiar dependiente, es decir,
respondiendo a todas sus demandas de indole médica, psicoldgica, social o personal y
convirtiéndose, por tanto, en muchos casos, en el Unico recurso de cuidado para la
persona dependiente y los responsables de evitar el ingreso en instituciones (Alonso,
Garrido, Diaz, Casquero y Riera, 2004; De La Cuesta-Benjumea, 2009; Garcia y Maroto,
2004; Ramos, 2008; Rogero-Garcia, 2009; Vaquiro y Stiepovich, 2010).

Como resumen de lo expuesto en este primer capitulo, cuidar es una tarea
compleja (implica tareas personales, instrumentales, psicoldgicas y emocionales) y los
recursos actuales no son suficientes; ademas, se esta produciendo una disminucién de

la cantidad de cuidadores que puedan cuidar a sus familiares y, los que estan
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disponibles para ello, se estan convirtiendo en cuidadores practicamente unicos en la

responsabilidad y asistencia hacia su familiar dependiente.

Ademas, se pronostica que, para el afio 2050, las personas mayores de 65 afios
representaran aproximadamente el 37% de la poblacidn (Ministerio de Sanidad vy
Consumo, 2007) y, segun el INE (2008), en uno de cada cinco hogares espafioles vive al
menos una persona con discapacidad (20% de los hogares espafioles). En este sentido,
el cuidador familiar es un elemento imprescindible para seguir respondiendo a las
futuras necesidades de las personas dependientes. No sélo trata de preservar al
maximo su funcionalidad, sino que le ayuda en su bienestar, amortiguando otros
posibles efectos colaterales de la situacion de dependencia. Se trata de una practica
inmensa que requiere mucho esfuerzo, sin embargo, en muchas ocasiones no estd

suficientemente valorada, resulta invisible o incluso, subestimada.

Este hecho resulta poco comprensible cuando se trata de una circunstancia
imprescindible para la supervivencia humana; debemos plantearnos firmemente la
importancia y el gran valor que tiene el cuidador familiar en nuestro cuidado. Es un
tema que no ha de resultarnos ajeno ya que, vistos los antecedentes previos, todos
estamos expuestos a que en algin momento nos encontremos como persona
dependiente o como cuidador familiar. Con datos de partida en 2003 (Abelldan y
Esparza, 2006), se estima para el afno 2020 un incremento del 50% de dependencia,

llegando hasta los 2,3 millones de personas de todos los grados (Libro Blanco, 2012).

Todos estos factores (sociodemograficos, econdmicos y politicos) situan el
cuidado familiar en el centro de debate y la preocupacién de la prestacion de cuidados
familiares, puesto que restan posibilidades de seguir contando con una estructura

familiar que apoye y aporte respuesta a las necesidades de las personas dependientes.

Por todo lo anteriormente expuesto, en el siguiente capitulo focalizaremos

nuestra atencion en el papel del cuidador familiar desde una perspectiva social.
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Capitulo 2

El Cuidador familiar en la atencidon a

personas dependientes
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1. INTRODUCCION

Hasta el siglo XX, el objetivo de la medicina era confortar al paciente mientras se
esperaba su final, aceptando la muerte como una consecuencia natural del ser
humano; de hecho, en una gran parte de las enfermedades, la curaciéon suponia un

hecho aislado.

En 1900 la esperanza de vida al nacer no superaba los 35 afos. Durante el siglo
XX, los avances en la medicina y ciencias afines producen un auge determinante en
diferentes tratamientos curativos conduciendo a un progresivo aumento de la
esperanza de vida de hasta 82 afios en la mayor parte de los paises avanzados. De
hecho, muchas de las enfermedades que anteriormente causaban la muerte, ahora se
convierten en enfermedades crénicas. Estas pueden perdurar y generar un deterioro
progresivo que mantiene a las personas, durante muchos anos, en un proceso gradual

de dependencia.

En este contexto, el siglo XXI se convierte en el siglo de los cuidados de larga
duracion (OMS, 2008). Aqui entra en juego el papel de la familia y la importancia de
contar con entornos favorables que hagan que esta situacién no genere consecuencias
negativas subyacentes al cuidado. No sélo se trata de combatir o amortiguar la
enfermedad, sino de proteger el estado de las personas dependientes y sus

cuidadores, asegurando la salud de ambos desde una perspectiva biopsicosocial.

En el presente capitulo se describen las etapas del cuidado y las figuras de
atencidn a personas dependientes: el cuidador informal o familiar y el cuidador formal
o profesional. Posteriormente se profundizard en el concepto de cuidador familiar,
delimitando el perfil actual en nuestro pais, las diferencias de género existentes y el
tiempo y las tareas del cuidado. Finalmente, se detallardn las necesidades que
presenta el cuidador y concluiremos con una breve descripcion sobre las respuestas de
intervencion que se han llevado a cabo y que han tenido por objeto la mejora de la

salud de las personas cuidadoras.
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2. MARCO GENERAL DEL ESTUDIO DEL CUIDADOR FAMILIAR

De modo general, los paises anglosajones son los pioneros en llevar a cabo
estudios con cuidadores informales, focalizando su atencién en los efectos que el
cuidado tenia sobre el ambito familiar. En consonancia temporal con la “crisis del

estado de bienestar” (Rodriguez, 2004), el interés llega a todos los paises europeos.

En Espafia, las investigaciones mas completas que aluden al cuidador familiar se
inician con diferentes estudios llevados a cabo por el IMSERSO. En los afios 90, trabajos
como “Apoyo informal a las personas mayores” (1993), “Cuidados en la vejez. Apoyo
informal” (1995a), o “Personas mayores en Espafia. Perfiles. Reciprocidad familiar”
(1995b) suponen el inicio de un amplio abanico de estudios referidos al cuidador
familiar de personas dependientes. Ejemplo de ello son diversas publicaciones que se
han ido sucediendo en el tiempo como “Cuando las personas mayores necesitan
ayuda. Guia para familiares y cuidadores” (lzal, Montorio y Diaz-Veiga, 1997) o
“Identificacién de las necesidades de los cuidadores familiares de personas mayores
dependientes percibidas por los profesionales de los servicios sociales y de la salud”
(Izal, Montorio, Marquez, Losada y Alonso, 2001), que sitian el estudio del cuidador
como un punto central en el conocimiento de la situacion de cuidados, del perfil del

cuidador y de las consecuencias biopsicosicales derivadas de la actividad de cuidar.

La relevancia de esta tematica la ha transformado en una linea de investigacion
de gran interés en nuestro pais. “Cuidados a las personas mayores en los hogares
espanoles. El entorno familiar” (IMSERSO, 2005), “Estudio e intervencion sobre el
malestar psicoldgico de los cuidadores de personas con demencia: El papel de los
pensamientos disfuncionales” (Losada, Montorio, Izal y Marquez, 2006), “El estrés en
cuidadores de mayores dependientes. Cuidarse para cuidar” (Crespo y Lépez, 2007b) o
“El apoyo a los cuidadores de familiares dependientes en el hogar. Desarrollo del
programa como mantener su bienestar” (Crespo y Lépez, 2007a) son ejemplos de la

extensa literatura sobre ello.

Como ejemplos de trabajos mas recientes, podemos citar “Dependencia y
familia: Una perspectiva socio-econdmica” (IMSERSO, 2010), que analiza las

implicaciones derivadas del apoyo familiar desde una perspectiva social y econdmica, o
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“Los tiempos del cuidado. El impacto de la dependencia de los mayores en la vida

cotidiana de sus cuidadores” (Rogero-Garcia, 2010).

Al revisar la literatura, se observa que las investigaciones se agrupan en dos
grandes corrientes. Por un lado, los estudios que toman como perspectiva el analisis
de los efectos y repercusiones que ocasiona el hecho de cuidar en la salud del
cuidador. Desde esta perspectiva, las investigaciones se inician en los afios 60,
tomando como base el concepto de carga. En la década de los 80, bajo la relevancia de
autores como Zarit, se desarrollan estudios sobre los instrumentos para valorar dicha
carga. Por otra parte, a partir de los afos 90, podemos encontrar una extensa
literatura nacional e internacional (Abengdzar y Serra, 1999; Aldana y Guarino, 2012;
Farran, Miller, Kaufman y Davis, 1997; Flérez, 2002; Gutiérrez-Maldonado, Caqueo,
Ferrer y Fernandez-Davila, 2012; Malonebeach y Zarit, 1995; Marco, 2004; Montorio,
Fernandez, Lépez y Sanchez, 1998; Pinquart y Sorensen, 2007; Roca, Ubeda,
Fuentelsaz, Lopez, Pont y Garcia, 2000; Schulz, Visitainer y Williamson 1990; Vazquez-
Martinez, Navarro, Santos, Pocinho y Flores, 2013) alrededor del concepto de carga y
su relacion con otros factores como el apoyo social, la calidad de vida o las estrategias

de afrontamiento, entre otros.

En otro orden de cosas, aparece también una proliferacién de estudios
relacionados con el disefio, la practica de planes de intervencién y su evaluacién con el
objetivo de mejorar la salud fisica y psicolégica del cuidador (Akkerman y Ostwald,
2004; Andren y Elmstahal, 2008; Bourgeois, Schulz y Burgio, 1996; Crespo y Ldpez,
2007; Fortinsky y Hathaway, 1990; Gallagher, 1985; Losada, Montorio, Fernandez y
Marquez, 2006; Miller, Rosenheck y Schneider, 2012; Montorio, Diaz-Veiga e lzal,
1995; Vazquez y Otero, 2009; Zabalegui et al., 2008; Zarit, 1996). Pese a esto, es
posible indicar que todavia se dispone de escasa evidencia de los resultados,
relacionada con la no realizacidon de una valoracion de la eficacia de las intervenciones
y por presentar, en la mayoria de los casos, una escasa o insuficiente calidad
metodoldgica. Ademas, en ocasiones no se determina el efecto o la variable respuesta
que se espera medir en el cuidador tras la intervencién (Lopez, Martinez y Torres,

1998).
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Cabe mencionar que, cada vez con mayor relevancia, son mas los estudios
centrados en analizar la biografia del cuidador, el tipo de relacién con la persona

cuidada y la importancia del vinculo y el afecto.

Sin embargo, ademas de la presencia del sistema familiar a la hora de prestar el
cuidado, también existe otro tipo de apoyo conocido como apoyo formal. A
continuacion, se presentan ambos tipos de apoyo (formal e informal) y se establecen

las semejanzas y diferencias mas relevantes entre ambos.
3. FIGURAS DE ATENCION A PERSONAS DEPENDIENTES: LOS CUIDADORES

Como recordaremos, una situacion de dependencia y el proceso de cuidado son
dos hechos inseparables y relacionados. En este sentido, la dependencia implica
frecuentemente a un receptor de cuidado (O’Connor, 1996) y el tipo de cuidado viene
dado por la institucion o personas que lo proveen, por la situaciéon de quien lo recibe y

por el contexto en el que se desarrolla. (Rogero-Garcia, 2009).

En este contexto, iquién se encarga y responsabiliza de estas personas
dependientes, cuyo colectivo va en un progresivo aumento?. A la hora de proveer
cuidados, indudablemente, la situacién ideal seria la coexistencia de ambos tipos de
apoyo (formal e informal); sin embargo, hoy por hoy, el cuidado familiar (informal) es

el mas numeroso.

La realidad es que aproximadamente un millén de personas mayores de 18 afios
presta algun tipo de cuidado a personas mayores (IMSERSO, 2005). Segun datos de
Rogero-Garcia (2009), el 89,4% de las personas mayores de 65 aifos que necesitan de
algun tipo de cuidado por parte de terceros recibe esta ayuda por parte de sus
cuidadores familiares. Los datos del IMSERSO (1995) ya sefialaban que hasta un 12%
de los hogares espafioles proporciona algun tipo de ayuda a las personas mayores y un
5% se define como cuidador. Es el cuidador familiar, entonces, el principal proveedor
de cuidados a mas de 1.125.000 personas dependientes, con mas del 80% que supera

los 80 afios (Libro Blanco de la Dependencia, 2011).

De acuerdo con esto, es posible indicar que en toda enfermedad crénica existe
una persona, familiar o profesional, que asume el papel de cuidador principal, quien

dedica gran parte de su tiempo y esfuerzo a facilitar que la persona cuidada pueda
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desenvolverse en la vida diaria (Marco, 2004). En este sentido, la asistencia o atencién
de corta o larga duracién a las personas dependientes que necesitan ayuda para
realizar algunas de sus actividades diarias incluye dos sistemas de apoyo visiblemente

diferenciados. A continuacion comentaremos ambos sistemas.

3.1 Sistemas de apoyo al cuidado: cuidadores formales vs. informales

Uno de los sistemas de apoyo a las personas en situacién de dependencia se
denomina “sistema formal”. Es aquel relacionado tradicionalmente con los
profesionales de la enfermeria y cuyo objetivo principal es mantener con vida a la

persona dependiente (Rogero-Garcia, 2009).

El perfil de este tipo de cuidadores se corresponde con personas enmarcadas
dentro de una especialidad profesional, que prestan atencién e intervencién
sociosanitaria y psicosocial a las personas dependientes de forma remunerada y que
suelen actuar en el marco de una institucidon. En palabras de Del Rey y Mazarrasa
(1995), incluiria aquellas acciones que un profesional oferta de forma especializada y
que van mas alla de las capacidades que las personas poseen para cuidar de si mismas
o de los demas. Es decir, este sistema seria el proporcionado por las entidades

sanitarias y los servicios sociales relacionados con esta problematica.

El cuidado formal puede recibirse a través de instituciones publicas o privadas.
Desde hospitales y centros especializados hasta el aportado por personas no
profesionales que acuden al hogar de la persona dependiente y cuya actividad es
remunerada para aportar los cuidados o bien para realizar labores propias del hogar

(INE, 2003).

Por tanto, se englobarian dentro del sistema formal de apoyo todos aquellos
profesionales relacionados con la salud, pudiendo estar incluida una amplia oferta de
servicios comunitarios, salud publica, atencién primaria, asistencia domiciliaria,
servicios de rehabilitacién y cuidados paliativos, asi como asistencia institucional en

residencias y centros asistidos.

Por otro lado, se situa el sistema de apoyo comunmente conocido como

informal. Este apoyo es facilitado por las personas mas proximas a las personas en
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situacion de dependencia, es decir, aquellas personas que se sitian mas cerca de la
persona cuidada y cuyo objetivo principal es facilitar la vida a la persona en su dia a dia
y que ofrece atenciones que van mas alla de los cuidados relacionados directamente
con la enfermedad. Actualmente, el cuidador informal sigue siendo el tipo de apoyo
mas utilizado a la hora de proveer cuidados a las personas que lo necesitan (Alvarez-
Rilo y Cuadrado-Castro, 2011; Jewson, 1993; Linde, lafiez e lafiez, 2014; Magarolas,
2009; Martinez et al., 2012; Montorio, Yanguas y Diaz-Veiga, 1999; Rodriguez, 2002;
Toribio, Medrano, Molté y Beltran, 2013; Vaquiro y Stiepovich, 2010).

El cuidado ofrecido proviene fundamentalmente de familiares, amigos y vecinos
gue atienden a estas personas dependientes, por lo que son denominados
comunmente como cuidadores informales. También se incluyen a las organizaciones
altruistas y voluntarios que, aun careciendo de lazos de parentesco o amistad, cuidan
bajo la motivacion de la solidaridad. Dentro de este grupo, el cuidado informal de
relevancia recae en los familiares (Crespo y Lépez, 2007a), es decir, existe una mayor
proporcién de prestacion de cuidados por parte de familiares que de amigos, vecinos u
otras organizaciones altruistas. La familia es la que aporta mayor apoyo material e
instrumental, mientras que los amigos o vecinos responden en mayor grado a la

satisfaccion de otro tipo de necesidades emocionales (IMSERSO, 1995).

Se trata de un tipo de cuidado realizado voluntariamente, sin que medie ninguna
organizacién ni remuneraciéon (Andersson, Levin y Emtinger, 2002). Estos cuidadores
familiares son los conocidos habitualmente como las segundas victimas de la
enfermedad (Perlado, 1995), los cuales ofrecen atenciones de forma intensa y

constante.

En la actualidad, en Espafia, las personas que necesitan ser asistidas en algunas
de sus actividades diarias reciben esta ayuda de parte de los cuidadores informales, en
particular, de los cuidadores familiares. Resultados expuestos en una investigacion del
IMSERSO (2005) nos indican que, en el caso del colectivo de personas mayores en
situacion de dependencia, la ayuda informal por parte de miembros no familiares se

sitla alrededor del 2,5%.

76



Salud del cuidador familiar de personas en situacién de dependencia: modelo explicativo

En el presente trabajo doctoral nos centraremos en la dependencia de personas
de cualquier etapa evolutiva y, mds concretamente, en la figura de los cuidadores
informales de éstos; a partir de ahora, nos referiremos a ellos como “cuidadores

familiares”.

Uno de los motivos de esta eleccién es la relevancia que adquieren estos
cuidadores en la sociedad, puesto que la mayoria de las personas mayores (grupo
evolutivo con mayores tasas de dependencia) reciben ayuda en sus propios hogares

por parte de sus familiares, quienes les prestan una atencidn intensiva y permanente.

En este contexto, estudios anteriores (Duran, 2002; Garcia-Calvente et al., 1999;
IMSERSO, 1995) ponen de manifiesto datos abrumadores sobre la relevancia del

cuidado familiar:

- Entre el 80-88% de los cuidados recibidos por personas mayores, son
realizados Unicamente desde el entorno familiar. Los servicios formales de
apoyo a este colectivo no superan el 3%.

- Las personas dependientes con deficiencias psiquicas reciben el apoyo
informal hasta en un 50% de los casos.

- El 70% de las personas dependientes con discapacidad fisica recibe atencién
de sus familiares.

- Hasta un 83% de los enfermos no graves recibe el apoyo de su red de apoyo

familiar préoximo.

En este sentido, el cuidado familiar no sdlo completa la deficiencia de la
provision en los recursos formales sino que la sustituye por su ausencia (Bazo y

Dominguez, 1995; Jamieson, 1993).

Después de definir ambos tipos de apoyo, a continuacién se analizan las
semejanzas y las diferencias mas relevantes en cuanto al cuidador formal y el cuidador

familiar.
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3.2 Diferencias y semejanzas entre el cuidador formal-profesional y el cuidador

informal-familiar

Anteriormente se ha comentado que el cuidado formal pretendia mantener con
vida a la persona, mientras que el cuidado informal se caracterizaria por facilitar la vida
a la persona en su dia a dia y realizaria esfuerzos para mantener en el hogar a esas

personas receptoras de cuidados.

Existen varias diferencias entre ambos tipos de apoyo, que influyen en la
diferente percepcién del estrés o en los diferentes efectos de cuidado o en las
estrategias de afrontamiento, la percepcién de carga y la salud general, entre otras.
Mientras que el apoyo formal se sustenta bajo el rol laboral del cuidador a través de
algun servicio de atencién sociosanitaria y mediante un cuidado compartido, el apoyo
familiar, por el contrario, se sustenta bajo el rol familiar, generalmente en el hogar y
ejercido generalmente como cuidador Unico y principal de la persona dependiente. En
este sentido, podriamos pensar que la principal diferencia entre ambos tipos de
cuidadores seria la naturaleza de la relacién o vinculo emocional entre cuidador y
persona cuidada, sustentada en la relacién de parentesco o intimidad emocional que el

cuidador familiar tiene con la persona a quien cuida.

El papel del cuidador formal se basaria en una interaccién profesional, mas
distante y menos afectiva, y se encarga fundamentalmente de llevar a cabo tareas
mecanizadas que inciden directamente sobre el cuidado de la enfermedad (Valencia,
2007). Por otro lado, el cuidado familiar esta basado en el altruismo, la disposicion y el

compromiso, en el vinculo afectivo.

No obstante, esta perspectiva estd cambiando; como actividad humana que
caracteriza al hecho de cuidar, cada vez mas se esta entendiendo el cuidado formal
como una actividad que va mas alld de un cuidado estrictamente profesional,
introduciéndose componentes que superan tareas técnicas propias de la profesién, e
incluyendo elementos mas afectivos basados en la interaccién humana y que, ademas,
inciden positivamente en el curso de la enfermedad (Cruz, Jenaro, Pérez, Hernandez y

Flores, 2011).
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Una diferencia evidente es la disposicion horaria y la remuneracién por la
prestacion de cuidados. Mientras que el cuidador formal presta unos cuidados en un
horario determinado, percibe una retribucién por las tareas realizadas y tiene una
formacidn especifica para llevarlas a cabo, el cuidador familiar se caracteriza por tener
unas jornadas interminables, no percibir salario y por carecer, en la mayoria de las
ocasiones, de una formacién para realizar la tarea del cuidado (Conde Sala, 1998),
aprendiendo solos por medio del método de acierto y error (Nolan, Grant y Keady,
1999). Este hecho llama poderosamente la atencién, conociendo la dificultad de
brindar unos cuidados de larga duracién en la que los cambios que se van produciendo

en el transcurso de la enfermedad obligan al cuidador a una continua readaptacion.

A pesar de las diferencias sefialadas anteriormente, emerge un paralelismo en la
literatura en lo que a la salud del cuidador se refiere. Por un lado, se evidencia en el
cuidador formal la presencia de un desgaste denominado como “burden out” (Bakker,
Killmer, Siegrist y Schaufeli, 2000; Figuereido, Grau, Gil-Monte y Garcia-Juesas, 2012;
Flores, Jenaro, Gonzalez-Gil, Robaina y Martin, 2010; Jenaro, Flores y Arias, 2007) v,
por otro, nos referimos al “burden” o carga para describir las consecuencias o el
impacto fisico y emocional en el cuidador familiar, utilizando ambos términos para
referirnos al impacto y a los efectos negativos que el cuidado tiene sobre la salud del
cuidador. Sin embargo, es el grupo de cuidadores familiares los que mayor sobrecarga
presentan en comparacion con el grupo de cuidadores formales (Aldana y Guarino,

2012).

Tampoco debemos olvidarnos de la cooperacién que establecen ambos tipos de
cuidadores a la hora de brindar los cuidados a la persona dependiente. Por un lado, la
importancia que el cuidador familiar tiene en los cuidados prestados por parte de los
profesionales de la salud. En este sentido, el cuidador familiar representa una fuente
de informacién valiosa y muy importante respecto de la persona cuidada. Por otro
lado, el cuidador formal se encarga de ayudar al cuidador familiar aportandole Ila

formacién y orientacidén necesaria para ofrecer unos cuidados de garantias.

Por ultimo, cabe sefialar que ambos tipos de cuidados no son excluyentes sino
complementarios. De acuerdo con Euswas y Chick (1999), una situacidon de cuidado

podria entenderse como una sucesion de momentos de cuidado, en la que ambos
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sistemas de apoyo tienen como objetivo el bienestar de la persona dependiente. En
palabras de Graham (1983), ambos tipos de cuidadores realizan un trabajo

determinado: el trabajo del amor.

Una vez establecidas las semejanzas y diferencias entre los dos tipos de
cuidadores, y con objeto de focalizar nuestra atencidon en el cuidador familiar, se
procede a describir las etapas en el cuidado de un familiar en situacion de

dependencia.
4. ETAPAS EN EL CUIDADO DE UN FAMILIAR EN SITUACION DE DEPENDENCIA

Las etapas del cuidado no se rigen por seguir unos patrones establecidos, fijos o
estdticos a lo largo del tiempo. Las necesidades de la persona cuidada van variando en
el trascurso de la evolucion de su enfermedad, por lo que los cuidados atencionales
prestados por el cuidador (para responder a esas necesidades) se van modificando. En
la mayoria de las ocasiones no siguen una secuencia predecible por lo que el proceso

del cuidado tampoco tiene que producirse obligatoriamente de forma homogénea.

Autores como Anesthensel et al. (1995) y Roth et al. (2001) plantean que las
fases del cuidado suelen definirse en momentos de transicién claves para la
adaptacion o profileracién del estrés del cuidador: comienzo de la enfermedad o
dependencia, institucionalizacion del familiar mayor y fallecimiento. Cada etapa en la
que el cuidador afronta la tarea de cuidar conduce a un momento de cambio, y tiene
sus singularidades, con unas necesidades determinadas en funcion de la enfermedad
de su familiar o el contexto del cuidado en el que se encuentra; y supone, asi, una

prueba mas en el proceso de adaptacion del cuidador al proceso de cuidado.

Siguiendo a autores como Montorio et al. (1999), Seltzer y Li (2000) o Crespo y

Lépez (2007a), pueden diferenciarse tres etapas en el cuidado:

Preparacion Promulgacion
Adquisicion > Actuacion

al ABANDOMNO
Call

Figura 7. Etapas en el cuidado ante una situacion de dependencia. Fuente: elaboracion
propia
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Como se aprecia en la figura 7, la primera etapa es la que denominan como
“preparacidn-adquisicion”. En la mayor parte de las ocasiones, esta fase se origina por
un empeoramiento en la salud de la persona dependiente. En esta etapa inicial, el
cuidador comienza a ser consciente de la problematica que tiene presente, asi como
de la necesidad que tiene su familiar dependiente de ser ayudado en las tareas que

precise, de manera intensa y continua.

Una segunda fase es la conocida como “promulgacién-actuacion”. En esta fase, el
cuidador ya no sélo es consciente y comprende la necesidad que tiene su familiar de
ser atendido, sino que se responsabiliza de atender las necesidades de forma
constante, es decir, se establece el rol de cuidador principal. Pone en marcha las
acciones correspondientes para hacer frente a su familiar, asi como el tiempo y los
recursos de los que dispone. Ademas, se ve obligado a ir adaptandose a las demandas
cambiantes que a su familiar le van surgiendo, producto de la evoluciéon de su
enfermedad; incluso de enfrentarse a la decisidon de institucionalizar a su familiar o
tener que afrontar otros problemas afiadidos como consecuencia de la tarea de cuidar

y que afectan a otros ambitos de su vida (familiar, social, laboral).

Finalmente, la ultima etapa del cuidado se corresponde con el “abandono”. Esta
etapa final se caracteriza por la supresidn de los cuidados, ya que suele coincidir con el
fallecimiento del familiar. Este hecho no coincide necesariamente con la eliminacion
del malestar y estrés en el cuidador, puesto que la sintomatologia adquirida puede
seguir manifestandose a lo largo del tiempo. Algunos cuidadores pueden “retomar” su
vida tras este hecho, sin embargo, en otros, incluso puede persistir la sintomatologia
emocional. A pesar de la interrupcion de los cuidados y de la situacién a la que el
cuidador ha estado expuesto, en muchas ocasiones durante afios, no se trata de una
etapa sencilla para el cuidador. Su problematica es tan amplia que las consecuencias
del cuidado generalmente no desaparecen a pesar de la muerte de su familiar. Su vida
giraba en torno a la situacién de cuidados y en muchos momentos no saben cémo
volver a organizar su vida o invertir el tiempo del que ahora disponen (Crespo y Lépez,

2007; Marquez, Losada y Pillemer, 2010; Schulz et al., 2004).
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Una vez definidas las etapas en el cuidado, a continuacion se analizard con mayor
profundidad el concepto de cuidador familiar y, dentro de éste, se hara referencia al

concepto de cuidador principal.

5. DELIMITACION DEL CUIDADOR PRINCIPAL: CONCEPTO Y PERFIL

5.1 Concepto de cuidador familiar de personas en situacion de dependencia

Como ya se ha comentado, cuando una persona enferma o presenta algun tipo
de dependencia, surgen multitud de demandas y necesidades que han de ser
cubiertas. A pesar de las ayudas que proporcionan las instituciones y asociaciones de
servicios de salud (cuidadores formales), en la mayor parte de los casos, son los
cuidadores informales, generalmente la familia, quienes asumen el cuidado directo de

la persona dependiente.

En muchos casos, la situacién de dependencia aparece de forma imprevista e
inesperada. Cuidar implica siempre un cambio. El cuidador se encuentra
repentinamente con una nueva realidad en la que ha de hacer frente a un sinfin de
cuidados para poder responder al cimulo de necesidades surgidas a raiz de ello.
Ademas, el rol de cuidador principal requiere una serie de conocimientos y habilidades
especificas con las que se debe contar para hacer frente a las numerosas demandas
que se plantearan. Esta necesidad la manifiestan un 33% de los cuidadores principales,

aungue sélo un 10% de ellos refiere haber recibido dicha formacién (IMSERSO, 2005).

Normalmente se designa a una persona, dentro del sistema familiar, como
cuidador principal. Esta persona es concebida por la familia como el cuidador
encargado de hacer frente a los cuidados que necesitard su familiar, sin que
generalmente se haya llegado a esta situacion a través de un acuerdo explicito de la
familia y del cuidador implicado. En esta linea, el “cuidador principal” seria aquella
persona que dedica gran parte de su tiempo al cuidado del enfermo o de la persona
dependiente y que realiza esas tareas de cuidado de manera continuada y durante un
tiempo prolongado sin retribucion econémica (Crespo y Lopez, 2007; Feldberg et al.,

2011; Fernandez de Larrinoa et al., 2011).

82



Salud del cuidador familiar de personas en situacién de dependencia: modelo explicativo

En muchas ocasiones, la persona cuidadora suele percibir la situacion de
cuidador como un rol “impuesto”, como algo que le sucede por ser, en muchos casos,
el ultimo recurso, por lo que el impacto en todas las esferas de su vida serd mayor vy,
en ocasiones, pueden surgir en ella deseos de compartir esta carga o, incluso, de

delegarla en otros.

Han sido muchas y variadas las definiciones que diferentes autores han
propuesto a la hora de conceptualizar al cuidador principal familiar de una persona en
situacion de dependencia. En 1983, Wright realizé una definicion sobre el cuidado
informal, definiéndolo como aquella prestacion de cuidados a personas dependientes
por parte, mayoritariamente, de familia, amigos, vecinos u otras personas que no

reciben retribucién econdmica por la ayuda que ofrecen.

Algunos autores, como Lawton et al. (1989) o Dwyer, Lee y Jankowski (1994),
comenzaron a identificar a los cuidadores principales en funcién del tiempo de
cuidado, describiéndolos como aquellas personas que mas tiempo dedican a proveer
los cuidados o atender las necesidades que precisan sus familiares. Posteriormente,
Levin (1993) definié la figura del cuidador como aquella persona dentro de la familia
gue asume la mayor responsabilidad en la atencidn al anciano. Y, basandose en estos
estudios, Rodriguez (1994) establecié diferencias entre dos tipos de cuidadores

dependiendo de si convivian o no con el enfermo:

a) Cuidadores tradicionales. Serian aquellos que han convivido tradicionalmente
con el enfermo y que se hacen cuidadores practicamente sin darse cuenta,
asumiendo responsabilidades incluso antes de que surja la propia
enfermedad. Dentro de este grupo podrian situarse los esposos y los hijos
solteros que, en el momento del diagndstico de la enfermedad, conviven con
la persona dependiente.

b) Los cuidadores modernos. Son los que asumirian el papel de cuidador cuando
el enfermo comienza a necesitar ayuda para la realizacion de actividades de
la vida diaria. A este tipo de perfil corresponderian las hijas de enfermos,
principalmente viudos y que, en el momento del diagndstico de Ia
enfermedad o dependencia, asumen la responsabilidad, se encargan de

reunir la informacidn necesaria y de transmitirla al resto de la familia.
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Otros autores como Pérez et al. (1996) definen al cuidador principal como la
persona que proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diario a quien padece
una enfermedad; pero el cuidador no sdlo es quién cuida al paciente, sino que también
es un elemento sanitario y social vital al desarrollar una funcién activa que incluye
conservar y mantener funcionalmente el mayor tiempo posible a estos pacientes,
facilitando su integracién en el entorno y en la realidad. Mds tarde, autores como
Mateo et al. (2000), se refieren a éstos como aquellas personas que proporcionan

cuidados a otros, sin percibir ningun tipo de remuneracién por realizarlo.

Para otros autores, como Rivera (2001), el cuidado informal consiste en la
atencidén no remunerada que se presta a las personas con algun tipo de dependencia
psicofisica por parte de los miembros de la familia u otras personas sin otro lazo de
union ni de obligacién con la persona dependiente que no sea el de la amistad o el de
la buena vecindad. De esta manera, quedarian excluidos los profesionales de la salud
qgue trabajan con las personas dependientes, refiriéndose mayoritariamente a sus

familiares, amigos o voluntarios.

Mas recientemente, Fernandez de Larrinoa et al. (2011) se refieren al cuidador
principal como aquella persona que asume las tareas del cuidado, no es remunerada
econdmicamente por ello y es percibida por el resto de los miembros de la familia

como Unica responsable de la persona dependiente, es decir, de su familiar.

A partir de estas definiciones, consideraremos que un cuidador informal de una
persona dependiente seria aquella persona principal o Unica, no profesional, que
dedica la mayor parte de su tiempo a atender o a prestar unos cuidados permanentes
a su familiar dependiente (bien sea fisica, psiquica o sensorialmente), en relacién con
las actividades basicas y/o instrumentales y/o avanzadas de la persona dependiente,
es decir, permitiéndole que pueda desenvolverse en su vida diaria y/o adaptarse a las
limitaciones que la dependencia adquirida le impone; todo ello durante un tiempo mas
0 menos prolongado y sin ningun tipo de remuneracién. Ademas, implicitamente, este
tipo de apoyo se sustenta en la afectividad y en la relacion familiar entre cuidador y

persona dependiente, lo que incrementa el compromiso en la situacidn de cuidados.
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Ademas, anadiriamos un matiz social, considerando al cuidador informal como
una persona cuyo rol o funcién es poco visible y reconocido socialmente, pero que
realiza una labor imprescindible en el funcionamiento de la sociedad pues no cabe

duda que el cuidado ocupa una gran cantidad de tiempo y recursos para el cuidador.

A continuaciéon, y en base a variables sociodemogréficas, contextuales vy

familiares, describiremos el perfil del cuidador familiar.
5.2 Perfil del cuidador familiar

El perfil del cuidador familiar ha sido estudiado desde el inicio de las
investigaciones en este campo. Si tuviésemos que realizar una radiografia que
caracterizase al cuidador familiar, la mayoria de los resultados coincidirian en
conclusiones similares. Género, convivencia y parentesco resultan ser las variables mas
importantes a la hora de describir qué persona del ambito familiar va a adquirir el rol
de cuidador (Garcia-Calvente, Mateo y Gutiérrez, 1999). Este cuidador es
fundamentalmente quien le asegura a la persona cuidada seguir viviendo en su

entorno.

La mayoria de los estudios (Crespo y Lépez, 2007a; Escudero et al., 1999;
Ferndndez et al.,, 2011; Grant, Weaver, Elliot, Bartolucci y Newman-Giver, 2004;
IMSERSO, 2004; Miura, Arai y Yamasaki, 2005; Montorio, Fernandez, Lopez y Sanchez,
1998; Schulz y O'Brien, 1994; Unalan et al., 2001; Zarit, Todd y Zarit, 1986) ponen de
manifiesto que las caracteristicas generales del perfil del cuidador familiar se

identifican con:

a) Ser una mujer, que presta los cuidados a su familiar dependiente de manera
Unica, es decir, ejerciendo el papel de cuidadora principal. A modo de
ejemplo, el estudio de Regueiro et al. (2007) define la presencia de la mujer
cuidadora en un 92,1% de la muestra total. En Espaia, sin lugar a dudas,
perfectamente podemos hablar del cuidador en género femenino.

b) Tener una edad comprendida entre los 45 y 69 afios.

c) No tener una ocupacion laboral remunerada. Es decir, compatibilizar los

cuidados de su familiar dependiente con las tareas del hogar.
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Estudios como el de Garre-Olmo et al. (2000) sobre cuidadores de pacientes con
demencia sefialan que hasta un 60,7% de los cuidadores no tienen un trabajo
remunerado y hasta un 73,1% de éstos viven en el mismo domicilio que la persona
cuidada. En nuestro pais existe un acuerdo unanime a la hora de caracterizar a este
colectivo. Losada, Montorio, Fernandez y Marquez (2006), ademas de identificar al
cuidador familiar como una mujer (83,6%) que atiende diariamente a su familiar
(84,6%), con una edad media aproximadamente de 52,9 afios de edad (de las que el
20% supera los 65 afios de edad) que no tiene una actividad laboral remunerada (74%

de los casos), sefalan otras caracteristicas relevantes para su caracterizacion:

a) En relacién al parentesco, un 43% de las cuidadoras evaluadas son hijas y un
22% son esposas de su familiar dependiente. En este sentido, hay estudios
(Garre-Olmo et al., 2000) que sefialan que son el conyuge y los hijos (85,9%)
los que llevan a cabo los cuidados.

b) Son por tanto mujeres e hijas de la persona cuidada que, ademas, viven en el
mismo domicilio que su familiar (en un 60% de los casos). Ademas, la
sustitucion del cuidador principal en los cuidados por otros cuidadores
familiares es baja (20%). De ahi, quizas, que la mayoria de los cuidadores del
estudio tenga la percepcién de aportar los cuidados de forma diaria y

permanente.

Desde que el IMSERSO (2005) realizase un estudio caracterizando a este
colectivo, este perfil parece mantenerse. Asi lo ponen de manifiesto estudios mas
recientes (Andrén y Elmstahal, 2008; Blanes, Carmangnani y Ferreira, 2007; Fernandez
de Larrinoa et al., 2011; Flores, Jenaro, Navarro-Pardo, Vega y Vazquez-Martinez,
2013; Grandodn, Jenaro y Lemos, 2008; Libro Blanco, 2011; Martinez-Martin et al.,
2007; Rivera-Navarro et al., 2009).

El estudio de Fernandez de Larrinoa et al. (2011) es muy relevante, al evaluar una
muestra de 1.257 cuidadores. Los resultados mostraron que el 79,8% de las personas
evaluadas eran mujeres con una edad media de 59,17 afios, casadas (73,2%), con
estudios primarios (50%) que llevan proporcionando cuidados durante “afios” a su
familiar dependiente en el 93,3% de la muestra evaluada (en detrimento de dias,

semanas 0 meses) con una frecuencia en el cuidado “permanentemente, gran parte
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del dia” en el 85,9% de los casos. Los cuidadores viven, mayoritariamente, en el mismo

domicilio que la persona cuidada.

A modo de sintesis, el perfil del cuidador en Espafia se corresponde con el de una
mujer entre unos 50-60 afios, existiendo una desigualdad real en la distribucion de los
cuidados en funcién del género del cuidador. Generalmente se trata de una persona
con un parentesco directo con la persona dependiente (esposa o hija de la persona
receptora de cuidados), casada, que cuenta con estudios primarios, que no tiene una
actividad laboral remunerada y que lleva desempefiando el rol de cuidador durante

afios de forma constante y permanente.

Sin embargo, hay estudios que enfatizan la importancia de variables
socioecondmicas a la hora de hablar del perfil del cuidador. En este sentido, Torns
(2004) diferencia tres tipos de cuidadoras. Por un lado, la mujer cuidadora con escasos
recursos econémicos y que trabaja fuera del hogar. Este tipo de cuidadoras no viven la
situacion de cuidar como un problema puesto que la cultura familiar del cuidado se
impone a las repercusiones que ésta podria ocasionar. Por otro lado, define a la mujer
cuidadora con un alto poder adquisitivo. Estas cuidadoras apenas tendrian
repercusiones negativas asociadas al cuidado puesto que solo se ocuparian de
supervisar las tareas que otras personas asalariadas realizan respecto a su familiar
dependiente. Y, finalmente, estarian las cuidadoras de clase media. Estas cuidadoras
son las que mayores probabilidades tendrian de abandonar su trabajo laboral una vez
gue aparece la enfermedad o la situacion de dependencia de su familiar para poder

cuidarlo.

A pesar de que, en la mayoria de las ocasiones, el familiar dependiente no elige
quién quiere que lleve a cabo la responsabilidad de cuidarlo y el cuidador asume ese
rol sin una eleccién a través del consenso familiar, parece que incluso los cuidadores,
cuando se les pregunta, prefieren hasta un 21% de ellos que su cuidado lo realice una
mujer y hasta un 26% que sea preferiblemente una hija (IMSERSO, 2005). En este
sentido, los cuidadores suelen ser mayoritariamente los hijos y el conyuge de la

persona receptora de cuidados.

87



Capitulo 2. El cuidador familiar en la atencion a personas dependientes

100% 7
90% N 15:3
80% A
10,6 9,9 11,9
70% 44,2 '
60%
50%
40% :
30%
20% A 22,7 7,5
109% 7
Unfu 1 T T T T 1
Cényuge Hija Hijo Empleado/a Otros
de hogar
B Dependiente hombre ODependiente mujer

Figura 8. Personas cuidadoras en relacién con el sexo de la persona mayor que necesita
ayuda. Fuente: IMSERSO/CIS. ECV. Estudio 2647.2006 y Libro Blanco, 2011

Como se observa en la figura 8, el género de la persona cuidada estd relacionada
con el vinculo y género del cuidador. Las mujeres mayores dependientes que necesitan
ayuda suelen recibirla de sus hijas y, en el caso de los hombres en situacion de

dependencia, suelen recibir la ayuda de su cényuge.

De hecho, no sucede lo mismo en otros paises. Mientras que en Espafia el
cuidador principal se corresponde con una mujer de estudios primarios y que no
desempeiia una actividad remunerada, en paises como Reino Unido o Estados Unidos,
las mujeres cuidadoras se caracterizan fundamentalmente por trabajar fuera de casa y

tener estudios superiores (Blackburn, Read y Hughes, 2005; Teel y Carson, 2003).

Como ya se ha comentado, existe un perfil claramente diferenciado en relacion
al género del cuidador principal. A continuacién, se exponen las caracteristicas mas

relevantes al rol femenino del cuidado.

5.2.1 Perfil diferencial en relacion al género del cuidador principal

Las diferencias de género son evidentes: el cuidado familiar, se escribe en
femenino singular (Rodriguez, 1998). En nuestro pais, las cuidadoras por excelencia
son las mujeres. Esta feminizacién del cuidado puede estar relacionada con el contexto
sociocultural y con los roles sociales, que podrian predisponer a la mujer a hacerse

responsable de cuidar al otro. Siguen siendo las que se ocupan de las tareas del hogar,
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de la responsabilidad familiar y de la prestacion del cuidado. Aparece asi la ausencia de
equidad y una distribucion desigual de género en los costes y carga del cuidado

(Garcia-Calvente et al., 2004).

Tradicionalmente, la funcién de cuidar aparece asociada a dos conceptos. Por un
lado, a la invisibilidad de quien realiza el cuidado vy, por otro, asociado al rol femenino.
En este sentido, determinadas caracteristicas del cuidado familiar afectan
directamente a su visibilidad y reconocimiento social (Garcia-Calvente, 2002). Ademas,
cuando una cuidadora principal necesita ayuda, es generalmente otra mujer del
ambito familiar quien suele facilitarsela. Este hecho podria estar vinculado a la
concepcion tradicional sobre la obligacién moral de cuidar, asociado fuertemente al rol
femenino en el nucleo familiar. En este sentido, estereotipos como “los hombres no

saben cuidar” siguen presentes en la sociedad.

Las mujeres dedican una mayor cantidad de tiempo y responsabilidad al cuidado
(Tobio et al., 2010). Cuando se compara la frecuencia entre mujeres y hombres a la
hora de realizar atencion personal e instrumental, asi como su implicacién en tareas de
acompafiamiento y vigilancia, son las primeras quienes lo hacen con mayor frecuencia
(Garcia-Calvente, 2002). Ademas, se encuentran con mayores obstaculos para ello, ya
que, con mayor frecuencia, han de compatibilizar los cuidados con otras
responsabilidades familiares y laborales (Navaie-Waliser, Spriggs y Feldman, 2002),
aumentando mas, si cabe, las desigualdades de género como consecuencia del
desempeiio de este rol. Sin lugar a dudas, se ven con serias dificultades a la hora de
responder a las demandas sociales que se estan produciendo en el mundo productivo

y la formacion profesional.

Ante problemas de memoria y conducta del familiar dependiente, los hombres
parecen tener mayores posibilidades de abandonar las actividades de cuidado de su
familiar dependiente (Moritz et al., 1992). Ademas, las mujeres tienen mayor riesgo de
desarrollar problemas mentales (Horowitz, 1985) ante la situacidon de cuidados a las
gue se ven expuestas, quizas porgue las mujeres son mas resistentes a abandonar el

rol de cuidador a pesar del alto coste que ello pueda suponer en su salud.
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Ademas, muchos estudios sefalan que las mujeres tienen mayores niveles de
carga que los hombres. Este hecho podria estar relacionado, por un lado, con que son
ellas quienes mas tiempo dedican al cuidado y, por otro, a su mayor implicacién en las
actividades de cuidado llevadas a cabo hacia su familiar dependiente (Collins y Jones,

1997).

En sintesis, el caracter femenino en el cuidado también esta relacionado con la

invisibilidad, como un trabajo de mujeres y socialmente esperado (James, 1998).

5.2.2 Tiempo y tareas del cuidado

Son muchos los estudios que describen la cantidad de tiempo que los cuidadores
emplean en atender a su familiar dependiente. Se trata de una responsabilidad
compleja y continua en el tiempo. Losada (2005) la califica como una actividad
altamente intensa y constante. Dedican un alto porcentaje de su tiempo y energia a la
situacion de cuidados (Cenproex, Roman, Alcantara, Morientes y Lorza, 2005). Es decir,
invierten la mayor parte de su tiempo en la atencion de su familiar dependiente y a las

tareas indirectas o implicitas que a ella se subordinan.

Las necesidades de la persona cuidada a las que el cuidador ha de hacer frente
son multiples y diferenciales, incluyendo desde tareas simples a las que tienen un
grado de mayor complejidad de respuesta. Desde el campo de la enfermeria,
Henderson (1971) considera que estas necesidades son diferentes en funcién de cada
cultura e individuo y define catorce necesidades vitales que debemos satisfacer para

mantener nuestro bienestar fisico y psicoldgico:

Respirar normalmente.

- Comery beber adecuadamente.

- Eliminar por todas las vias corporales.

- Moverse y mantener posturas adecuadas.

- Dormiry descansar.

- [Escoger ropa adecuada: vestirse y desvertirse.

- Mantener la temperatura corporal dentro de limites normales.

- Mantener la higiene corporal.
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- Evitar peligros ambientales y evitar lesiones a otras personas.

- Comunicarse con los demds expresando emociones, necesidades, temores u
opiniones.

- Vivir de acuerdo con los propios valores y creencias.

- Ocuparse en algo de tal forma que su labor tenga un sentido de realizacion
personal.

- Participar en actividades recreativas.

- Aprender, descubrir o satisfacer la curiosidad que conduce a un desarrollo

normal y a usar los recursos disponibles.

De esta manera, el objetivo del cuidador es mantener la independencia de Ila
persona cuidada a través de la satisfaccion de las necesidades que presenta. Sin
embargo, las tareas de cuidado son multiples y variadas, en muchas ocasiones
excediendo las posibilidades del cuidador para hacer frente. Ademas, desde una
perspectiva biopsicosocial, debemos tener en cuenta que las necesidades estan
relacionadas. Asi, una persona que no pueda moverse no sélo presenta una necesidad
fisica sino que, ademas, puede aparecer un descenso en sus relaciones interpersonales

Yy, COMo consecuencia, originarse aislamiento social.

Segun Garrido (2003), las actividades de cuidado que realiza el cuidador estan
relacionadas con el cuidado personal, con el tratamiento médico y su mediatizacion a
través de los profesionales de la salud, la blisqueda de ayuda complementaria y la
toma de decisiones en diferentes dmbitos de la persona cuidada. En este sentido, las
tareas realizadas por los cuidadores relacionadas con el entorno exterior (por ejemplo,
ayudas en la gestién de documentos o medios de transporte) alcanzan hasta el 92% de
las actividades llevadas a cabo, seguidas de las tareas domésticas (89%) y las tareas
relacionadas con los cuidados personales (76%) (IMSERSO, 2005). Este mismo estudio
sefiala que hasta un 85% de los cuidadores manifiestan que la ayuda prestada en las

diferentes tareas repercute negativamente en su vida cotidiana.

El protagonismo del cuidador familiar es tan relevante que parte de la atencion
que prestan se refiere incluso a tareas propias de diferentes profesionales de la salud,

como el diagnéstico de enfermedades o la provision de medicamentos (Rogero-Garcia,
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Prieto-Flores y Rosenberg, 2008). No sdlo prestan apoyo a las conocidas tareas basicas
o instrumentales de cuidado (ayuda con el transporte, preparar comidas y dar de
comer, ayuda a vestirse o de aseo), sino que autores como Wilkinson y Lynn (2005)
describen cdmo realizan tareas propiamente profesionalizadas como la administracién
y gestién médica, manejo de crisis ante la enfermedad o, incluso, el manejo de
aparatos como sueros intravenososos y ventiladores mecdnicos. Sin duda, tareas
especificas de verdaderos profesionales. En el estudio de Schumacher et al. (2000),
ademas de las tareas instrumentales inherentes al cuidado, se describen una serie de
procesos en los que los cuidadores estdn directamente involucrados. Estos tienen que

ver fundamentalmente con:

- Negociar con el sistema sanitario la respuesta a las necesidades de su familiar
dependiente.

- Monitorizar e interpretar las observaciones de su familiar.

- Tomar decisiones en los diferentes ambitos de su vida, incluyendo la gestion
de asuntos econdmicos.

- Reajustar las actividades relacionadas con el hecho de cuidar (por ejemplo,

busqueda de alimentos acordes con la enfermedad o cambios posturales).

No resulta poco curioso que una de las tareas que mas realizan los cuidadores en
el estudio de Roca et al. (2000) sean las ayudas que prestan en el desarrollo personal
de la persona dependiente, especificamente en el mantenimiento de las creencias y
valores, y en las tareas de vigilancia dirigidas hacia la prevencién de accidentes en el
hogar. Como se observa, el cuidador adquiere un gran valor en el soporte y apoyo

emocional para su familiar.

Por lo tanto, se constata que los cuidadores no sélo se responsabilizan de tareas
propias del cuidado o de ir cubriendo las necesidades materiales o instrumentales de
la persona receptora de cuidado. Se trata de acciones que van mas alla de una simple
ejecucion de tareas, procedimientos especificos de cuidado o de prescripciones
médicas y para las que la mayoria de ellos no estan preparados ni formados (Cruz,

Pérez, Jenaro, Flores y Segovia, 2010). Son actividades complejas e indeterminadas por
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un lado y excesivamente demandantes e intensas, por otro. El cuidador familiar, por
tanto, ademas de realizar tareas relacionadas con el apoyo fisico, también realiza
actividades vinculadas al apoyo emocional e informacional (Harlton, Fast y Keating,
1998; Pentland y McColl, 1999; Rodriguez-Rodriguez, 2006). En este sentido, muchos
hogares espafioles parecen improvisados pero verdaderos centros de salud, hospitales

o centros gerontoldgicos.

En lo que se refiere al tiempo empleado en los cuidados, en estudios realizados
en el sector de las personas dependientes mayores se ha puesto de manifiesto que el
85% de los cuidadores presta ayuda a su familiar todos los dias, dedicando hasta un
53% de ellos mas de cinco horas diarias (Crespo y Lépez, 2007a), afirmando estos
mismos autores que incluso no tienen ningun dia libre a la semana para descansar de
su rol de cuidador. En lo que se refiere al tiempo que llevan desempenando la funcién
de cuidador principal, la media se sitla entre 42 y 72 meses en el desempefio de las
tareas propias de cuidado y de atencion a su familiar dependiente (Flores, Jenaro,
Navarro-Pardo, Vega y Vazquez-Martinez, 2013; Losada, lzal, Montorio, Marquez y

Pérez, 2004; Roca et al., 2000; Rubio et al., 1995).

En resumen, el cuidado familiar se basa en mantener y conservar la
independencia de la persona cuidada, respondiendo a las necesidades que ésta va
presentando y que contribuyen al mantenimiento u optimizacién de su salud. Sin
embargo, la cantidad y complejidad de estas tareas, asi como el tiempo, esfuerzo y

energia que implica llevarlas a cabo, acaban pasando factura a la salud del cuidador.

Por todo ello, en el cuidador también se originan una serie de necesidades que
deben ser cubiertas y que, ademas, en muchos casos, necesitan de una intervencién
profesional que minimice los riegos del cuidado. A continuacién, y a modo de sintesis,

se analizan las necesidades del cuidador y las posibles respuestas de intervencion.
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6. DEMANDAS DEL CUIDADOR Y RESPUESTAS DE INTERVENCION

6.1 Necesidades del cuidador familiar

En los afios noventa, el IMSERSO (1995a) sefalaba la sensacién que tenian los
cuidadores respecto a la pérdida de si mismos por la falta de dedicacién y atencién a
sus propias necesidades personales. A pesar de que a lo largo de los afios la literatura
cientifica ha puesto énfasis en la importancia que tiene la familia como recurso para la
mejora del enfermo (Szmukler, 1996), muy excepcionalmente se han considerado las
necesidades familiares e individuales como objeto de intervencién. Estas necesidades
son multidimensionales, relacionadas tanto con la persona dependiente como con el
cuidador o con el entorno de los cuidados. En este sentido, la restriccién de tiempo en
la vida del cuidador también juega un papel relevante, puesto que le exige un gran
esfuerzo para ir adaptdndose a los diferentes sucesos cambiantes a los que se ve

sometido.

Podemos tomar como referencia en nuestro pais, en cuanto a un primer
acercamiento a la identificacidon de necesidades de los cuidadores, el trabajo realizado
en 2001 por lzal, Montorio, Marquez, Losada y Alonso, que plantea como punto
central la percepcion que tenian los profesionales de la salud y los servicios sociales
acerca de las necesidades detectadas en los cuidadores familiares, con el objetivo de
determinar los principales estresores del cuidado y, por ende, la identificacién de las
necesidades del cuidador. No es un hecho casual que las necesidades detectadas por
parte de estos profesionales coincidan con las planteadas por los propios cuidadores,
tanto en nuestro contexto sociocultural (Montorio, Yanguas y Diaz-Veiga, 1999; Moral,
Moreno y Palomino, 2013) como en la literatura internacional (Fortinsky y Hathaway,

1990; Washington, Meadows, Elliott y Koopman, 2011).

En esta misma linea, las demandas mas relevantes giran alrededor de la salud
biopsicosocial del cuidador y de necesidades de corte psicosocial, agrupandose en

diferentes tematicas:
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1. Necesidad de informacion y asesoramiento relacionado con tareas cotidianas
del cuidado:

- Sobre su familiar dependiente: aceptar la dependencia de su familiar, asi
como conocer la informacién sobre su enfermedad, sintomas y evolucion y
sobre cdmo establecer los cuidados sobre su salud (por ejemplo, sobre la
administracion de medicamentos, higiene personal, su alimentacién o
movilidad).

- Respecto al cuidador: conocer modos de afrontamiento ante la muerte de su
familiar receptor de sus cuidados.

2. Necesidad de orientacion y ayuda relacionada con las situaciones dificiles
originadas en la situacion de cuidado de su familiar:

- Informacién vinculada a la falta de autonomia de su familiar y a los déficits de
su memoria o problemas de suefio.

- Temas relacionados con comportamientos problematicos de la persona
dependiente (por ejemplo, deambulacién, alucinaciones, agresividad fisica o
verbal) y afrontamiento de la tristeza e inactividad de la persona cuidada. En
suma, el aprendizaje de habilidades hacia el cuidado, incluyéndose técnicas de
manejo conductual hacia la persona cuidada. En definitiva, el aprendizaje de
habilidades para cuidar.

3. Demandas relacionadas con la salud fisica del cuidador:

- Cuidar de su propia salud y mejorar su atencién sobre el autocuidado.

- Necesidad de ayuda ante problemas musculares, fatiga o pérdida de energia 'y
alteraciones de suefio.

- Abuso de sustancias en el cuidador, generalmente ansioliticos.

4. Demandas relacionadas con las consecuencias emocionales y conductuales en
el cuidador:

- Sentimientos de tristeza, culpa, frustracion e impotencia por no poder hacer
mas por su familiar.

- Respecto a la ansiedad producida por el temor al futuro de su familiar.

- En lo referido a la imposibilidad de desarrollo personal y sentimientos de

soledad, negacidn o ambivalencia ante la situacion.
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- Carencia sobre estrategias de accidon para hacer frente a la situacion. Se
presenta la necesidad de poder manejar sus emociones y darse cuenta de sus
propias necesidades.

5. Demandas vinculadas a la dimension social y familiar del cuidador:

- Necesidades ante la falta y mala organizacion de tiempo de ocio, de relaciones
sociales, problemas ante la incompatibilidad entre compaginar el mundo
laboral y las tareas del cuidado y los problemas econdmicos.

- Falta de reconocimiento familiar ante el rol de cuidador principal, los
conflictos relacionados con el cuidado y las tensiones entre familiares
derivadas de la situacién de cuidados. Se presenta la necesidad de poder y
saber afrontar adecuadamente los cambios personales y familiares.

6. Otras necesidades:

- Como poner limites al cuidado.

- Manejo conflictos personales y con el entorno

- Necesidad de apoyo y orientacién de profesionales y servicios de apoyo
(recibir ayuda instrumental y emocional), asi como la necesidad de saber pedir
ayuda externa y familiar.

- Aprender a planificar el futuro.

Como se puede observar, se presenta una gran variabilidad de necesidades en la
experiencia y en el quehacer diario del cuidador, tanto relativas a la persona cuidada,
como a las consecuencias propias del cuidado. Dar respuesta a estas necesidades, sin
duda, incidird en una minimizacion de los factores estresantes. Para ello, resulta
imprescindible el desarrollo de intervenciones y programas en los que también se
contemple la importancia que tiene el hacer conscientes a los cuidadores de sus
necesidades. En este sentido, nueve de cada diez cuidadores afirman no haber recibido
una preparacion para el cuidado, bien por creer que no la necesitaban o bien porque
no se lo han planteado (IMSERSO, 1995a). Por otro lado, el anadlisis del estudio de
Zabalegui et al. (2004) indica que, en general, cuando los cuidadores deciden apoyarse
en los recursos disponibles (asistencia a domicilio, ayudas econédmicas e intervenciones

especificas de los profesionales de la salud, programas de informacién, formacién o

96



Salud del cuidador familiar de personas en situacién de dependencia: modelo explicativo

apoyo emocional, entre otras) no se encuentran satisfechos porque manifiestan que

no responden a sus necesidades.

Ademas, es de suma importancia conocer los factores socioculturales del
entorno del cuidador puesto que, indudablemente, interfieren en la salud fisica y
psicoldgica de éste. Por tanto, el conocimiento de las necesidades del cuidador resulta
imprescindible, ya que si conocemos qué es lo que necesitan o qué conocimientos o
habilidades requieren para el cuidado, podremos disefiar planes de intervencién con

Optimas garantias.

Para finalizar este capitulo, se ofrecen unas breves lineas acerca de las diferentes
respuestas de intervencion que se estan llevando a cabo en el dmbito del cuidador

familiar.

6.2 Respuestas de intervencién para el cuidador familiar

Tras mas de treinta afos investigando sobre las intervenciones con los
cuidadores, no se ha conseguido establecer con claridad su eficacia ni se han obtenido
resultados concluyentes (Lépez y Crespo, 2007; Sérensen, Pinquart y Duberstein, 2002;
Zabalegui et al., 2008). En la literatura podemos encontrar una gran variedad de
intervenciones de apoyo (con una amplia diversidad en cuanto a objetivos, contenidos,

metodologia y resultados) dirigidas al cuidador y a la persona cuidada.

Se sabe que las intervenciones que muestran resultados mas positivos son las
psicoterapéuticas y las psicoeducativas (Losada et al., 2004; Mittleman, Roth, Coon y
Haley, 2004; Savundranayagam, Montgomery, Kosloski y Little, 2011; Sorensen et al.,
2002; Tanriverdi y Ekinci, 2012). Sin embargo, la mayoria de los estudios realizados tras
la intervencidn con cuidadores sefialan que, a pesar de que a corto plazo existe una
evidencia de mejoria en la salud del cuidador, fundamentalmente relacionado con
efectos positivos sobre las variables de ansiedad y depresion, se pone de manifiesto un
decaimiento en la fase de seguimiento (Akkerman y Ostwald, 2004; Franco, Sola y
Justo, 2010; Zabalegui et al., 2008), de manera que los efectos positivos tendrian

caducidad, produciéndose una disminucién de éstos con el tiempo transcurrido.
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En este contexto, la mayoria de los autores que investigan en este campo
sefialan la inexistencia de procedimientos de evaluacion adecuados, la carencia de un
rigor metodoldgico y la inexistencia de un modelo tedrico que responda a las
necesidades del cuidador como las razones mas comunes para que se produzca este
fendmeno. En este sentido, Losada y Montorio (2005) afirman que la eficacia de las
intervenciones depende de manera relevante del disefio de las intervenciones, es
decir, de la planificacion y adecuacidn en los contenidos, procedimiento y

metodologia.

Pero, ademds, hemos de sefialar una paradoja encontrada, por un lado, por los
profesionales de la practica en sus intervenciones con cuidadores y, por otro, por los
investigadores de esta area. A pesar de no encontrarse resultados concluyentes en la
mejoria del cuidador tras finalizar el proceso de intervencion, la mayoria muestran
seflales y respuestas positivas hacia la utilidad de los programas desarrollados,

manifestando interés y reclamando una mayor cantidad de servicios de apoyo.

Algo similar ocurre con los servicios de respiro. A pesar de que en la mayoria de
los estudios los cuidadores manifiestan que los necesitan, estos servicios son pocos
utilizados por barreas de tipo administrativo, cultural y psicolégico (Jeon, Brodaty y
Chesterson, 2005; Lund, Wright y Caserta, 2005). En estudios como el de Mason et al.
(2007), se encuentra una considerable satisfaccion del cuidador con los programas de
respiro, asi como una disminucién de la carga y una mejora en la salud del cuidador.
Sin embargo, otros estudios (Alonso et al., 2004; Carretero, Garcés y Rodenas, 2006;
Mackenzie et al., 2007; Tarrega et al., 2000), a pesar de indicar que para el cuidador
supone una experiencia positiva, no aprecian un descenso significativo en el nivel de

carga percibido.

Quizas los programas se han centrado mas en los aspectos “instrumentales” del
cuidado, buscando amortiguar los efectos de la enfermedad en el entorno, pero
dejando a un lado la vision personal del cuidador y su relacién con la persona

dependiente.

Por ello, no existen resultados claros de la eficacia de intervenciones

terapéuticas en el dmbito de la sobrecarga del cuidador (Brodaty, Green y Koschera,
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2003). Como seres humanos, todos somos complejos y, como todos, los cuidadores
también lo son. Quizas las intervenciones se centren en necesidades generales sin
tener en cuenta otros factores que pueden intervenir de manera particular en cada
cuidador y que, posiblemente, son los que determinen en mayor o menor medida la
eficacia de las intervenciones. Aun con las mencionadas lagunas referidas a la eficacia
de las intervenciones vy, sin lugar a dudas, éstas resultan Utiles y necesarias para el

cuidador.

Para finalizar y, como se ha descrito en este capitulo, subrayar que el cuidado
recae fundamentalmente en el ambito del hogar, y, especificamente en la mujer
cuidadora que, ademads, suele ser la pareja o la hija de la persona receptora de
cuidados. Ademas, el cuidador tiene una serie de necesidades que precisan ser

cubiertas y que se relacionan con las altas exigencias que el cuidado requiere.

En el siguiente capitulo y, asumiendo la salud del cuidador desde una perspectiva
biopsicosocial, se analizaran las diferentes repercusiones que el cuidado tiene en la

salud del cuidador familiar.
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1. INTRODUCCION

Como se habrd podido intuir en los capitulos anteriores, en el fenédmeno de la
dependencia estd implicado uno de los protagonistas del cuidado: el cuidador familiar.
El tiempo y la energia que dedican a atender a su familiar y la implicacién emocional
gue muchos de ellos dejan en su labor diaria, puede conllevar una serie de

repercusiones que implicardn importantes riesgos para su salud.

En este sentido, entendemos la salud del cuidador como un estado de completo
bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de enfermedad o dolencia
(OMS, 1958). De ahi que se incluya en el presente estudio la relevancia de indicadores
subjetivos de salud del cuidador como el estado de salud percibida, la salud social y la

calidad de vida (Gill y Feinstein, 1994).

Comentado lo anterior, en este tercer capitulo se expondran los referentes
conceptuales relativos al presente trabajo. En primer lugar, se describe el concepto de
carga en el cuidador familiar asi como las variables relacionadas con dicho constructo.
Posteriormente, se hard referencia al impacto (negativo) que tiene el hecho de cuidar
en el cuidador familiar, haciendo hincapié en las principales repercusiones fisicas,
psicolégicas y sociales a las que el cuidador se ve expuesto. En tercer lugar, se
describirda el posible origen del sindrome del cuidador y, por uUltimo, se hara referencia

a las posibles repercusiones que tiene sobre la persona cuidada.
2. CARGAY CUIDADOR FAMILIAR

Existe un consenso generalizado entre los investigadores respecto a que la
situacion de cuidar a una persona dependiente constituye una situacién de sobrecarga
y de riesgo para la salud del cuidador (Crespo y Lépez, 2007; Grant, Weaver, Elliot,
Bartolucci y Newman-Giger, 2004; Lépez, Orueta, Gédmez-Caro, Sanchez, Carmona vy
Alonso, 2009; Magliano et al.,1999; Noh y Turner, 1987; Platt, 1985; Reinhard y
Horwitz, 1995; Vazquez-Martinez et al., 2013).

A pesar de tratarse de una de las variables clave y mas utilizadas en la literatura
como marco de referencia del malestar del cuidador, y a pesar de los intentos
realizados hasta la actualidad para limitar y definir el término de carga, y debido a las

multiples dimensiones que la forman, no existe la misma unanimidad al conceptualizar
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y emplear el concepto de carga desde un marco tedrico claro e integrador. Lo que si
parece evidente es que la carga es un concepto clave en la investigacién de las
repercusiones del cuidado de personas dependientes en la familia y se ha revelado
como un importante factor tanto en la utilizacidon de servicios de larga estancia como
en la calidad de vida de los cuidadores (Artaso, Gofii y Biurrun, 2003; Chapell y Reid,
2002; Poulshock y Deimling, 1984).

De todas las variables que influyen en la salud mental de los cuidadores, la mas
profundamente investigada ha sido la carga o las variables que influyen en ella (Aldana
y Guarino, 2012; Alvarez-Rilo y Cuadrado-Castro, 2011; Anthony-Bergstone, Zarit y
Gatz, 1988; Bell, Araki y Neuman, 2001; Camos, Casas y Rovira, 2005; Cérdoba, Latorre
y Martifio, 2012; Garcia et al., 2004; Hirst, 2004; Martinez et al., 2012; Ory et al., 1999;
Rivera-Navarro et al., 2009; Vazquez-Sanchez et al., 2012; Vélez et al., 2012), puesto
que puede tener repercusiones en variables psicolégicas en el cuidador y, por ende,

ocasionar alteraciones emocionales y conductuales.

Aunque tedricamente se contempla una diversidad de factores como la carga
fisica, la limitaciéon de tiempo, los costes econdmicos, la capacidad funcional de la
persona cuidada o salud percibida, por ejemplo, en la practica se pierde esta
multidimensionalidad y la evaluacién de este constructo puede influir decisivamente
en la investigacion al respecto (Zarit, 2002). En este sentido, existen discrepancias a la

hora de evaluarla.

Examinando el efecto del cuidado familiar en el hogar, en comparacién con la
atencién hospitalaria, Grad y Sainsbury introdujeron, en 1963, el término de “carga”
para referirse al impacto que produce el cuidado de familiares mentalmente enfermos
en sus cuidadores. Su estudio mostré que hasta un 61% de las familias habia sufrido
alteraciones en la vida familiar producto de la enfermedad. Asi, una vez introducido el
concepto de carga familiar en el campo del cuidador de personas con enfermedades
psiquidtricas, en los afios 80 empezd también a utilizarse en el campo de la

gerontologia.

Zarit es uno de los autores que ha investigado con mayor profundidad los efectos

de la sobrecarga en los cuidadores de enfermos con demencia. Este autor entiende la
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sobrecarga como el grado en que la persona cuidadora percibe que el cuidado ha
influido sobre diferentes aspectos de su salud, su vida social, personal y su situacion
econdmica (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980). En esta linea se sitian también
George y Gwyter (1986), incluyendo en su conceptualizacién una serie de problemas
fisicos, psiquicos, emocionales y econdmicos que los cuidadores de adultos

incapacitados experimentan.

Se puede decir que, aun tratandose de un concepto ambiguo, esta definicidn
sigue siendo aceptada en nuestros dias, considerandose la carga como la forma en que
el cuidador experimenta que diferentes dmbitos de su vida se ven afectados tras
adquirir el rol de cuidador. Ademas, estos mismos autores, Zarit y sus colaboradores,
han realizado esfuerzos por medir este concepto, disefando la Escala de Sobrecarga
del Cuidador (Zarit, Anthony y Boutselis, 1987; Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980),
que sigue siendo el instrumento mds utilizado para valorar la sobrecarga del cuidadory

gue se encuentra adaptado al castellano (Martin et al., 1996).

Inicialmente, el concepto de carga surge como un constructo subjetivo vinculado
a las repercusiones o al nivel de malestar surgido por la responsabilidad de cuidar.
Posteriormente, se han ido afiadiendo como analisis de estudio los matices objetivos
que lo caracterizan. En la década de los noventa, Given et al. (1992) se referian a
diferentes medidas de la carga en diversas dimensiones: carga psicoldgica, emocional,
econdmica y social. Asi pues, el concepto de carga ha ido avanzando desde la
perspectiva subjetiva de su consideracidn inicial hacia una nueva manera de definir

este constructo, atribuyéndosele una dimensidn objetiva y tangible.

En el inicio de la investigacidn con cuidadores, se ha considerado la carga como
una medida global de los efectos que tiene la situacién de estrés en la que se
encuentran inmersos los cuidadores. En la literatura encontramos suficiente evidencia
cientifica sobre los niveles altos de carga en el cuidador principal, es decir, en el
cuidador responsable de atender la mayor parte de las demandas de su familiar
dependiente (Grad y Sainsbury, 1963; Granddn, Jenaro, y Lemos, 2008; Grant, Weaver,
Elliot, Bartoluci y Newman-Giver, 2004; Jones, Roth y Jones, 1995; Kim, Chang, Rose y
Kim, 2012; Magliano et al., 1999; Noh y Turner, 1987; Platt, 1985; Reinhard y Horwitz,
1995; Sequeira, 2013).
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En 1966 autores como Hoening y Hamilton sefialaban que hasta un 76% de los
cuidadores de su estudio experimentaban carga, diferenciando por un lado carga
objetiva, como los factores que alteran la vida familiar derivados de la enfermedad de
su familiar, y carga subjetiva, como la percepcién o sentimiento que tienen por
soportar una carga. Resultados similares se han encontrado también en nuestro
entorno. En este sentido, cabe destacar el estudio realizado por Castilla et al. (1998),
en el que se puso de manifiesto que hasta un 79,8% de los familiares experimentaban
carga objetiva y un 98,4% manifestaba sentirse sobrecargado como consecuencia de
su rol de cuidador. Por otro lado, la investigacidn realizada por Crespo y Lépez (2007a)
sefalé que un 62,7% de los cuidadores familiares presentaba sobrecarga emocional.
En la misma linea se situa también el estudio de Regueiro, Pérez-Vazquez, Villabona y
Ferreiro (2007), realizado en el ambito de la atencidn primaria y en el que se constaté
que el 44,4% de los cuidadores evaluados presentd una sobrecarga intensa. Por su
parte, otros estudios como el realizado por Pinedo, Miranda, Suarez, Garcia-Ortiz,
Quirés y Herrero (2010) también encuentran altas tasas de sobrecarga en los
cuidadores familiares y concluyen que ésta no depende exclusivamente del nivel de
deterioro fisico y cognitivo del familiar sino de las experiencias subjetivas y del apoyo
social que reciba la persona cuidadora. En la misma linea situamos las investigaciones
realizadas por Flores et al. (2013) en la Comunidad de Castilla y Ledn, quienes también
encuentran que la sobrecarga experimentada por los cuidadores principales repercute

negativamente en la salud biopsicosocial de los mismos.

No obstante, y pese a ser un concepto muy citado e investigado en el ambito de
los cuidados, su ambigiiedad y la propia multidimensionalidad del término ha
planteado numerosos problemas para su conceptualizaciéon y operacionalizacidn

(Montorio, Fernandez, Lépez y Sanchez, 1998).

Por lo tanto, conviene delimitar qué se quiere decir cuando se habla de carga del
cuidador (Losada, 2005; O’Rourke y Tuokko, 2004). A pesar de su compleja
conceptualizacién, si algo tienen en comun las definiciones de este constructo es la
asuncién de que la responsabilidad de una persona dependiente tiene repercusiones
en el ambito familiar y que éste se encuentra con dificultades a la hora de afrontar el

cuidado (Otero y Rebolledo, 1993).
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Asi, esta “carga del cuidador” se define como “el conjunto de problemas de
orden fisico, psiquico, emocional, social o econdmico que pueden experimentar los
cuidadores de adultos incapacitados” (George y Gwyter, 1986). Resulta interesante
destacar los trabajos realizados por Martin et al. (1996) y por Montorio et al. (1998) en

los que encuentran tres factores subyacentes a la carga del cuidador:

a) Impacto del cuidado (sobrecarga): efectos que la prestacién de cuidados a un
familiar dependiente tienen para el cuidador. Falta de tiempo libre, falta de
intimidad, deterioro de la vida social, sensacion de pérdida de control sobre la
vida o deterioro de la salud serian algunos de los principales. Se trataria de las
cuestiones relacionadas con los efectos que tiene la provision de cuidados

sobre los cuidadores.

b) Carga interpersonal, calidad de la relacion interpersonal (rechazo): relacion
qgue el cuidador mantiene con la persona cuidada. Por ejemplo, deseo de
delegar el cuidado en otros, sentimientos de verglienza, enfado o tension
hacia su familiar o sentimientos de indecisidén acerca del cuidado. En suma,

hace referencia a la relacién del cuidador con el receptor de cuidados.

c) Expectativas de autoeficacia (competencia): refleja las creencias del cuidador
sobre su capacidad para cuidar a su familiar: el deber de hacerlo, la falta de
recursos econdmicos para poder cuidar a su familiar adecuadamente o la
expectativa de no poder seguir prestando los cuidados por mucho mas
tiempo. En definitiva, este factor se refiere a las creencias y expectativas del

cuidador sobre su capacidad para atender a la persona cuidada.

Algunos autores (Clark, 2002; Clemente, Risso, Heleno-Serrano y Gandoy-Crego,
2012; Martinez, Ramos, Robles, Martinez-Gonzdlez y Figueroa, 2012; Seltzer et al.,
2010), centran su investigacion sobre la carga en relacion a la identificacion de
caracteristicas de la persona dependiente (p.e., problemas de conducta y de memoria)
ademas del estado fisico, mental y emocional y del cuidador (p.e., estado de animo,
salud y mecanismos de afrontamiento) que pueden estar asociados con el sentimiento
de carga. En este sentido, los resultados son contradictorios. Por un lado, se sitlan
estudios (Gonzélez y Galvez, 2009; Montorio et al., 1998; Ramirez y Rios, 2004; Ubeda,

2009) que senalan que a medida que aumenta el nivel de dependencia del paciente,
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también aumentan las repercusiones en el cuidador y, por otro, estudios que no
encuentran una asociacion entre ambas variables (Duefias et al., 2006; Martinez et al.,
2012). Estos resultados pueden ser indicativos de que la carga esta determinada por
multiples factores incluyendo, por ejemplo, la disponibilidad de recursos o los propios

recursos del cuidador.

Cabe sefalar, por tanto, que si la carga depende mas de las caracteristicas del
cuidado vy del cuidador, entonces reducir el nivel de carga ofertando mas servicios al
cuidador y desarrollando programas de ayuda deberia ser una prioridad para los
responsables de la planificacion e implantacién de servicios. En consecuencia, estas
intervenciones han de estar dirigidas a sustituir al cuidador en las tareas mas costosas,
tales como servicios de ayuda personal o la provisién de apoyo y respiro (Grandén y

Jenaro, 2002).

En esta linea, y con objeto de profundizar sobre la carga experimentada por el
cuidador, a continuacion se expondran los resultados mas relevantes en cuanto a la

carga objetiva y subjetiva del cuidador familiar.

2.1 Carga objetiva y carga subjetiva

A pesar de la existencia de autores que afirman que no existe un modelo
conceptual claro que diferencie la carga objetiva de la subjetiva (Montorio et al., 1998)
desde el inicio de las investigaciones, se diferencia entre carga subjetiva y carga
objetiva (Adams, 1996; Braithwaite, 1992; Villalba, 2002). Es importante diferenciar
entre lo que los investigadores, por un lado, y los familiares, por otro, consideran
carga. Estas diferencias en cuanto al significado del término (Granddén y Jenaro, 2002;
Grandon, Jenaro y Lemos, 2008) fueron el origen de la distincidn entre carga objetiva 'y

carga subjetiva.
a) Carga objetiva

La carga objetiva se refiere a la dedicaciéon y el tiempo que el cuidador dedica a
las actividades propias del cuidado de su familiar (Garcia-Calvente et al., 2004; Zarit,
1996). Es decir, serian las tareas fisicas y tangibles y los elementos estresantes que

puede conllevar su ejecucién y que el cuidador desarrolla para responder a las
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demandas del cuidado. Representa un indicador del grado de afectacién de la vida
cotidiana de los cuidadores debido a la cantidad de demandas en su situacion. Puede
verse como una variable que determina la mayor o menor afectacién emocional y

fisica de los cuidadores.

Parece razonable pensar que los cuidadores que tengan que atender mas
actividades y demandas se encuentren mas afectados. Es decir, son los efectos
concretos sobre la vida, el grado de perturbacidn o los cambios en diversos aspectos
del dmbito doméstico y de la vida de los cuidadores lo que realmente afectaria a la
carga que experimentan los cuidadores (Montgomery, 1985). Se refiere entonces a las
alteraciones en la vida familiar, laboral y social, en las tareas domésticas, en la

economia, tiempo libre y en la salud fisica.

En este sentido, las variables que se asocian a este tipo de carga se vinculan a
factores relacionados con la persona dependiente, con las condiciones de las
demandas que éstos presentan (elevado tiempo en la prestacion de cuidados o el gran
numero de tareas que han de atender) y con los recursos disponibles para hacerles
frente (Gil, 2010). Ademas, la presencia de carga objetiva se relaciona con los cambios

en los habitos de la salud del cuidador (Gallant y Connell, 1998).
b) Carga subjetiva

La carga subjetiva se refiere a las actitudes y reacciones emocionales ante la
experiencia de cuidar (Garcia-Calvente et al., 2004; Montgomery, 1985; Pearlin, 1994).
Es decir, serian las respuestas psicolégicas de indole sentimental que el cuidador
otorga a la fuente de estrés por el hecho de cuidar y por sentir que las demandas a las
gue ha de hacer frente son superiores a los recursos de los que dispone. Es una visiéon
o una actitud del cuidador respecto de la situacidon de cuidados que le hace sentirse
desconcertado o sobrecargado. Se centra de manera casi exclusiva en la relaciéon entre
cuidador y receptor, por lo que se plantea que seria mas apropiado designar este
factor bajo la denominacidn de carga interpersonal. Se trataria de la valoracién de que
la situacion de cuidado sobrepasa las habilidades que el cuidador tiene para hacerles

frente de manera adecuada.
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Las variables que se asocian a este tipo de carga subjetiva se relacionan con las
tareas especificas a las que han de responder y/o al sistema de alerta que han de tener
frente a los imprevistos del cuidado y que interfieren en otras actividades u
obligaciones externas del cuidador (Montgomery, 1985). En el conjunto de las
investigaciones se ha observado que la carga subjetiva se relaciona con una mayor
presencia de problemas emocionales: ansiedad y depresion. También una mayor carga
subjetiva se asocia a mayores problemas de salud mental general y a una peor salud
fisica percibida (Garcia et al., 2004; Gdmez-Ramos y Gonzalez-Valverde, 2004; Knight
et al., 2000; Martinez et al., 2012).

En general, las diversas investigaciones indican que una interpretacion positiva
de su situaciéon como cuidadores correlaciona significativamente con una mejor salud
mental de éstos (Clark y Hartman, 1996; Fernandez-Lansac y Crespo, 2011; Wilks y
Croom, 2008). No obstante, los resultados no son concluyentes respecto a la
asociacién entre la interpretacién positiva de la situacidén y los niveles de malestar

emocional o los diagndsticos psicopatolégicos.

El estudio de la carga y de las repercusiones del cuidado sigue siendo objeto de
numerosas investigaciones realizadas en los ultimos afios (Garlo, O’Leary, Van Ness y
Fried, 2010; Granddn, Jenaro y Lemos, 2008; Hartke, King, Heinemann y Semik, 2006;
Kamel, Bond y Sivarajan-Froelicher, 2012; Miller, Rosenheck y Schneider, 2012; Perrin,
Heesacker, Stidham, Rittman y Gonzalez-Rothi, 2008). Estudios como los de Schulz y
Beach (1999) y Vitalino (1997) sefialan que la sobrecarga experimentada es tal que no
s6lo puede disminuir su calidad de vida, sino también aumentar el riesgo de

morbilidad y mortalidad.

Por tanto, serda muy importante desarrollar estrategias de intervencién eficaces
gue tengan por objeto prevenir o reducir dicha carga en la medida de lo posible puesto
gue, hasta el momento, no existen evidencias claras de la eficacia de intervenciones
terapéuticas en el dmbito de la sobrecarga del cuidador (Acton y Kang, 2001; Brodaty,
Green y Koschera, 2003). Ademas, pese a la importancia que tiene, la evaluacion de la
sobrecarga y de los problemas psicoldgicos que estos cuidadores manifiestan no suele
ser una practica clinica habitual, ya que se antepone la valoracion de las necesidades

de la persona en situacién de dependencia.
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No obstante, hay que tener en cuenta que la carga del cuidador comprende
tantas dimensiones que no podemos resumirla en un Unico concepto, sino que ha de
ser entendida dentro de un proceso multidimensional en el que se incluyan aspectos
relativos al cuidador, a la persona cuidada y al contexto en el que se producen los

cuidados (Zarit, 2002).

Una vez explicado el concepto de carga, pasamos a profundizar en las relaciones
mas relevantes entre la carga experimentada por el cuidador familiar y otras variables

de interés.

2.2 Cargay variables relacionadas

Existe una gran diversidad de variables que pueden incidir o influir en la menor o
mayor experimentacion de carga en el cuidador. Quizas la dificultad para poder acotar
este concepto, como hemos venido exponiendo hasta ahora, es que no se trata de un
concepto unitario, sino que se sitla en la punta de un iceberg en el que encontramos
multiples factores subyacentes que lo configuran y que influyen en el estrés percibido

por el cuidador (con mayor peso de unas u otras segun el caso concreto).

Resulta complicado establecer un modelo o patréon de carga en el que se
incluyan todos los factores que puedan incidir en la misma. Garre-Olmo et al. (2000)
enfatizan el nivel de carga segin los modelos de carga planteados. Mientras que el
modelo clasico de carga plantea la existencia de un aumento gradual de la carga, el
modelo bimodal pone su atencién en el progresivo aumento de la carga percibida por
los cuidadores en dos momentos diferenciados; por un lado, al inicio de la
enfermedad, y, por otro, en la etapa final de la misma. Por ultimo, partiendo de un
modelo de carga fluctuante, la percepcidon de carga se mantendria en el tiempo vy
estaria condicionada por los cambios del paciente y sus repercusiones sobre el
cuidador. Hay cuidadores que van adaptandose a la situacion de cuidados y las
demandas que éste requiere, mientras que otros, por el contrario, a medida que pasa

el tiempo, van presentando mayores niveles de carga.

Las variables que pueden influir en la percepcion de carga del cuidador son

muchas y variadas. Desde factores ambientales de la situaciéon de cuidado y variables
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de personalidad del cuidador y persona cuidada, hasta las caracteristicas de la
enfermedad, tipo de relacion afectiva entre ambos, mecanismos de afrontamiento o la
provision de sistemas de ayuda formal de los que se disponga, entre otros (Abengdzar
y Serra, 1997; Argimén, Limon y Abds, 2003; Deimling, Smerglia y Schaefer, 2001; Devi
y Almazdan, 2002; Duefas et al., 2006; Linde, lafiez e lafez, 2014; Matson, 1994;
Mohide et al., 1990; Perlado, 1995; Quayhagen y Quayhagen, 1998; Suitor y Pillemer,
1993; Urzua y Caqueo-Urizar, 2012; Vitalino et al., 1991). Factores que, como venimos
sefialando, influyen en la dificil conceptualizacidon de este constructo. Aun teniendo en
cuenta el actual dilema sobre los predictores de carga, a continuacion expondremos
las principales variables que se relacionan con dicho constructo y que han sido objeto

de mayor tratamiento en la literatura cientifica.
a) Carga, géneroy edad

Existe una importante evidencia empirica en lo referido a los resultados sobre la
carga percibida y género del cuidador. En el caso de cuidadores de personas mayores
con Alzheimer, las mujeres presentan niveles de carga mas elevados que los hombres
(Garre-Olmo et al., 2000), ocurriendo lo mismo en otros estudios similares como el de
Navaie-Waliser et al., (2002), Chappell y Reid (2002) y Del Pino-Casado, Frias-Osuna,
Palomino y Martinez-Riera (2012), cuyos resultados ponen de manifiesto que las
mujeres presentan casi el doble de sobrecarga que los hombres responsables del

cuidado.

En algunos estudios como el de Victoroff, Mack y Nielson (1997), la edad del
paciente correlaciona significativamente con la carga del cuidador. Sin embargo, en
otras investigaciones no se relaciona la carga percibida con la edad de la persona
cuidada (Garre-Olmo et al., 2000). Quizds no se trate de una cuestion de la edad
propiamente dicha sino que, a medida que evolucione la enfermedad y las necesidades

aumenten, la intensidad de los cuidados y la carga también se incrementen.

En este sentido, es probable que la carga tenga mds que ver con lo avanzada que
esté la enfermedad (incluyendo las conductas problematicas del enfermo) o con el
deterioro que ésta produzca, que con la propia edad. Asi, parece evidente que, a

mayor edad, podria haber mayor dependencia y, por ende, mayor carga; sin embargo,

112



Capitulo 3. Carga y efectos del cuidado en el cuidador familiar de personas en situacion de dependencia

la edad no es necesariamente un predictor de la gravedad de la enfermedad, ya que
hay personas jovenes con un nivel de deterioro importante. Por tanto, seria necesario
llevar a cabo mas estudios que determinen la relacién entre la edad de la persona
cuidada, el tipo y evolucion de su enfermedad y la influencia que ambas podrian tener

en la carga experimentada por el cuidador.

Algo similar ocurre con la edad del cuidador. Mientras que algunos estudios de
personas cuidadas con demencia sefialan que a mayor edad del cuidador mayor nivel
de carga experimentado, otros, sin embargo, asocian un incremento en la carga

percibida en cuidadores mas jévenes (Schneider, Murria, Benerfee y Mann, 1999).
b) Carga, vinculo familiar y relacion del cuidador con la persona cuidada

Parece ser que el tipo de vinculo familiar que los une también es una variable a
considerar a la hora de realizar la valoracién de la carga. Torres, Muela, Peldez, Huertas
y Leal (2001) concluyen en su estudio que las cuidadoras hijas del enfermo
experimentan una mayor carga que las esposas responsables del cuidado. Asi mismo,
las cuidadoras que conviven con hijas en el hogar experimentan una mayor sobrecarga
por las discusiones familiares en comparacién con aquellos cuidadores que no tienen

hijas (Abengdzar y Serra, 1999).

Ademas, otras variables que parecen predecir una menor carga experimentada
son la elevada satisfaccidon del cuidador y la existencia de una relacidn positiva entre el
cuidador y la persona cuidada (Del Pino-Casado et al., 2012; Mahonay, Regan, Katona y
Livingston, 2005; Montorio et al., 1998; Roca y Blanco, 2007). Quizas, los cuidadores de
personas con demencia y trastornos de conducta son quienes con mayor intensidad

ven deteriorada la relacidn con su familiar.
c¢) Cargay condiciones socioecondmicas

Existen diferencias a la hora de experimentar la carga en relacion con estas
variables. Se asocian como predictores de una mala calidad de vida del cuidador de
personas mayores, una baja situacion econdmica y el escaso apoyo social (Andren y
Elmstahl, 2007, McManus, Carle, Acevedo-Garcia, Ganz, Hauser-Cram y McCormick,
2011). No resulta dificil suponer que los cuidadores con un trabajo laboral

remunerado, o en una posicidn socioecondmica éptima, tendran menos carga puesto
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gue pueden disponer de ayudas externas. La mala salud del cuidador suele
relacionarse con una mayor edad de éstos, con un bajo nivel socioeconémico y con la
carencia de soporte social (Pinquart y Soérensen, 2007). Asi, los escasos ingresos
econdmicos se sefialan como uno de los principales estresores en el cuidador (Rogero,

2010; Ubeda, 2009; Yanguas, Leturia y Leturia, 2000).
d) Cargay percepcion de salud del cuidador

Los cuidadores con mayor nivel de sobrecarga muestran peor autopercepcion de
salud y mas probabilidad de tener problemas emocionales; ademas, desean en mayor
medida que otra persona se responsabilice de los cuidados (Fernandez de Larrinoa,

Martinez, Ortiz, Carrasco, Solabarrieta y Gédmez, 2011; Garcia-Calvente et al., 1999).
e) Cargay tiempo del diagndstico

En relacidn con el tiempo de diagndstico del enfermo, se seiala que, en el caso
de personas dependientes con la enfermedad de Alzheimer, el tiempo que ha pasado
desde que la persona ha sido diagnosticada resulta ser un factor importante en su
relacion con la percepcién de carga del cuidador (Torres, Muela, Peldez, Velasco,

Sudrez y Plaza, 2001).
f) Cargay apoyo social

Se evidencia que, cuando la cuidadora principal percibe apoyo social y familiar,
éste actla como un factor que protege de la percepcion de sobrecarga del cuidador
(Biurrum, Artaso y Gonii, 2003; Gaugler, Davey, Pearlin y Zarit, 2000; Séoud et al.,
2007). En esta misma direccidn se sitian estudios como el de Czaja, Eisdorfer y Schulz
(2000), afirmando que la cantidad y la idoneidad del apoyo social disponible para el
cuidador alivia la sobrecarga. Por el contrario, no disponer de apoyo social puede
aumentar los riesgos emocionales y contribuir al desarrollo, por ejemplo, de

sintomatologia ansiosa o depresiva (Moral et al., 2003).

Parece haber un consenso a la hora de sefialar la sintomatologia de la persona
cuidada, las dificultades econdmicas, la ausencia de tiempo libre para el cuidador y el

escaso funcionamiento social por parte del paciente como factores que producen
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mayor sobrecarga en el cuidador (Granddn, Jenaro y Lemos, 2008; Gutiérrez-

Maldonado, Caqueo-Urizar y Ferrer-Garcia, 2009; Uribe, Mora y Cortés, 2007).
g) Cargayriesgo de mortalidad

En muchos casos, la situacion alcanza tal gravedad que la vida del cuidador
puede llegar a verse en peligro. Un estudio prospectivo llevado a cabo por Schulz y
Beach (1999) en EEUU sobre cuidadores informales de personas mayores revela que
todos aquellos cuidadores que experimentaban sobrecarga tenian un riesgo de

mortalidad un 63% superior a quienes no cuidaban a ninguna persona dependiente.

Todavia queda mucho por investigar. A pesar de que hay una evidencia clara
sobre la vulnerabilidad o los riesgos que conlleva la carga en el cuidador, no existe una
evidencia clara sobre cudles son los factores que interacttian a la hora de describir de
forma especifica qué produce que los cuidadores experimenten carga por el hecho de
cuidar. Mientras que para unos ésta estaria relacionada con las tareas propias del
cuidado, vinculadas con el apoyo material o el esfuerzo fisico (por ejemplo, realizar a
su familiar las actividades basicas de la vida diaria como banarlo o vestirlo), para otros,
sin embargo, la sensacién de carga esta vinculada a las conductas resultantes de
determinadas enfermedades de sus familiares dependientes, a la progresiva pérdida
de identidad de éstos ante determinados trastornos o ante conductas como la

deambulacién o las actitudes agresivas de su familiar, por citar algunos ejemplos.

Cada vez con mayor relevancia se destaca el protagonismo de la dimension
subjetiva del cuidador como un elemento de inicio y desarrollo de la percepcién de

carga.
3. REPERCUSIONES DEL CUIDADO EN EL CUIDADOR FAMILIAR

Sin duda alguna, en las ultimas tres décadas, el analisis de las repercusiones que
la situacion de cuidados produce en el cuidador ha sido uno de los temas mas
abordados en las investigaciones sobre cuidadores familiares. Por la magnitud y
diversidad de este tipo de cuidado, la atencion en el estudio de los efectos del cuidado
es un foco de atencién en diferentes estudios realizados dentro y fuera de nuestro pais
(Jamieson, 1993; Bazo y Dominguez-Alcon, 1995). Cuando hablamos de las

repercusiones en el cuidador familiar, nos referimos a un amplio abanico de
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investigaciones que estudian la salud del cuidador de personas con diferentes
patologias y a lo largo de todo el rango de edad (nifios, adolescentes y mayores,

enfermedades neurodegenerativas o enfermedades crénicas).

Por ello, a lo largo de este apartado se abordardn las repercusiones mas

relevantes del cuidado en el cuidador familiar (figura 9) y nos plantearemos la posible

Ill

existencia del “sindrome del cuidador”.

Repercusiones
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Repercusiones
Emocionales
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cuidador?
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Laborales
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Figura 9. Repercusiones del cuidado en el cuidador familiar

Estas repercusiones, tal y como hemos mencionado en el capitulo anterior, estan
ligadas desde el inicio de los estudios a la carga experimentada por el cuidador. Todo
ello no esta exento de las controversias y dificultades que se encuentran a la hora de
evaluar el impacto del cuidado en el cuidador familiar, puesto que existen multitud de
dificultades conceptuales y una gran cantidad de instrumentos de evaluaciéon que

evaluan la salud del cuidador.

Estd claro que un buen estado de salud en el cuidador es un aspecto
fundamental, no sélo para ellos mismos, sino que es el punto de partida para poder
atender a su familiar dependiente. Muchos cuidadores son conscientes de ello, incluso
muestran su preocupacion en relacién a su estado de salud para poder llevar a cabo
los cuidados de su familiar. Sin embargo, a pesar de saber la importancia que ello

tiene, no son pocos los que ya no sélo padecen las consecuencias del estrés asociado al

116



Capitulo 3. Carga y efectos del cuidado en el cuidador familiar de personas en situacion de dependencia

cuidado, sino que se despreocupan o descuidan las acciones ligadas a su propio

autocuidado.

Los cuidadores familiares no sélo han de saber como llevar a cabo los cuidados
basicos referidos a la higiene, alimentacién o vestido, sino que son los responsables de
mantener la autonomia y la permanencia en el entorno familiar de la persona mayor
dependiente, convirtiéndose en el lazo afectivo mas importante para ellos (Mazarrasa
et al., 1996). No olvidemos que no sélo se trata de responder a una elevada cantidad
de tareas propias del cuidado, sino que también se han de saber equilibrar las
emociones que se van sucediendo en la situacion de cuidados. Recordemos que cuidar
también implica relaciones, sentimientos, emociones y, mds si cabe, si se trata de
cuidar a un familiar al que se quiere. Quizds sea esta Ultima variable, la relacién
afectiva, la que otorgue la fuerza necesaria para que los cuidadores superen sus

propios limites y los costes que el cuidado implica.

Generalmente no es una tarea facil, ni una tarea para la que la mayoria de las
personas hayan sido entrenadas ni ensefadas. Las personas que atienden
directamente a familiares dependientes tienen que responder a determinadas tareas,
esfuerzos y tensiones derivados de su cuidado, pudiendo repercutir tanto en si mismos
como en su entorno. Es facilmente imaginable, por ejemplo, la cantidad de horas que
el cuidador tiene que dedicar a su familiar con Alzheimer o a su familiar en situacién
vegetativa. Pero, é{qué tipo de repercusiones puede provocar en el cuidador principal
el hecho de cuidar? ¢qué repercusiones pueden tener estos efectos sobre su familiar

dependiente?.

No son pocos los estudios que advierten sobre los riesgos que, para la salud del
cuidador, tiene el hecho de cuidar, asi como para el entorno el cuidador. Durante los
ultimos veinte afios, se ha generado una extensa produccidn cientifica acerca de los
efectos del cuidado sobre los cuidadores. Estos trabajos permiten afirmar que prestar
asistencia informal a personas con problemas de salud, funcionamiento fisico,
cognitivo o problemas de conducta constituye una situacidon generadora de estrés, con
importantes consecuencias para el bienestar fisico, psicoldgico y social del cuidador
familiar (Brody, 1981; Carretero et al., 2009; Flores et al., 2013; Kim, Chang, Rose y

Kim, 2012; Montgomery y Borgatta, 1989; Montorio, Diaz-Veiga e lzal, 1995). No sélo
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por la cantidad de tiempo que éstos invierten, sino por el nimero de tareas a las que
han de hacer frente. En relacion a ello, las investigaciones no sdélo se refieren a los
cuidadores familiares de personas mayores, sino al cuidado de personas con alguna
enfermedad crénica en general (Do Espirito Santo, Munhoz, Martinez-Espinosa,

Barbosa y Gongalvez, 2011; Roca et al. 2000; Segura et al. 1998).

Los estudios sobre la salud fisica y psicolégica de los cuidadores reflejan
resultados mas contundentes en relacién a la asociacidon del malestar emocional
respecto al malestar fisico (Pinquart y Sérensen, 2003; Switzer et al., 2000), y asi se
constata en la extensa literatura sobre el tema (Hartke, King, Heinemann y Semik,
2006; Perrin, Heesacker, Stidham, Rittman y Gonzalez-Rothi, 2008; Polenick y Martire,
2013; Yee y Schulz, 2000). No obstante, se ha de tener en cuenta que también se
producen repercusiones fisicas negativas (Jones, Hadjistavropoulos, Janzen vy

Hadjistavropoulos, 2011).

Los distintos problemas a los que se ha de enfrentar el cuidador no sélo son muy
variados, sino también frecuentes y cambiantes (Crespo y Lépez, 2007; Jenaro, Grueso,
Flores, Navarro-Pardo y Vazquez-Martinez, 2013). Ademds también se evidencia en la
vida del cuidador la aparicion de dificultades relacionadas con conflictos familiares y de
pareja, problemas laborales, econdmicos, aislamiento social y la disminucion del
tiempo de ocio (Montorio y Losada, 2005), siendo frecuente el distanciamiento de sus
amistades, el estrés por intentar compatibilizar otras responsabilidades, el deterioro
de la salud, la pérdida de control sobre su vida, el miedo por el futuro de su familiar o
la falta de intimidad personal. Todo ello generaria que la mayoria de los cuidadores
principales experimenten diferentes repercusiones negativas del cuidado en su salud y
calidad de vida (Crespo y Lépez, 2007; Fernandez de Larrinoa, 2011; Flores et al., 2013;
Granddn y Jenaro, 2002; Miller, Rosenheck y Schneider, 2012; Pinquart y Sorensen,
2003).

Con todo ello, se puede decir que el bienestar de los cuidadores parece
depender de diversos factores relacionados con su salud fisica, su salud emocional, asi

como de factores que interactian en su dimensién social y familiar.
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En este sentido, los cuidadores presentan desigualdades en su salud comparados
con la poblacién general y muestran mayor morbilidad (Hirst, 2004). El cuidador
principal soporta cada dia retos imprevistos y sufre pérdidas de control personal,
presentando alteraciones en la salud fisica y emocional (Valles et al., 1998). Al respecto
cabe destacar que, segun cifras aportadas por el IMSERSO (2005), hasta un 32,7% de
los cuidadores evaluados informaban de que su salud se habia deteriorado una vez

iniciados los cuidados.

Determinar las repercusiones que la situacion de cuidados tiene en el cuidador
familiar ha sido objeto de investigacidn a lo largo de las investigaciones con cuidadores
familiares, y este aspecto resulta fundamental, puesto que su estudio desde el campo
que nos ocupa puede permitirnos una mejor deteccion de las necesidades que

presentan vy, con ello, optimizar los esfuerzos para mejorar su salud y calidad de vida.

Desde el momento en que una persona adquiere el rol de cuidador, su vida
parece centrarse en el cuidado de su familiar, olvidandose de subito de cuidarse a si
mismo, de cuidar su salud, sus amigos, su trabajo, su descanso, sus aficiones o su vida

social. En definitiva, de cuidarse a si misma fisica, psicolégica y emocionalmente.

A continuacion, profundizaremos en las diferentes consecuencias o

repercusiones a las que se enfrentan los cuidadores en diferentes ambitos de su vida.

3.1 Repercusiones fisicas

Muchos de los problemas fisicos que presentan los cuidadores familiares
(dolores de cabeza, problemas 6seos y musculares, etc.) pueden estar directamente
relacionados con las principales cargas fisicas de la situacidn en la que se encuentran.
No seria extrafio que los cuidadores que no presenten ningun problema de salud antes
de cuidar a su familiar, califiquen su estado de salud en el momento de ser cuidadores
como malo o muy malo tras la situaciéon de cuidados (Flores, Jenaro, Navarro-Pardo,

Vega y Vazquez-Martinez, 2013; Lopez et al., 2009).

Los cuidadores presentan problemas de salud tanto fisicos como psicolégicos o
emocionales (Schulz y Williamson, 1994). Aun pudiendo afectar a todos los familiares

de la persona dependiente, se hacen especialmente acusados en el cuidador principal
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(Semple, 1992). En este sentido, la significacién clinica esta presente en la asociacion
entre el hecho de cuidar y el inicio de problemas fisicos en el cuidador (Vitaliano,
Zhang y Scanlan, 2003), relaciondndose la salud del cuidador con el hecho de prestar

cuidados a su familiar dependiente (Lopez et al., 2009; Rogero-Garcia, 2010).

Hasta este momento, existen dos aproximaciones para valorar las repercusiones
fisicas de los cuidadores. Es decir, para valorar la salud fisica de los cuidadores, los
estudios se han centrado en indicadores objetivos, por un lado, y en valoraciones
subjetivas de los cuidadores, por otro. En relacién a las investigaciones centradas en
indicadores objetivos de salud, éstas se centran especialmente en resultados
obtenidos a través de listados de sintomas o enfermedades de los cuidadores e indices
clinicos objetivos. Por otro lado, se encuentran los estudios dirigidos a evaluar las
valoraciones subjetivas de salud de los cuidadores, centradas en la apreciacién o
evaluacién subjetiva que el propio cuidador hace sobre su propia salud (por ejemplo,
descansar o dormir horas suficientes) a través de actitudes que llevan a cabo sobre su
propia salud, asi como sus conductas de autocuidado. Estudios como el de Burton,
Newson, Schulz, Hirsch y German (1997) indican que los cuidadores ponen en marcha
menos conductas relacionadas a favor de su salud respecto a los que no ejercen ese

rol.

3.1.1 Investigaciones centradas en indicadores objetivos de salud del cuidador

familiar

Las investigaciones centradas en indicadores objetivos de salud o alteraciones
fisioldgicas constatan un deterioro en la salud fisica general del cuidador familiar tras
el inicio de la situacidn de cuidados (Bell, Araki y Neumann, 2001; Roca et al., 2000).
Estudios mas concretos ponen de manifiesto que un 84% de los cuidadores tiene algun
tipo de problema fisico (Badia et al., 2004), y que mas de la mitad de los cuidadores
familiares padecen dolores de cabeza, fatiga y cansancio (IMSERSO, 1995; Lépez et al.,
2009; Roca et al., 2000). Cuando se comparan los resultados obtenidos en los
cuidadores con los de no cuidadores, se encuentran evidencias claras respecto a su
estado de salud. Los cuidadores familiares presentan no sélo una mayor cantidad de

sintomatologia fisica (Baumgarten et al.,, 1992; Baumgarten et al., 1994; Jones,
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Hadjistavropoulos, Janzen y Hadjistavropoulos, 2011), sino también unas mayores
tasas de dolor y malestar (Badia et al., 2004) y una mayor carga fisica (Ory et al., 1999).
Un dato relevante es que hasta un 75% de los cuidadores atribuye el deterioro de su
salud a la situacion de cuidados (Flores et al., 2013; Garcia et al., 2004; Mateo et al.,

2000).

Sabemos también que el cuidador puede experimentar modificaciones en
algunas variables metabdlicas (Laserna, Castillo, Peldez, Navio, Torres, Rueda, Ramirez
y Pérez, 1997; Vitalino, Scanlan, Krenz, Schwartz y Marcovina, 1996). Ademds, se han
realizado estudios sobre pardmetros organicos especificos de salud como la evaluacidn

de la tensidn arterial o la respuesta inmunoldgica, entre otros.

En este sentido, se encuentran resultados no demasiado optimistas. Se detecta
qgue los cuidadores presentan alteraciones relacionadas con una mayor cantidad de
alergias, afecciones cutaneas, cefaleas y lumbalgias (Franqueza, 2003), asi como
alteraciones cardiovasculares (Laserna et al.,, 1997; Vitaliano et al., 2002). Los
trastornos gastricos e intestinales también suelen ser un problema presente en el
estado de salud del cuidador (Gallant y Conell, 1998; Rodriguez, 2005). Ademas, se
detecta que presentan un mayor riesgo de hipertension (Shaw, Patterson, Ziegler,

Semple y Grant, 1999).

Los problemas dseos también estan presentes en muchos cuidadores. El tipo de
discapacidad que tenga su familiar sera relevante a la hora de tener mayor o menor
desgaste fisico, pero muchos de los cuidadores se ven expuestos a ayudar no sélo en
tareas como darles la alimentacién o realizar otras labores del hogar, sino en cuidados
mas complejos fisicamente (por ejemplo, ayudar a incorporar a su familiar desde la
cama o ducharlo), que requieren de unas habilidades o estrategias que muchos
desconocen a la hora de minimizar riesgos en su salud y que son propias del personal
sanitario. Cuando esto se produce durante unos dias parece ser una tarea simple que a
priori no tiene consecuencias fisicas en el cuidador, pero cuando se prolonga durante
muchos dias, y varias veces al dia, resulta comprensible pensar que supone un
esfuerzo fisico importante para el cuidador. Por ello, es comin que padezcan
problemas 6seos, heridas, esguinces, lumbagos o contracturas (Crespo y Lopez,

2007b).
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Otras de las repercusiones importantes se refieren a las alteraciones de suefio de
los cuidadores, presentes hasta en un 65% de ellos (Méndez et al., 2010; Roca et al.,
2000). Comparando estudios de personas que cuidan respecto a las que no lo hacen,
se evidencia que el cuidado afecta tanto al numero de horas en las que los cuidadores
duermen, es decir, duermen menos horas (Kiecolt-Glaser, Dura, Speicher, Trask y
Glaser, 1991), como a las condiciones en que lo hacen. Brummett et al. (2006) y Carter
(2002) ponen de manifiesto que el cuidado incide negativamente en la cantidad y
calidad del sueno de los cuidadores, siendo peor que la de aquellas personas que no

cuidan e incidiendo de forma perjudicial en su salud fisica y psicolégica.

Otros estudios (Ashi et al., 1995; Badia et al., 2004; Gomez-Ramos y Gonzdlez-
Valverde, 2004) muestran que mas de la mitad de los cuidadores presenta no sélo
trastornos del suefio sino, también, problemas osteomusculares. Incluso,
ocasionalmente, experimentan ahogos y fracturas (Badia et al., 2004; Crespo, Lépez,
Gdémez y Cuenca, 2003; Ory et al., 2000). No resulta dificil imaginar que éstos ultimas
estuviesen relacionadas con los problemas o dificultades que tienen los cuidadores
familiares a la hora de descansar, puesto que son bien conocidos la funcion reparadora

del suefio y los beneficios que produce.

Ademas, cuando las personas evaluadas acerca de la salud fisica del cuidador son
los profesionales de la salud, éstos afirman que hasta un 80% de los cuidadores
presentan alteraciones de suefio, fatiga y problemas musculares (lzal et al., 2001;
Lépez et al.,, 2009). Los problemas articulares y circulatorios también tienen su
relevancia en estudios como el de Garcia-Calvente et al. (1999). En este sentido, se
constata que los hombres cuidadores respecto a quienes no lo son presentan un
mayor porcentaje de nuevos casos de trastornos cardiovasculares (Vitaliano et al.,

2002).

Por las consecuencias que pueden desencadenar, se presenta preocupante el
hecho cuando se analizan determinadas tasas de indices organicos en los cuidadores
familiares. Los estudios ponen de manifiesto que éstos tienen unas mayores
concentraciones de GABA e insulina (Pomara, Deptula, Galloway, LeWitt y Stanley,
1989; Vitaliano, Scanlan, Krenz, Schwartz y Marcovina, 1996), asi como unos mayores

niveles de presion arterial, colesterol, triglicéridos, glucosa, un mayor indice de
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obesidad (Vitaliano, Scanlan, Siegler, McCormick y Knopp, 1998) y un mayor nivel de

cortisol (Gonzalez-Bono et al., 2011; Vedhara et al., 2002).

Estudios que han ido mas allda muestran sorprendentemente cémo, incluso, los
cuidadores pueden tener un proceso mas lento en la cicatrizacion de las heridas
(Kiecolt-Glaser y Marucha, 1995). Estos resultados concuerdan con los de otras
investigaciones que han mostrado que los cuidadores presentan una respuesta
inmunoldgica mas reducida (Irwin y Paterson, 1994; Kiecolt-Glaser et al., 1991; Kiecolt-
Glaser y Glaser, 1994) a la influencia de vacunas y a determinadas enfermedades
infecciosas (Kielcot-Glaser y Glaser, 1987). En un estudio reciente (Lovell, Moss vy
Wetherell, 2011), se encuentra que los cuidadores muestran concentraciones mas
elevadas de biomarcadores pro-inflamatorios, lo que nos induce a pensar en un
incremento del riesgo de sufrir ciertas enfermedades. Por ello, se senala que el
cuidado prolongado puede llevar asociada la presencia de una mayor sintomatologia
en diferentes sistemas, incluyendo el respiratorio, el gastrointestinal, el cardiovascular,
el musculoesquelético y el inmunolégico, entre otros (Moya-Albiol et al., 2010) y a
estar mas predispuesto a adquirir enfermedades crdénicas tales como la artritis, asma,

hipertension o diabetes mellitus (Korn et al., 2006).

Por tanto, todos estos sintomas fisicos pueden ser la consecuencia, el efecto, o
un mero espejo donde se refleja el estrés al que se ve expuesto el cuidador en su dia a

dia.

3.1.2 Investigaciones centradas hacia valoraciones subjetivas de salud

No menos importantes son los resultados de los estudios que se han centrado en
evaluar las valoraciones subjetivas que los cuidadores familiares tienen acerca de su
estado de salud, asi como la percepcién que tienen acerca de sus conductas saludables

o de sus conductas de autocuidado.

En los afios 80 y 90, estudios como los de Pratt et al. (1985) y Pushkan-Gold et al.
(1995), ponian de manifiesto que los cuidadores familiares presentaban una peor salud
percibida. Su importancia reside en las posibles relaciones existentes entre la

valoracion subjetiva que hace el cuidador sobre su estado de su salud con la carga
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experimentada y, por ende, con las repercusiones fisicas y emocionales que se puedan
desencadenar. En este sentido, la percepcion del estado de salud del cuidador se
encuentra en muchas ocasiones relacionada con su nivel de sobrecarga (Gutiérrez-

Maldonado, Caqueo-Urizar y Kavanagh, 2005).

Los resultados encontrados sefialan que, cuando se comparan los resultados de
cuidadores con los de no cuidadores, los primeros presentan una peor salud percibida
(Baumgarten et al., 1992; Grafstrom et al., 1992; Lopez, Orueta, Gomez-Caro, Sanchez,
Carmona y Alonso, 2009; Rose-Rego, Strauss y Smith, 1998) e, incluso, se sefiala que a
mayor nivel de dependencia de la persona cuidada, el nUmero de problemas de salud

percibido se incrementa (Roca et al., 2000).

Un estudio realizado en Espafa sobre 1.257 cuidadores, evaluando la percepcion
general de la salud del cuidador, muestra que es especialmente en la percepcion
relacionada con los componentes de salud mental donde mayores diferencias se
encuentran e, incluso, los resultados revelan que cuanto peor es la salud percibida,
mayor es la sobrecarga del cuidador (Fernandez de Larrinoa et al., 2011). A esta linea
de resultados se dirige el estudio de Roca et al. (2000), al indicar que son los
cuidadores de personas con alteraciones mentales respecto a las personas cuidadas

por afecciones fisicas quienes perciben una peor salud.

Por otro lado, diferentes estudios muestran que el grado de malestar de los
cuidadores también podria estar relacionado con los problemas conductuales de la
persona dependiente. La mayor presencia de problemas conductuales del paciente
parece estar relacionada con una peor salud mental general en el cuidador (Brodaty y
Luscombe, 1998; Clipp y George, 1993; Coen, O'Boyle, Swanwick y Coakley, 1999;
Collins y Jones, 1997).

A su vez, el hecho de que el cuidador perciba un empeoramiento en su salud
puede relacionarse con mayores niveles de depresiéon (Alspaugh et al., 1999;
Baumgarten et al., 1992; Boss, Caron, Horbal y Mortimer, 1990; Clyburn et al., 2000),
ansiedad (Matson, 1994), ira (Semple, 1992) y estrés (Nobili et al., 2004), datos que
siguen la misma linea expuesta por el IMSERSO (2005), donde hasta un 18,1% de los

cuidadores evaluados manifestaba sentirse deprimidos.
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En lo que se refiere a las conductas saludables, entendidas como aquellas
acciones que realizamos y que inciden de manera positiva en nuestro bienestar, cabe
sefialar que los cuidadores presentan una reduccién o abandono del ejercicio fisico
que realizaban previamente a encontrarse en el escenario del cuidado (King y
Brassington, 1997). En el estudio realizado por el IMSERSO en 2005 sobre cuidadores
con familiares con demencia, hasta un 27,2% de ellos percibe que no tienen tiempo
para llevar a cabo su autocuidado y el 9,7% no tiempo para acudir al médico cuando lo

requeria.

La valoracién que los cuidadores hacen de su autocuidado no resulta muy
satisfactoria. Hasta un 46% manifiesta prestar poca atencion a su propia salud y hasta
un 13% afirma no preocuparse nada por su propia salud (Jenaro, Flores y Caballo,
2009). Cabe destacar que las conductas saludables llevadas a cabo por el cuidador
suelen producirse con mayor frecuencia tras haber sufrido la pérdida de su familiar,
materializandose en la puesta en marcha de acciones (relacionadas con conductas de
autocuidado) como la de acudir al médico ante el malestar o dedicando mas tiempo a

la realizacion de ejercicio fisico (Grasel, 2002; Schulz et al., 2001).

Lo que si es posible sefialar es que todo el conjunto de problemas fisicos
descritos anteriormente inciden negativamente en la capacidad que el cuidador pueda

ofrecer a la hora de prestar unos cuidados de calidad.
3.2 Repercusiones emocionales

Las consecuencias emocionales, quizas, son las que han sido mas profundamente
abordadas y, concretamente, las alteraciones relacionadas con el estado de animo y la
ansiedad. Existe un consenso unanime a la hora de sefialar los costes emocionales que,
en la mayoria de los casos, provoca una situacién de cuidados prolongada en el
tiempo. Un estudio realizado en Andalucia sobre mil cuidadores informales de
personas dependientes ha puesto de manifiesto que, en ocasiones, el impacto
negativo en la salud psicoldgica del cuidador es mas evidente y es percibido mas

intensamente que el impacto sobre su salud fisica (Garcia-Calvente et al., 1999).
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Parece obvio pensar que el hecho de responsabilizarse de la vida de una persona
en situacién de dependencia, y con mayor énfasis al tratarse de un familiar al cual se
quiere, puede repercutir en el equilibrio emocional del cuidador. Ademas, tenemos
que pensar que, en muchos casos, no se trata de la enfermedad o tipo de discapacidad
en si, sino de las multiples modificaciones que se van produciendo en la evolucion de la
enfermedad de éste lo que puede desencadenar en mayor medida un conflicto
psicolégico en el cuidador. El miedo, la confusion, la frustracidn y la incertidumbre son

sentimientos que estan presentes en el cuidador.

Diversas investigaciones a lo largo del tiempo constatan que la situacién en la
gue se ven inmersos los cuidadores puede desencadenar en ellos sentimientos de
estrés, ansiedad y depresion (Alspaugh, Stephens, Townsend, Zarit y Greene, 1999;
Clark y King, 2003; Clyburn et al., 2000; Coope et al., 1995; Crespo, Lépez y Zarit, 2005;
Gallart y Connell, 1998; Hartke, King, Heinemann y Semik, 2006; Jones y Peters, 1992;
Laserna et al., 1997; Martin, Ballesteros, Ibarra et al., 2002; Moral et al., 2003; Ory et
al., 2000; Perrin, Heesacker, Stidham, Rittman y Gonzalez-Rothi, 2008; Santiago, Lépez
y Lorenzo, 1999). Por otro lado, con frecuencia también experimentan sentimientos de
ira (Steffen, 2000; Vitaliano, Russo, Young, Teri y Maiuro, 1991) y de hostilidad
(Anthony-Bergstone, Zarit y Gatz, 1988).

En la mayoria de estudios se constata que mas de la mitad de los cuidadores
muestran niveles altos de depresién y ansiedad (Garcia-Alberca, Lara y Berthier, 2011).
Los estudios que comparan la sintomatologia emocional de los cuidadores con la de los
no cuidadores parecen obtener resultados contundentes: todos sefialan que los
cuidadores familiares presentan unas tasas mas altas de existencia de trastornos del
estado de animo y ansiedad en comparacién con la poblacidn general, es decir, de las
personas que no son responsables de la tarea de cuidar (Bodnar y Kiecolt-Glaser, 1994;
Dura, Stukenberg y Kiecolt-Glaser, 1990; Kiecolt- Glaser et al., 1991; Lopez et al., 2009;

Russo, Vitaliano, Brewer, Katon, y Becker, 1995; Schulz et al., 1995).

Ademas, existe evidencia de relacidon entre altos niveles de depresion y ser
cuidador de enfermos de Alzheimer (Garcia-Alberca, Lara y Berthier, 2011; Laserna et
al., 1997; Schulz et al., 1995). Gallagher et al. (1989) indican que hasta un 40% de los

cuidadores presentarian sintomatologia depresiva. Otros estudios encuentran que los
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gue desempefian dicha funcién respecto a quienes no lo hacen tienen niveles de
depresion mas elevados (Badia et al., 2004; Baumgarten et al., 1992; Baumgarten et
al., 1994; Bodnar y Kiecolt-Glaser, 1994) y de ira (Anthony- Bergstone, Zarity Gatz,
1988; Shaw et al., 1999).

Los sentimientos de tristeza que a menudo experimentan los cuidadores pueden
ser los desencadenantes de esta sintomatologia depresiva no poco frecuente en el
cuidador. Tanto es asi, que hay estudios (Crespo y Lépez, 2007b; Losada, Montorio,
Fernandez y Marquez, 2006; Mace y Rabins, 1991) que seialan la posible aparicidon de
ideas suicidas en el cuidador, producto de los sentimientos subyacentes de
desesperacion, indefension, vacio, autodesvaloracion, descenso de su autoestima,

sentimientos de culpa o experimentacién del duelo anticipatorio, entre otros.

Resultados similares encontramos cuando se evalla la ansiedad. En este caso, los
cuidadores parecen presentar también mayores tasas de este trastorno (Badia et al.,
2004; Lépez et al., 1999; Rubio et al., 1995; Russo et al., 1995). En un reciente estudio
realizado por Flores, Jenaro, Navarro-Pardo, Vega y Vazquez-Martinez (2013), se
encontré que un 64% de los cuidadores familiares evaluados presentaba sintomas
clinicos de ansiedad y hasta un 33% sintomatologia somatica relacionada con dolores
de cabeza o cansancio generalizado. Estos datos coinciden con estudios realizados

anteriormente, como el de Pinquart y Sérensen (2003) o Perrin et al. (2008).

De forma mas especifica se sefala que los cuidadores de personas con cancer,
enfermos terminales, personas mayores y con enfermedades neurodegenerativas, son
los que mayor cantidad de sintomas depresivos presentan respecto a otras
enfermedades (Camos, Casas y Rovira, 2005). Quizas la pérdida progresiva de sus
capacidades como elemento comun que comparten el primer tipo de cuidadores
repercute en una mayor experimentacién de sentimientos negativos hacia la sensacién

de pérdida a corto plazo de su familiar.

Detectados estos resultados y otros similares en relacién a las repercusiones
emocionales que sufre el cuidador, Gallagher-Thompson et al. (2000) propusieron
incluir entre las categorias diagnodsticas de los cuidadores un subsindrome depresivo

para el 21% de los cuidadores. A pesar de estos datos, los cuidadores familiares no
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parecen cumplir los criterios descritos por la Asociacion Americana de Psiquiatria
(Crespo y Lopez, 2007a). Diversos estudios (Coope et al., 1995; McNaughton,
Patterson, Smith y Grant, 1995; Mohide, Pringle, Streiner, Gilbert y Muir, 1990; Shaw
et al., 1999) concluyen que la presencia de la sintomatologia clinica detectada en los
cuidadores no es suficiente para ser considerada como un trastorno del estado de
animo o de ansiedad. Quizas una de las variables que mas influye en este sentido sea
el tipo de discapacidad que tenga el familiar dependiente, puesto que la
sintomatologia clinica de los cuidadores podria estar relacionada con el tipo de
limitacion que tenga su familiar. En este sentido, hay estudios que evidencian una
mayor tasa de ansiedad a medida que la dependencia fisica y mental de la persona
cuidada incrementa y cuanto mayor es el tiempo que el cuidador lleva cuidando

(Moral, Juan, Lopez y Pellicer, 2003).

Por otra parte, la mayoria de los cuidadores que cuida a sus familiares con
demencia ha de enfrentarse al estrés emocional que supone la lenta pérdida de
capacidades de un ser querido y a la enorme carga que su cuidado conlleva (Carretero,
Garcés, Rdodenas y Sanjosé, 2009; Jenaro et al., 2013; Kim, Chang, Rose y Kim, 2012).
Por ello, estos cuidadores de personas con demencia pueden ir viendo mermado su
estado de animo a medida que la enfermedad evoluciona hacia un estado mas
avanzado. Esto provoca que vayan viviendo una especie de sentimiento de duelo
anticipatorio (con los efectos negativos que ello conlleva), incluso mas intensos que
tras el momento del fallecimiento de su familiar (Bass y Bowman, 1990; Florez et al.,
1997; Gallagher, 1985; Meuser y Marwit, 2001). En estudios mds recientes, como el de
Clemente et al. (2012) en el que se ha evaluado a cuidadores de personas mayores con
enfermedades crénicas y a cuidadores de nifios y jévenes con enfermedades crénicas,
se indican las diferencias de género en cuanto a la presencia de depresion, sefialando

gue son las mujeres quienes muestran niveles de depresidn superiores.

No obstante, la mayoria de los estudios realizados se centran en las
repercusiones emocionales, evaluando éstas en la etapa o en el momento actual de
cuidado y no tanto tras la institucionalizacién o el fallecimiento del familiar (con el
consiguiente cese de los cuidados), lo que podria incrementar el ndmero de

cuidadores con algun tipo de trastorno del dnimo.
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En este sentido, estudios como los de Pot et al. (1997) y Schulz et al. (2004),
comprueban que, tras la decisién de institucionalizacidon del familiar dependiente, los
cuidadores siguen presentando altos niveles de depresién y ansiedad en el tiempo. Los
factores que inciden a la hora de que la salud emocional y el bienestar del cuidador no
mejoren tras la institucionalizacidn de su familiar pueden tener muchas causas. Quizas
uno de los factores con mayor peso que hace que se mantenga esta sintomatologia en
el cuidador tras poner fin a los cuidados sea el sentimiento de culpa por la decisién
tomada, esto es, ingresar a su familiar en un centro sociosanitario. Ademas, otros
factores positivos asociados al cuidado (por ejemplo, el incremento de la autoestima
en el cuidador por la accién de cuidar) pueden verse afectados tras el ingreso del
familiar. Como bien exponen Crespo y Lépez (2007a), suele aparecer tras la

institucionalizacién un sentimiento de soledad y de vacio en el cuidador.

Los estudios centrados en la salud del cuidador tras el fallecimiento de su
familiar dependiente son minoritarios. Schulz et al. (2003) han encontrado una mejora
global en el nivel de depresidn tras haberse producido el deceso de su familiar, pero
también en este mismo estudio se detecta el mantenimiento de sintomatologia clinica
asociada a este mismo trastorno hasta en un 30% de los cuidadores tras un afio del

fallecimiento de su familiar.

3.2.1 Uso de psicofarmacos en los cuidadores familiares

Contrastando los estudios orientados al consumo de psicofarmacos en los
cuidadores y en quienes no lo son, encontramos que los primeros acuden al consumo
de estas sustancias en mayor medida que los segundos (George y Gwyter, 1986;

Grafstrom et al., 1992; Schulz et al., 1995; Wells y Kendig, 1997).

Después de observar las repercusiones fisicas y emocionales mencionadas
anteriormente, no resultan extrafios los datos encontrados por Crespo y Lépez (2004)
gue exponen que hasta un 38,4% de los cuidadores de nuestro entorno consume algun
tipo de psicofarmaco (generalmente ansioliticos) y hasta un 70% de los que lo hacen
comenzé su ingesta siendo cuidadores. Estos resultados siguen la misma linea de los

datos aportados por el IMSERSO (2005) y por el estudio de Bddalo-Lozano (2010),
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sefialando que mas de un tercio de los cuidadores evaluados afirman “tomar pastillas”

desde que cuidan a su familiar.

Estudios anteriores (Noonan y Tennstedt, 1997; Pearlin, 1991; Zarit et al., 1980)
sefialan la asociaciéon producida entre el estrés experimentado por el cuidador, las
consecuencias negativas para su salud o el uso de medicacidn psicotrdpica. Estudios
mas recientes como el de Dominguez et al. (2012) tras evaluar a 294 cuidadores de
personas dependientes, sefialan que el 86% de los cuidadores presentan ansiedad y el
65% depresidn, y que la presencia de ambas se relaciona con el consumo de

psicofarmacos asociados al rol de cuidador.

La sintomatologia clinica es habitual en los cuidadores, de ahi que algunos
estudios pongan de manifiesto que hasta un 53% de los cuidadores busca acudir a
programas psicoeducativos para manejar el estrés (Gallagher, Rose, Rivera, Lovett y
Thompson, 1989) y un 11% solicita ayuda de un psicélogo o psiquiatra (IMSERSO,
2005).

Ademas, la ingesta de psicofarmacos en el cuidador no sélo tiene lugar durante
la situacién de cuidados a la que ha de hacer frente, sino incluso tras producirse la
institucionalizacién de su familiar dependiente y al no remitir el estrés producido se

puede llegar a un aumento de la ingesta de ansioliticos (Schulz et al., 2004).

Los estudios centrados en la ingesta de psicofarmacos tras la muerte del familiar
siguen esta misma linea. En ocasiones no se reduce el malestar emocional ni el
consumo de medicamentos relacionados con la sintomatologia depresiva tras el
fallecimiento del familiar (Bodnar y Kiecolt-Glaser, 1994; Schulz et al., 2003). Bass y
Bowman (1990) sefialan que son los cuidadores con mayor nivel de percepcién de
carga durante el tiempo que han estado cuidando en quienes mayormente persiste la
sintomatologia clinica tras la pérdida de su familiar. Cabe sefialar que, a pesar de que
los cuidadores vean afectada su salud, ellos mismos se niegan a aceptar que los
sintomas que presentan pueden obedecer al hecho de que cuidan a su familiar (Pérez,

1997).
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Por todo lo expuesto anteriormente, cabe sefialar la importancia de identificar
todos los factores que puedan influir en el origen y mantenimiento del malestar del
cuidador vy, por lo tanto, resulten utiles para poder planificar servicios de apoyo que

incidan en el bienestar del cuidador familiar (Izal et al., 2001).

Llegados a este punto, no sélo debemos considerar el efecto que el cuidado
puede tener en las dimensiones fisica y psicoldgica del cuidador. Ademas de éstas,
existen otras repercusiones sociales y familiares que juegan un papel muy importante

en relacion con el grado de bienestar experimentado por los cuidadores.

3.3 Repercusiones familiares

La familia supone un elemento imprescindible tanto para la persona dependiente
como para el cuidador principal. Recordemos que es la familia con quien tenemos los

mayores vinculos y las relaciones afectivas mds importantes.

La perspectiva familiar, desde la teoria sistémica, sefiala que el sistema familiar
es mas que la suma de cada uno de los individuos, y que su estructura debe de ser
estable para poder protegerse ante los peligros aceptando a su vez, un grado de
flexibilidad para poder adaptarse a las situaciones de la vida y las diferentes etapas de
desarrollo por las que evoluciona la propia familia (Gonzéalez, 2000). En el caso de la
familia cuidadora, ésta debe de realizar esfuerzos hacia la adaptacién que supone
tener la responsabilidad de cuidar a un familiar dependiente, movilizando los recursos
adecuados para hacer frente, reajustando sus roles y funciones. De lo contrario, esta
nueva situacién afectard a todos los miembros familiares en algiun grado. La
distribucién de la ayuda y compartir los cuidados y responsabilidades no es un tarea
facil. A pesar de la existencia de un cuidador principal, el nldcleo familiar siempre se
verd implicado en la distribucién de algun tipo de ayuda. En la linea de Schulz et al.
(2000), el tipo de relacidon y cohesion existente antes de manifestarse la situacion de
dependencia en el familiar es determinante en la capacidad de la familia para afrontar

esta situacion.

Cuidar a una persona dependiente supone un cambio muy importante en la

estructura y dinamica de las familias que se ven inmersas en esta situacién que, con
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frecuencia, supone una notable fuente de estrés que afecta de manera importante a la
vida del cuidador y puede despertar tensiones en el entorno familiar; en unos casos en
los que el familiar dependiente se traslada y vive con la familia como consecuencia de
su limitacion funcional y, en otros, en los que el cuidador ha de modificar sus horarios
para acudir al lugar donde reside la persona dependiente. Todo ello produce los
primeros conflictos y tensiones derivadas de la adaptacién a la que han de hacer
frente. Esta nueva situacién, en muchos casos inesperada, hard que la familia busque

un equilibrio familiar para hacerles frente.

Independientemente de la enfermedad o causa que haya conducido a una
situacion de dependencia, lo cierto es que esta situacidon obliga al nucleo familiar a
reajustarse constantemente, sobre todo en aquellas enfermedades (por ejemplo,
Alzheimer u otra demencia) en las que hay un deterioro progresivo, al contario que en
otras enfermedades crénicas o0 mas lentas en su evolucidn y que presentan, a priori,

menos cambios en su curso y desarrollo.

Pefialva (2001) sefala que un cambio en la conducta de un miembro familiar
hard que surjan modificaciones en las interacciones entre esta persona y los demas
miembros familiares; asi mismo, los cambios en el sistema repercutirdn en cada uno de
los miembros de la familia. Existen numerosas publicaciones que exponen los
conflictos familiares como una de las consecuencias mds comunes tras la situacion de
cuidado. En este sentido, Semple (1992) identifica tres dimensiones subyacentes a los

conflictos familiares.

a) Por un lado, las tensiones relacionadas sobre cuantas personas de la familia
han de prestar su atencion a su familiar dependiente, asi como sobre el modo
de hacerlo. Por ejemplo, a la hora de establecer el lugar de residencia de su
familiar dependiente o de organizar su cuidado entre diferentes hijos por
temporadas y diferentes residencias.

b) Por otro lado, en lo que se refiere a la definicion de la enfermedad que
padece y de como proveer el cuidado. Por ejemplo, conflictos relacionados
con cdmo llevar a cabo la administracién de la medicaciéon o la imposicién de
algunos miembros ante el hecho de que su familiar ingiera medicamentos

(psicofarmacos).
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c¢) Finalmente, sobre como prestar ayuda al cuidador que se hace responsable
de la persona receptora de cuidados, es decir, al cuidador principal que han

asignado.

No es poco habitual que el cuidador principal discrepe del resto de la familia
respecto del nivel de interés y atencion que éstos prestan a su familiar dependiente
(Garcia y Torio, 1996). En este sentido, la literatura seiala que los conflictos suelen ser
mas frecuentes entre hijos/as cuidadores que entre quienes tienen una relacion de
pareja o de cényuge de la persona cuidada, y que dichos desacuerdos cominmente
estan vinculados con las repercusiones negativas del cuidado, frecuentemente con la

experimentaciéon de depresion e ira (Aneshensel et al., 1995; Semple, 1992).

Debido a la mayor carga experimentada por el cuidador, pueden desencadenarse
conflictos matrimoniales. En esta linea de resultados, las relaciones conyugales se ven
afectadas hasta en un 70% de los casos y las relaciones con los hijos hasta en un 50%
(Crespo y Lépez, 2007a), e incluso hay estudios (Levesque, Cossette y Lachance, 1998;
Suitor y Pillemer, 1993; Woo, Rhee y Choi, 2004) que describen que los hermanos que
ayudan al cuidador principal, al contrario de un apoyo, pueden suponer una fuente de
tension para el cuidador. En un estudio de Abengézar y Serra (1997), una variable que
contribuia a explicar las “discusiones con familiares” era el tiempo que el cuidador

llevaba cuidando a su familiar.

El entorno familiar en el que se producen los cuidados no sdlo es importante
para la persona dependiente, sino también para el propio cuidador. A la hora de
afrontar los cuidados, puede suponer un apoyo que amortiglie los efectos negativos
del cuidado o, por el contrario, contribuir como un elemento estresante en aquellos
casos donde, por el cuidado del familiar, las relaciones se ven afectadas entre sus

miembros, sumando otro problema al cuidador.

Parece ldgico pensar que, al tratarse de una persona dependiente familiar, no
tendrian por qué existir problemas a la hora de hacer frente al cuidado, sin embargo, la
tarea de cuidar a una persona resulta tan trascendental que éstos si se producen de
forma mds que habitual. Esta situacién no sélo afecta a la persona que ve limitada su

capacidad funcional, sino a todos los miembros de la familia encargados de facilitar lo
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maximo posible la vida de su familiar. No es poco habitual que las familias fracasen a la
hora de adaptarse a la nueva situaciéon y vivan en una continda crisis donde
generalmente el cuidador principal pasa a ser el enfermo secundario, es decir, en
quien recae la mayor parte de la responsabilidad del cuidador, sintiéndose solos e
incomprendidos y sin encontrar empatia en sus allegados, lo que puede tener otros

efectos afiadidos en el cuidador.

En muchos casos, la situacién de dependencia del familiar aparece de forma
repentina, irrumpiendo la dindmica del entorno familiar mas proximo de una forma
brusca e inesperada. De repente, han de hacer frente a un proceso de adaptacion en
funcién de las necesidades de su familiar de las que nadie les habia avisado y para las
que muchos no disponen de la informaciéon o de los mecanismos apropiados para
hacerles frente. Se inicia asi un obligado proceso de adaptacién por parte del entorno
familiar de la persona dependiente. Es por ello que, en muchas ocasiones, no resulte
raro que el cuidador principal experimente importantes conflictos y tensiones con el
resto de familiares (Aneshensel, Pearlin, Mullan, Zarit y Whitlatch, 1995; Bourgeois,
Beach, Shulz y Burgio, 1996; Deimling, Smerglia y Schaefer, 2001; Grand et al., 1999).
Estos problemas vienen provocados por diversas circunstancias que rodean tanto a la
persona dependiente como a las atenciones que han de prestar a su familiar. Se

produce una busqueda de equilibrio constante dentro del nucleo familiar.

Mayoritariamente dichos problemas se producen por las discrepancias entre los
miembros de la familia sobre cémo llevar los cuidados, asi como por diferentes
decisiones que la familia ha de ir tomando en funcién de la evolucion de Ia
dependencia de su familiar e incluso por el estilo, las posiciones o las actitudes que
algunos miembros toman a la hora de hacer frente a su familiar dependiente o a su

cuidador principal (Flérez et al., 1997; Pearlin et al., 1990; Semple, 1992).

Por tanto, el cuidado de un familiar dependiente es, en general, una experiencia
prolongada que exige reorganizar la vida familiar, laboral y social en funcién de las
tareas que implica cuidar. Estas circunstancias influyen de forma distinta dependiendo
de las caracteristicas, problemas o enfermedades que padece la persona que recibe los
cuidados, de lo avanzada que esté la enfermedad, de la lucidez psiquica que posea o

de lo autonomo que sea, entre otros. Pero ademas, es importante saber que podrian
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influir también otros factores, situados en el entorno del cuidador, que van a
proporcionar una mayor o menor calidad de vida en el cuidado de la persona

dependiente.

3.4 Repercusiones laborales, econémicas y sociales

3.4.1 Consecuencias laborales y econémicas por asumir el rol de cuidador

Segun Twigg (1993), el cuidado informal tiene un alto coste de oportunidad, ya
gue, entre otros bienes, se puede perder el trabajo o dejar de conseguirlo. Se seiiala
que los cuidadores mas jovenes tienen mayores repercusiones sobre la distribucién de
su tiempo, la vida familiar, la economia y el trabajo (Roca et al., 2000). En general las
personas que asumen el rol de cuidador principal tienen serias dificultades para
compatibilizar la responsabilidad de cuidar con la obligacion y compromiso que todo
trabajo remunerado implica. Juegan, por tanto, un rol de desventaja y de desigualdad

de oportunidades a la hora de incorporarse al mundo laboral.

Gibeau y Anastas (1989) sefialan que los predictores de las tensiones o de los
conflictos derivados entre el desarrollo de un trabajo remunerado y la situaciéon de

cuidado son los siguientes:

a) Poder compatibilizar las responsabilidades del cuidado al tiempo que tener

gue dar respuesta al compromiso de un trabajo remunerado.
b) La salud psicoldgica y afectiva de los miembros de la familia cuidadora.
c) Lacantidad de tareas a las que el cuidador ha de responder.
d) La presencia de hijos pequefios en la residencia del cuidador.

e) El tipo de dependencia o grado de severidad en relacién con la intensidad

necesaria para el cuidado.

Existen numerosas publicaciones al respecto que sefialan que el cuidado puede
entrar en conflicto con la actividad laboral (Lee, Walker y Shoup, 2001; Stone et al.,
1987), especialmente en mujeres (Gignac, Kelloway y Gottlieb, 1996). Sin embargo,

otros estudios sefialan que estos resultados no son contundentes, al no existir
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relaciones claras entre el estrés presente en el cuidador y mantener diferentes roles

(Edwards, Zarit, Stephens y Towsend, 2002; Penning, 2002).

Resulta una tarea muy compleja para los cuidadores compaginar la esfera
familiar con el mundo laboral, tanto en disponibilidad de horarios como en relacién al
tipo de actividades a desarrollar. Tanto es asi que se ven obligados a readaptar su vida
laboral para poder responder a ambos roles y, en el caso de poder llevarlo a cabo,
tienen que realizar jornadas interminables a lo largo del dia. En ocasiones, los
cuidadores que consiguen compatibilizarlo lo hacen gracias a que han podido
modificar sus horarios o, por el contrario, se produce absentismo laboral o, en otros
casos, se ven obligados a tener que renunciar a su trayectoria profesional (por
ejemplo, ascender laboralmente o cambiar de trabajo) por no poder desarrollarse o
avanzar debido a las limitaciones de formacién y tiempo que la situacién de cuidado

les impone.

En otros casos, el cuidador se ve obligado a abandonar de forma temporal o
definitivamente su trabajo o, en otros casos incluso, esta situacién de cuidador no le
ha dado la oportunidad de acceder a un empleo (IMSERSO, 1995). Toda esta
panoramica expone al cuidador a sufrir importantes dificultades econdmicas y lo hace

vulnerable al aislamiento y la exclusion social (Blackburn, Read y Hughes, 2005).

El estudio de Garcia-Calvente, Mateo y Gutiérrez (1999), realizado en Andalucia
sobre mil cuidadores de personas dependientes, sefala que las personas que han
tenido que abandonar su empleo de forma definitiva, las personas que han tenido que
abandonarlo de forma temporal, mds las personas que no han tenido acceso a un
empleo por la situacién de cuidados, representan el 46% de las personas cuidadoras

gue participan en el estudio.

Quizas las claves a la hora de amortiguar las dificultades de desempeiiar el rol de
cuidador podrian estar relacionadas, por un lado, con el hecho de que el cuidador
principal disponga de otras personas que puedan ayudarle a la hora de atender a su
familiar en su ausencia y, por otro, tener los recursos econdmicos suficientes como
para disponer de recursos formales que lo substituyan en su ausencia. En este ultimo

caso, la mayoria de cuidadores de nuestro pais no dispone de un poder adquisitivo
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relevante como para hacer frente a la situacion. Al contrario, necesitan de un trabajo
remunerado para poder hacer frente también a los costes econdmicos anadidos a la

situacion de cuidados.

El coste y esfuerzo que implica compatibilizar ambos roles (rol de cuidador y rol
laboral) es muy elevado. No obstante, algunos estudios como el de Martinez (2002)
indican que los efectos positivos de compatibilizar un empleo y los cuidados son
superiores al hecho de abandonar el trabajo remunerado. Quizds esto se deba a que
tener un empleo laboral no sélo significa que obtener un beneficio econémico sino
que, ademas, las personas perciben sentimientos de utilidad, desarrollan una red
social con los amigos y compafieros de trabajo y sentimientos de valia e, incluso,

beneficios positivos en su autoestima.

Datos del IMSERSO (2005) y del estudio de Rodriguez (2004) sefialan que un 7,2%
de los cuidadores considera que su vida profesional se ha resentido, un 11,2% ha
tenido que reducir su jornada de trabajo, un 26,4% no puede plantearse trabajar fuera
de casa y un 10,7% considera que tiene problemas para cumplir sus horarios. En esta
misma linea se situan los resultados obtenidos por el IMSERSO (1995a), destacando
qgue, en Espafia, un 50% de los cuidadores no puede plantearse trabajar de forma
remunerada, ha abandonado su trabajo o ha reducido su jornada laboral, o los
resultados de Garcia-Calvente, Mateo y Gutiérrez (1999) situando entre un 35% y un
45% de cuidadores quienes abandonan de forma temporal o definitiva o incluso ni se
plantean un trabajo remunerado. Desde la visidon de los profesionales de la salud y
servicios sociales, se afirma que alrededor de un 50% de los cuidadores presentaba

problemas laborales.

Mateo et al. (2000) nos alertan sobre el empeoramiento de la posicién
econdmica familiar ante la situacion de cuidados. Los problemas a la hora de
compatibilizar la esfera laboral con la responsabilidad en el hogar pueden ocasionar
dificultades econdmicas, puesto que el abandono o la reduccién de la jornada laboral
implica la disminucion de los ingresos por un lado y el incremento de los gastos que
siempre hay derivados del cuidado familiar como, por ejemplo, las frecuentes
adaptaciones del hogar, adaptacién de la alimentacién o gastos farmacéuticos, entre

otros (Bddalo-Lozano, 2010). Ademas, todo ello dibujaria un panorama mas critico, si
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cabe, si estas circunstancias suceden en cuidadores de una clase social mas baja,

afectando considerablemente a las capas mas vulnerables de nuestro pais.

Algunos estudios como el de Martinez (2002) indican que la relevancia es tal que
incluso situa a las mujeres cuidadoras como un colectivo con altas probabilidades de
llegar a una situacién de pobreza y exclusién social. Mientras que los ingresos
disminuyen, los gastos ocasionados del cuidado se incrementan. Puede suponer,

ademas, otro matiz mads en el nivel de sobrecarga percibida por el cuidador.

3.4.2 Apoyo social y carencia de tiempo libre

En muchas ocasiones, los cuidadores ven mermado su tiempo libre, las
actividades sociales y de ocio que llevaban a cabo antes de adquirir el rol de
cuidadores o ven disminuido el tiempo para compartir con sus amistades. Esta

situacion puede producir sentimientos de aislamiento social y/o soledad.

No cabe duda que el apoyo social aumenta la capacidad de las personas para
hacer frente y adaptarse a la vida diaria y a los acontecimientos estresantes (Gutiérrez-
Maldonado et al., 2012) y que contribuye significativamente al crecimiento personal
del cuidador (Ott et al., 2007). Ademas, el apoyo social resulta una variable relacionada
con el cuidado actuando como mediadora o moduladora en el cuidado de la persona
dependiente (Espinosa, Clemencia, Serrano et al., 1996; Malonebeach y Zarit, 1995;
Stukey y Smyth, 1997). Sin embargo, varios estudios exponen que muchos cuidadores
se aislan de su red social y viven sélo y exclusivamente para su familiar, transformando
la diada cuidador-dependiente en un sistema cerrado (Aneshensel et al., 1995;
Brodaty, Gresham y Luscombe, 1997, Mace y Rabins, 1991). En este sentido, se sefiala
gue los cuidadores de personas con demencia ven reducido con mayor intensidad el
apoyo social recibido respecto a personas dependientes con problemas funcionales

(Laserna et al., 1997; Valles, Gutiérrez, Luquin, Martin y Lépez, 1998).

Los cuidadores limitan su vida social y restringen la entrada de apoyo social de
sus allegados, lo que supone otro problema para el cuidador. Montgomery (1996)
indica que, al evaluar cuidadores con una vida social éptima (en el sentido de tener

tiempo libre y realizar actividades sociales) respecto a quienes carecen de ella, son
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éstos ultimos, los cuidadores con limitaciones en tareas sociales y de tiempo libre, los
que necesitan un periodo mayor para responder a las demandas del cuidado. Quizas el
hecho de ver restringido su tiempo libre y de ocio supone para el cuidador un
elemento estresante secundario como consecuencia de la situacién de cuidados,
afectando a un rol de funcidn social que a priori no tendria que solaparse con el rol de

cuidador principal.

Estos datos resultan preocupantes, puesto que no son pocos los cuidadores que
expresan la importancia del apoyo que supone para ellos ver a sus amigos de forma
habitual o tener buenos vecinos con los que hablar (Espinosa et al., 1996). Si, ademas
de la distancia que puede producirse en el seno familiar afiadimos un distanciamiento
de las amistades del cuidador, éste puede llegar a encontrarse en una tesitura de
soledad, que puede implicar otros posibles riesgos para su salud psicoldgica y

emocional.

Ademas, las demandas del cuidado tienen efectos distales sobre el acceso vy
utilizacidn de recursos sociales (Lieberman y Fisher, 1995). El cuidador no sdlo es que
invierta mucho tiempo en los cuidados hacia su familiar sino que ve disminuido el
tiempo para sus relaciones sociales, lo que provocaria un incremento en su aislamiento

social.

Carecer de un apoyo social se asocia con mayores niveles de malestar emocional
(Hinrichsen y Nierderehe, 1994; Lévesque et al., 1998; Quayhagen y Quayhagen, 1988),
con mayores niveles de sobrecarga (Harper y Lund, 1990; Harwood et al., 2000, Zarit,
Reever y Bach-Peterson, 1980), de depresién (Espinosa et al., 1996; Haley et al., 1996;
Lldcer et al., 2002), de ansiedad (Laserna et al., 1997) y de ira (Semple, 1992), asi como
con una mayor cantidad de sintomatologia fisica en el cuidador (Goode et al., 1998;
Morrissey, Becker y Rubert, 1990). Y, por otro lado, diversos estudios destacan el
protagonismo del apoyo social recibido por el cuidador familiar y su resiliencia,
actuando el primero como amortiguador de los efectos producidos por el estrés (Wilks

y Croom, 2008).

En Espafia, hasta un 80% de los cuidadores afirma tener repercusiones sobre su

tiempo libre, sus aficiones y sobre los contactos con otros familiares (IMSERSO, 2005).
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Roca et al. (2000) indican que la disminucion del tiempo de ocio en el cuidador alcanza
hasta a un 73% de los cuidadores. Estos resultados son similares a los obtenidos por el
IMSERSO (2005) y a los del estudio de Rodriguez (2004), seifalandose que un 61,8% de
los cuidadores indican que han visto reducido su tiempo de ocio una vez que han
asumido el rol de cuidador. En esta misma linea, el 38% de los cuidadores manifiesta
que no puede irse de vacaciones y un 31,8% no tiene tiempo para frecuentar a sus

amistades.

Ademas, el hecho de carecer de tiempo libre o la percepcién de no tenerlo se
transfiere incluso al cuidado de su propia salud, desatendiendo las actividades de
autocuidado personal, considerdndose como una de las grandes repercusiones en el
cuidador (Roca et al., 2000) puesto que, ademds, puede suponer un incremento de la
carga percibida por la situacidon de cuidados (Chappell y Reid, 2002). En este sentido la
literatura no ofrece resultados concluyentes. Algunos autores como Clyburn et al.
(2000) sefialan que el apoyo social si se relaciona con la sobrecarga del cuidador.
Incluso se indica que los cuidadores con mayor nivel de apoyo social tienen menores
posibilidades de adquirir trastornos emocionales (Robinson-Whelen, Tada, MacCallum,
McGuire y Kielcolt-Glaser, 2001). Sin embargo, otros autores (Artaso et al., 2003;

Molina, lafiez e lanez, 2005) no encuentran relacion entre ambas variables.

Podriamos decir que el conjunto de todos estos factores (restriccién de su
tiempo libre y de ocio, disminucidn en el disfrute de sus aficiones o la disminucién de
sus contactos sociales) afecta gradualmente a la vida del cuidador. Con el tiempo, va
perdiendo el interés por la vida social, descuidando sus relaciones y centrandose mas

en el cuidado de su familiar (Crespo y Lépez, 2007b).

Como se ha descrito anteriormente, puede afirmarse que existe una gran
evidencia contrastada de que cuidar a una persona dependiente supone, con
frecuencia, una notable fuente de estrés que puede llegar a afectar, y de hecho afecta,
de manera importante a todos los ambitos de la vida del cuidador. No es de extrafiar
gue, dada la alta dedicacién que exige el cuidado, los cuidadores sientan, por el hecho

de serlo, que todos los demas ambitos de su vida se ven afectados.
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3.5 El no descanso como repercusion del cuidado en el cuidador familiar

Las consecuencias o efectos negativos de la situacién de cuidados han llamado la
atencién de los investigadores, sin embargo, y aln estableciéndose la necesidad de
descanso del cuidador, existen pocos estudios relativos a las situaciones que pueden

producir alivio.

En un estudio de revision bibliografica (Kuhlman, Wilson, Hutchinson y
Wallhagen, 1991) se encontraron resultados poco claros y contradictorios acerca de
qué es lo que alivia el peso del cuidado. Resulta curioso que en las politicas de apoyo

se contemple el respiro del cuidador como un aspecto central.

Sin duda, podemos pensar que el descanso es un aspecto fundamental para los
cuidadores. Todos, para descansar, necesitamos estar tranquilos. En el caso de los
cuidadores, esto requiere un gran esfuerzo puesto que, en muchas ocasiones, implica
un conflicto emocional. Cuando hablamos del descanso del cuidador, entendemos
como descanso algo mas alla de un descanso fisico o de un distanciamiento de las
actividades de cuidado; mas bien de un respiro social y emocional o de una
oportunidad para amortiguar los efectos negativos del cuidado en los que se ven
inmersos dia a dia. Y uno de los problemas a los que se ven sometidos es que muchos
de ellos no descansan como antes de iniciar los cuidados y que, en su caso, se trata de

descansos breves (De La Cuesta-Benjumea, 2009).

Por un lado, el descanso puede venir determinado por la carencia de tiempo por
la situacion de cuidados, la gran cantidad de demandas a las que los cuidadores han de
responder diariamente o la salud de la persona cuidada. Ademas, han de responder,
en su caso, a las demandas laborales y a las tareas propias del hogar. Esta situacién
puede influir en que el descanso sea breve o interrumpido, o incluso nulo o

inexistente.

Pero quizds, el tiempo disponible o las condiciones del familiar dependiente no
sean lo mdas determinante a la hora de tener un espacio para el descanso. Algunos
estudios indican que el respiro es una actitud mental que se puede lograr sin ayuda
externa (Chappell, Colin y Dow, 2001; Strang y Haughey, 1998). Este puede depender

de otros factores o circunstancias relacionados con las estrategias de afrontamiento a
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la hora de considerar la propia situacion de cuidar. Se trataria de la interpretacion que

los cuidadores realicen sobre el significado de permitirse descansar.

Wallhagen y Yamamoto-Mitani (2006) ponen de manifiesto las connotaciones
morales que pueden tener los cuidadores a la hora de permitirse la opcién de tomarse
un descanso. Muchos cuidadores construyen una interpretacién personal o moral que
les impide permitirse el descanso, y que ésta puede estar influida por elementos
intrinsecos del propio cuidador, convirtiéndose en una experiencia interpretada; uno
de los factores que mas influirian a la hora del descanso es la preocupacién
permanente que tienen, es decir, la posicidn moral o interpretacion subjetiva que
siente el cuidador a la hora de permitirse el derecho a descansar, experimentando
sentimientos de culpa por hacerlo (por ejemplo, si realizo alguna actividad de ocio,

abandono a mi familiar dependiente).

En muchas ocasiones, depender de la disponibilidad de otros familiares puede
condicionar la busqueda de momentos para su respiro. Si valoran que su descanso
implica a terceros, renuncian a hacerlo. Bien porque interpretan que sdlo ellos pueden
asumir el cuidado con garantias y no confian en otras personas para llevarlo a cabo
(por ejemplo, pensando en que algo va a ocurrirle a su familiar en su ausencia; o que la
delegacion de cuidados no va a ser efectiva por parte de la persona a quien se
delegan), o bien por no querer molestar a otro familiar y que ello conlleve un conflicto
familiar. Conflictos que, por otro lado, también suelen producirse por el hecho de no
delegar las tareas del cuidado en otros y tener que renunciar, asi, a determinados

eventos familiares.

Estas renuncias no ayudan a los cuidadores a la hora de disminuir la carga
subjetiva o a la hora de amortiguar el peso de la situacidon de cuidados a la que se ven
expuestos. Parecen ser los propios cuidadores quienes eligen unas determinadas y
estrictas condiciones en las que podria producirse el respiro, organizando los tiempos y
compaginandolo con las responsabilidades laborales y personales, asi como con las
emociones que ello implica. Aunque, en muchas ocasiones, ese descanso no se

produce nunca.
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Los servicios de respiro se han creado como una respuesta a la necesidad de
descanso de los cuidadores (Lawton, Brody y Saperstein, 1991) pero, quizas, se ha de
tener en cuenta en mayor medida el contexto en el que sucede el cuidado familiar
(Strang Haughey, Gerdner y Teel, 1999) para asi responder o considerar el respiro
como una experiencia adecuada a cada cuidador, donde el punto central sea lo que
subjetivamente les proporciona descanso a cada uno de ellos y tomar asi, como

objetivo, la eliminacion de barreras que puedan impedir sus momentos de respiro.

Por todo ello, el proceso de cuidar tendra que empezar siempre por cuidarse a

uno mismo como cuidador.

4. ELPACIENTE OCULTO
4.1 (Existencia del sindrome del cuidador?

Si nos ponemos en situacidn, es facilmente imaginable que una vez que se
adquiere el rol del cuidador, éste se convierte, de pronto, en un miembro
multifuncional. De repente, vive y construye dos vidas (actividades de enfermeria y
medicacién, higiene y movilidad, alimentacidn, acciones de acompafiamiento, tramites
burocraticos y toma de decisiones, entre otras). Asi mismo, estas jornadas
interminables conducen a que se sientan agotados y desbordados (Molina e lafiez,
2006), transformandose en otro paciente claramente diferenciado y que realmente
necesita de otros apoyos y cuidados. Algunos autores se refieren al cuidador como el
enfermo secundario (Pérez, Abanto y Labarta, 1996) o como el paciente oculto (Fldrez,

2002).

A medida que las investigaciones sobre las repercusiones que tiene la situacién
de cuidado en la salud del cuidador familiar han ido avanzando, se ha empezado a
hablar de la existencia de un sindrome determinado en el cuidador familiar. Al
conjunto de alteraciones y efectos que impactan en la salud del cuidador, varios
autores se refieren como el sindrome del cuidador (Alvarez-Rilo y Cuadrado-Castro,
2011; Ashi, Girona y Ortuio, 1995; Duefias et al., 2006; Flérez, 2002; Pérez, Abento y

Labarta, 1996; Vélez, Berbesi, Cardona, Segura y Ordofiez, 2012). No sélo estaria
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involucrada la sintomatologia fisica explicada anteriormente, sino que también

factores personales, sociales y econédmicos de su vida.

Crespo y Lépez (2007a) y Nevado et al. (2007) hablan sobre el sindrome del
cuidador quemado, producido cuando el estrés experimentado se hace constante en el
tiempo y lleva consigo unos niveles de carga considerables, desencadenando
sentimientos de tension, alarma, frustracién y activacion o descarga del sistema
nervioso auténomo (Cenproex, Roman, Alcantara, Morientes y Lorza, 2005; Crespo y

Lépez, 2007b).

Pérez, Abanto y Labarta (1996) y Mufioz, Espinosa, Portillo y Benitez (2002)
describen, no sélo las alteraciones médicas, fisicas, psiquicas y psicosomaticas, sino los
problemas laborales, familiares y econdmicos a los que se ven expuestos los

cuidadores.

Este sindrome se caracterizaria por la existencia de un cuadro plurisintomatico
que afecta y repercute a todas las esferas de la persona (Pérez et al., 1996). Los
sintomas que suelen aparecer serian estrés, ansiedad, alteraciones del suefio e
irritabilidad, reaccion de duelo, dependencia, miedo a la enfermedad, cambios
conductuales, sensacidon de culpabilidad por no atender o atender adecuadamente a
su familiar y alteraciones afectivas que, incluso, pueden motivar la aparicién de ideas
suicidas (Mace y Rabins, 1991). A pesar de ello, se puede decir que son pocos los

cuidadores que acuden a los profesionales sociosanitarios en busca de ayuda.

Se trata de un trastorno que todavia no esta bien definido, pero no es de
extrafnar que las repercusiones en la salud del cuidador lleguen a ser crénicas, puesto
gue tanto la intensidad en los cuidados a los que han de hacer frente como la duracién
en las que éstos estdn presentes (sobre todo en las enfermedades crénicas de sus
familiares y los cuidados de larga duracion) hacen que su sintomatologia se mantenga
e intensifique con el tiempo, incluso tras el fallecimiento de su familiar. Ademas, la

gran mayoria se siente incluso culpable si piensa en si mismo (Nolan y Grant, 1984).
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El inicio de este sindrome depende tanto de variables relacionadas con el
cuidador y la persona cuidada como de los aspectos relacionados con el apoyo social,
familiar e institucional. Pero la realidad es que los cuidadores no descansan como
antes lo hacian, no se toman tiempo para ellos, ni participan en actividades de ocio
como antes lo hacian ni, incluso, llevan a cabo conductas favorables hacia su salud. La
interaccidn con sus amistades parece reducirse y, generalmente, no saben delegar las
tareas del cuidado en otros. Recordemos ademas que, frecuentemente, se producen
tensiones y conflictos familiares, asi como la pérdida del puesto laboral o la dificultad
para incorporarse a un trabajo remunerado, manteniéndose los gastos asociados al
cuidado pero reduciéndose la fuente de ingresos. Todo ello puede generar un cimulo
de circunstancias que pueden llevar a serios riesgos y peligros en los cuidadores,
siendo frecuente que éstos no busquen ayuda o apoyo para ello. Incluso puede llegar a
suponer la claudicacion o abandono del cuidado (Schulz, Visitainer y Williamnson,

1990).

Teniendo en cuenta las cuestiones anteriores, no es de extrafiar que los estudios
se refieran al cuidador como un claro modelo prototipico de estrés crénico (Vitalino,
Young y Zhang, 2004), como un paciente con una elevada morbilidad (Lépez, Lorenzo y
Santiago, 1999) e incluso mortalidad (Schulz y Beach, 1999), elevandose hasta un 63%
mas de probabilidades de morir en un plazo de cuatro afios respecto a las personas

que no ejercen este rol.

4.2 Influencia de las repercusiones del cuidador en su familiar dependiente

Como se ha descrito anteriormente, el hecho de cuidar tiene una serie de
repercusiones en el cuidador pero, éafectan estas repercusiones a la situacion de
cuidado y a la persona dependiente? El estrés que siente el cuidador, ése transfiere a
su familiar? En este sentido, la mayoria de los estudios se han inclinado por el estudio
de las repercusiones bioldgicas, psicoldgicas y sociales que tiene el cuidado y no tanto
en como esas repercusiones en el cuidador tienen efectos sobre la persona
dependiente. Los estudios centrados en la satisfaccién de las necesidades de las

personas dependientes siguen siendo minoritarios (Willians et al., 1997).
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Aunque el tema central se centre en la salud del cuidador, no debemos olvidar
que su existencia se deriva del hecho de que hay una persona que necesita ser
cuidada. Es obvio pensar que si el cuidador no esta en las mejores condiciones fisicas y
emocionales, afectara al cuidado de su familiar, incidiendo en la no satisfaccién de sus
necesidades, asi como su bienestar y calidad de vida. La idea de satisfaccién con el
cuidado se relaciona en la literatura con tres factores. Por un lado, con las
caracteristicas del cuidado recibido y las preferencias personales y, por otro, con las

expectativas sobre el mismo (Sitzia y Wood, 1997).

Bien es cierto que la familia es la principal fuente de mantenimiento de la calidad
de vida, la seguridad y el bienestar psicolégico vy fisico de las personas mayores con
demencia (Flérez, Flérez-Villaverde y Rodriguez, 2003). Sin embargo, el agotamiento
gue se va produciendo en el cuidador afectard, en forma de repercusiones negativas,
al cuidado prestado. Ademas, puede actuar en un doble sentido, puesto que el
cuidador con repercusiones sobre su salud puede ser consciente de que ello incide en
una reduccién de la calidad de los cuidados que presta a su familiar dependiente, lo

gue puede generarle consecuencias negativas emocionales afiadidas a las iniciales.

La carga experimentada y los efectos en el cuidador son de tal magnitud que
pueden incidir directamente en una disminucion de la calidad de vida de la persona
dependiente. De hecho, la insatisfaccion percibida en el cuidado por parte de la
persona receptora de la ayuda esta relacionada con los problemas que éstos perciben
en la salud de su cuidador a raiz del cuidado prestado (Bauld, Chesterman y Judge,
2000). En este sentido, se sefiala que la presencia de depresidén en el cuidador incide
directamente sobre su habilidad para desempenar los cuidados a la persona enferma

(Thieleman, 2009).

Ademas, no resulta poco comun que la persona dependiente pueda quedar
excluida, quedando a expensas de las opiniones y decisiones de su alrededor,
dejandose a un margen sus propias necesidades, deseos o intereses. Como sefnala
Dominguez (1996), han de considerarse siempre los derechos y deseos de unos y otros,

evitando la exclusion.
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Cuando el cuidador empieza a experimentar sentimientos negativos hacia la
tarea de cuidar, incluso puede producirse el abandono del cuidado (Crespo y Lépez,
2007b). Ademas, en muchos casos los cuidadores no saben poner limites a la situacion
que viven. La responsabilidad de cuidar puede implicar una sobreproteccion hacia la

persona cuidada que puede afectar negativamente a ambos.

Por otro lado, mientras los cuidadores tienen una valoracidon negativa de la
calidad de vida de su familiar dependiente, las propias personas dependientes pueden
tener una valoracion diferente. Estudios realizados sobre la calidad de vida de
personas con Alzheimer, en los que se recogen datos sobre la calidad de vida desde el
punto de vista del paciente y de su cuidado, muestran que las valoraciones de los
cuidadores pueden llegar a ser hasta 10 puntos mas bajas que las de los pacientes
(Gomez-Gallego, 2010). Las causas de estas diferencias podrian tener su origen en la
sintomatologia de su familiar dependiente o la sobrecarga del cuidador, aspectos que
la persona dependiente no considera a la hora de valorar su propia calidad de vida
(Gémez-Gallego, Gomez-Garcia y Goémez-Amor, 2010). Estos factores producirian un
efecto negativo a la hora de que el cuidador valore positivamente la calidad de vida de

su familiar dependiente.

A pesar de que no sea el objeto del presente trabajo, creemos importante
sefialar que el cuidador también experimenta consecuencias positivas del cuidado.
Para ello, se describird el concepto de calidad de vida asociado al cuidador y las
dificultades que atafien a este constructo en su medicidén. Sentir que cumplen con su
deber, el incremento en su autoestima o adquirir un nuevo sentido de su vida por el
hecho de cuidar, se sefialan como las satisfacciones mdas importantes en el cuidador

familiar.
5. CALIDAD DE VIDA Y CUIDADOR FAMILIAR

La mayor parte de los trabajos se han centrado en estudiar las repercusiones y
efectos negativos que ocasiona la situacién de cuidar, tanto para el familiar como para
la persona dependiente y su entorno, disminuyendo la cantidad de estudios centrados
en formular los aspectos positivos que pueden aportar los cuidados. A continuacién

expondremos cémo perciben la calidad de vida los cuidadores de personas
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dependientes y senalaremos algunos aspectos positivos del cuidado. En este sentido,
no soélo ha de entenderse la calidad de vida como la satisfaccion de unas necesidades
sino, como postula Hornquist (1989), como aquella situacién en la que se tiene la

oportunidad de mejorar las areas vitales mds importantes.

Cada vez mas la literatura se esta centrando en el término de calidad de vida
como referente conceptual a la hora de investigar sobre cuidadores, relacionada con
su salud como elemento para evaluar el impacto del cuidado del familiar dependiente
(Badia et al., 2004). A pesar de las dificultades para su medida, se trata de uno de los

constructos mas utilizados a la hora de hablar de cuidadores familiares.

Hasta ahora hemos hablado de uno de los conceptos fundamentales en las
investigaciones sobre cuidadores, la carga, asi como de las diferentes repercusiones y
efectos negativos que el cuidado tiene en el cuidador familiar. Cabe quiza preguntarse:

éexisten repercusiones positivas derivadas de la situacidn de cuidar?.

5.1 Concepto de calidad de vida

El término de calidad de vida ha empezado a popularizarse en los afios sesenta y
que ha adquirido gran importancia en los ultimos afos, no sélo en el contexto
investigador sino en la sociedad en general, estando presente en la mayor parte de las
esferas de la vida: desde la politica, las instituciones, el trabajo, las relaciones sociales
o desde una conversacién con un amigo o la experiencia de la persona en su vida diaria
(Bognar, 2005; Campbell, 1981; Cardona y Agudelo, 2005; Cummins, 2004; Haas, 1999;
Khanna et al., 2011; Meeberg, 1993; Urzua y Caqueo-Urizar, 2012).

Este concepto se manifiesta como un elemento fundamental, tanto a nivel
practico como desde el punto de vista investigador. Segin Cummins (1997), este
constructo ha experimentado tal crecimiento que a partir de los afios noventa ha
conducido a generar mas de cien definiciones, entre las que se encuentra la calidad de

vida desde un enfoque relacionado con las personas dependientes y sus familiares.
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Se trata de un concepto intangible pero que, sin embargo, estd integrado por
diferentes elementos o dimensiones cuantificables que lo conforman. Inicialmente, ha
sido descrita desde la perspectiva objetiva y social de las personas. Hoy en dia, no cabe
duda que estos elementos son importantes, pero no determinantes. Cada vez mas
autores hablan sobre los aspectos subjetivos, psicolégicos y sociales intervinientes en
su caracterizacidn, existiendo un amplio consenso en la afirmacién de que la calidad
de vida esta compuesta tanto por elementos objetivos como subjetivos (Brown, 2000;

Cummins, 1997; Schalock y Keith, 1993).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2002) se refiere a la calidad de vida
como la percepcion individual de la propia posicidn en la vida dentro del contexto del
sistema cultural y los valores en que se vive y en relacién con sus objetivos,
esperanzas, normas y preocupaciones. Incluye la salud fisica de la persona, su estado
psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, sus creencias
personales y su vinculacidn con las caracteristicas destacadas de su entorno, y guarda
relaciéon con la capacidad de mantenimiento de la autonomia y la independencia. Se
trata de un concepto muy amplio, traducido a términos muy generales de satisfaccion

y bienestar de las personas.

Carpio, Pacheco, Flores y Canales (2000) la definen como un concepto que
describe la resultante funcional del estado conjunto de las condiciones bioldgicas,
socioculturales y psicolégicas de los individuos, estado que, a su vez, define tanto el
modo de ajuste a las situaciones en que el comportamiento como préctica concreta
tiene lugar, como a los resultados o efectos que dicha practica tiene sobre el entornoy
sobre el propio organismo. Para Yanguas (2000) se trata de un concepto amplio que
incluye no sélo el estado de salud desde un enfoque organico o médico, sino también
la economia, educacion, medio ambiente, legislacidn y sistemas de salud, en una
perspectiva donde las diferentes disciplinas se encuentran para construir una
propuesta de atencion integral. En esta linea se sitia Lawton (2001), considerandola

tanto desde un aspecto fisico y social como desde su dimensidn psicoldgica.

La mayoria de los autores coinciden en el caracter multidimensional que este
concepto presenta, incluyendo indicadores bioldgicos, psicolégicos, sociales,

econdmicos y culturales (Jenaro, Verdugo, Caballo, Balboni, Lachapelle, Otrebski y
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Schalock, 2005; Schalock y Verdugo, 2003). La calidad de vida seria entonces el
resultado de la interaccién de las dimensiones anteriores y englobaria los diferentes
ambitos de la vida, tanto en su dimensidon objetiva como subjetiva. Ademas, estaria
influenciado directamente por la personalidad y el entorno en el que vive y se

desarrolla el individuo (Dimends, Dahlof, Jern y Wiklund, 1990).

5.2 Calidad de vida en el cuidador familiar

La calidad de vida ocupa un lugar relevante a la hora de estudiar a los cuidadores
familiares (Cramm, Strating y Nieboer, 2012; Gutiérrez-Maldonado et al., 2012;
Wadhwa, Burman, Swami, Rodin, Lo y Zimmermann, 2013). Cabe pensar quiza que se
trata de un elemento central en el que inciden directamente las repercusiones del
cuidado; es decir, seria el reflejo del impacto que las consecuencias negativas pueden
tener sobre la vida del cuidador. Sin embargo, al contrario que el concepto de carga,
que incluye casi exclusivamente los efectos negativos asociados del cuidado, el
concepto de calidad de vida incluye tanto las repercusiones positivas como las
negativas de la situacién de cuidar (Knight y Sayegh, 2010). Seria, en ese caso, la

percepcion del cuidador familiar sobre el impacto del cuidado.

Schalock y Verdugo (2003) postulan que la calidad de vida esta formada por ocho
dimensiones: el bienestar emocional, las relaciones interpersonales, el bienestar
material, el desarrollo personal, el bienestar fisico, la autodeterminacion, la inclusidon
social y los derechos. La mayoria de los autores estan de acuerdo que la calidad de vida
estd vinculada directamente con la salud o con elementos que influyen en ella,

incluyendo las actitudes y comportamientos que llevamos a cabo.

En este contexto, el componente psicoldgico de los cuidadores familiares juega
un papel relevante sobre la calidad de vida percibida, tanto de forma individual como
en la influencia que ejerce sobre las demds dimensiones. La interpretacidon que las
personas podemos hacer sobre la dimensién bioldgica, social o econdmica se refiere a
la importancia subjetiva que le otorguemos a cada uno de estos indicadores. Es obvio
gue las condiciones socioecondmicas o el estado de salud influyen generalmente en la
calidad de vida, sin embargo, la toma de decisiones y la capacidad de manejar

situaciones estresantes propias del cuidado, la frustracién, la resolucion de conflictos
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familiares como consecuencia de la modificacion de roles en el seno familiar o, incluso,
la salud, estarian moduladas por la dimensién subjetiva que le otorgamos. En este
marco, influyen las caracteristicas de personalidad, el estilo de vida o los modos de

afrontamiento llevados a cabo ante el cuidado, entre otros.

Parece ser que, cuando se consiguen unas condiciones objetivas de vida, el
determinante fundamental de la calidad de vida individual es el ajuste entre las
caracteristicas de la situacién, en términos de oportunidades y exigencias, y las
expectativas, capacidades o necesidades del individuo tal como las percibe (Levi y

Anderson, 1980).

Ello implica muchos factores subyacentes. Segun el significado o la
representacién mental que realice cada uno sobre qué es lo que entiende sobre
calidad de vida, parece obvio que asi dirigird sus acciones. De manera, que una cosa
son las condiciones objetivas que influyen en su concepcidn y otra, bien distinta, la
percepcion subjetiva que cada uno tenga sobre ello y no necesariamente tienen una
relacion directa. De ahi que dos personas con un nivel similar de salud puedan tener
una percepcion diferente de calidad de vida (Testa y Simonson, 1996), y de ahi la

dificultad en su medicién, puesto que posee un alto componente subjetivo.

En este sentido, no sdlo se trataria de aspectos relacionados con la enfermedad
o el entorno, sino que tomaria como eje central la identidad personal del cuidador mas
alld de los elementos externos u objetivos que la conformen. Su esencia estaria
entonces bajo la percepcién que realicemos sobre nuestro bienestar fisico, psiquico y
social, asi como sobre los propios valores, experiencias, creencias y contexto cultural

en el que nos situemos.

En esta linea, podemos hablar de la calidad de vida del cuidador desde la
satisfaccidn que siente en su vida, tomando como punto central su rol de cuidador, el
cual afecta al resto de dimensiones y funciones en otros contextos. No sdlo se trata de
las variables propias del cuidador, sino también las de su familiar dependiente y las del
entorno en el que se producen los cuidados (el trabajo, la economia, el uso y disfrute
del tiempo libre y de ocio y las relaciones sociales). En definitiva, incluiria los dmbitos

familiar, social y laboral del cuidado.
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Una de las variables estudiadas en relacidn con el bienestar del cuidador hace
referencia al estado de salud o la sintomatologia que su familiar dependiente tiene
(nivel de deterioro cognitivo y/o funcional). De hecho, las manifestaciones clinicas, por
ejemplo de la enfermedad de Alzheimer, y la progresiva atencidn que requieren estos
pacientes, son una fuente importante de estrés (Baumgarten et al., 1992) que,
indudablemente, inciden en el bienestar del cuidador. No cabe duda que tener que ir
afrontando constantemente situaciones generadoras de carga psicoldgica, fisica y
social, producira cambios en la calidad de vida del cuidador (Garre-Olmo et al., 2000) y
estos cambios se relacionardn con el desarrollo de respuestas emocionales como
tensidn, ira, tristeza o culpabilidad (Peinado y Garcés de los Fayos, 1998). En esta
misma linea, se situan estudios (Brito, 2002; lecovich, 2008; Ruiz-Robledillo, Antdn,
Gonzdlez y Moy3, 2012; Weitzner, Haley y Chen, 2000) que plantean las modificaciones
gue se producen en la calidad de vida del cuidador y los cambios en las relaciones

familiares como resultado del cuidado.

Por otro lado, el escenario del cuidado es otra de las variables intervinientes en
la percepcion de la calidad de vida del cuidador. El tipo de ayuda, o la frecuencia que la
requiere su familiar, asi como el escenario o entorno en el que se producen los
cuidados (situacion econémica de la familia; recursos sociales de los que disponen;
adaptacion del hogar, entre otros) también influyen en la valoracion que el cuidador
realice. No son pocos los estudios (Abengdzar y Serra, 1997; Pérez, Jiménez, De Paz,
1993) que indican que la gran cantidad de tareas que realizan los cuidadores de

enfermos mentales tiene importantes repercusiones en su calidad de vida.

Cuando la calidad de vida se ha valorado desde una Unica dimensién, como es la
percepcion del cuidador de sus relaciones sociales y tiempo de ocio, ésta no parece
estar determinada por el deterioro cognitivo ni funcional del paciente. Sin embargo, a
mayor edad de la persona dependiente, mayor nimero de horas de atencidn en las
actividades basicas de la vida diaria y, a mayor carga percibida, peor percepcién de las
relaciones sociales y del tiempo de ocio tienen los cuidadores (Garre-Olmo et al.,
2000). Por otro lado, la calidad de vida de vida del cuidador se relaciona con la carencia
o dificultad de la persona cuidada en establecer contactos sociales dentro del nucleo

familiar y otras instancias sociales (Gutiérrez-Maldonado et al., 2012).
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Ademas, hay que considerar la influencia de la carga en las diferentes
dimensiones que forman la calidad de vida de los cuidadores. Hay estudios que revelan
que la calidad de vida del cuidador, entendida ésta en sus dimensiones fisica,
psicoldgica y social, esta mediatizada por la carga que supone la relacién de cuidados
con el paciente (Garre-Olmo et al., 2000). Sin embargo, aunque ambos conceptos
estén relacionados, autores como Argimon, Limoén y Abds (2003) postulan que no son
conceptos equivalentes y autores como Chappell y Reid (2002) indican que puede
coexistir la existencia de sobrecarga con una mejora de la calidad de vida tras la
aplicacion de intervenciones. El hecho de que la carga represente tan sdélo las
repercusiones negativas del cuidado y la calidad de vida haga referencia tanto a los

efectos positivos como negativos, puede ser uno de los motivos de dicho resultado.

Lo que si se evidencia es que el efecto que tiene la accion de cuidar en la
percepcion de salud del cuidador es muy relevante (Ferndandez de Larrinoa et al.,
2011), por lo que afectard a su calidad de vida (Lépez et al., 2009). En este sentido,
muchos cuidadores experimentan sentimientos de insatisfacciéon y pérdida de ilusién

por la vida (Garcia-Calvente et al., 1999).

Hasta ahora se ha hablado del concepto de carga y la connotacién negativa que
se asocia al cuidado. Sin embargo, a pesar de los efectos negativos que cuidar a una
persona dependiente implica, muchos cuidadores presentan beneficios y experiencias
positivas en el cuidado, aunque también hay que sefialar que es complicado establecer
los aspectos positivos del cuidado y alin es necesaria una conceptualizacion mas clara

de este constructo (Crespo y Lépez, 2007).

Algunas investigaciones han encontrado que los aspectos positivos y negativos
del cuidado de una persona dependiente no son elementos contrapuestos e
incompatibles, sino que estos dos aspectos pueden coexistir con distintos factores
predictores de su ocurrencia (Hinrichsen, Hernandez y Pollack, 1992; Knight y Sayegh,

2010; Kramer, 1997; Skaff y Pearlin, 1992).

Estudios como el de Genevay (1994) nos muestran que el hecho de haber
adquirido el rol de cuidador puede tener beneficios personales por el hecho de cuidar

a una persona dependiente. En este sentido, podemos pensar que, si se disponen de
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mecanismos, apoyos y recursos internos, los cuidadores también pueden experimentar
sensaciones positivas. Son varios los elementos que pueden maximizar o minimizar los
costes o riesgos del cuidar. Asi, las estrategias de afrontamiento, los rasgos de
personalidad o las emociones influyen o mediatizan el modo en que los cuidadores
familiares se enfrentan a los sucesos estresantes y de los que pueden obtenerse
aspectos positivos del cuidado (Hilgeman, Allen, DeCoster y Burgio, 2007; Hodge y Sun,
2012). Kramer (1997) sefiala que los beneficios del cuidado van mds alla de la ausencia
de malestar. En este sentido alude a las ganancias subjetivas que el cuidador percibe,

entre las que se encuentra el crecimiento personal (Leipold, Schacke y Zank, 2008).

Por su parte, diversas investigaciones indican que una interpretacién positiva de
su situacion como cuidadores correlaciona significativamente con una mejor salud
mental (Braithwaite, 1996; Collins y Jones, 1997), con menores niveles de depresién
(Farran, Miller, Kaufman y Davis, 1997; Farran, Miller, Kaufman, Donner y Fogg, 1999;
Noonan y Tennstedt, 1997) y con menores sentimientos de ira (Braithwaite, 1996;
Rapp y Chao, 2000). Incluso Farran et al. (1999) encuentran una menor sintomatologia

fisica general entre quienes tienen una mejor valoracion de su situacion.

Como vemos, el esfuerzo y la dedicaciéon del cuidador no sélo se traduce en
estrés y en sus efectos nocivos, sino que también encuentran salida hacia elementos
positivos asociados al cuidado de su familiar (Braithwaite, 1996; Dellmann-Jenkins et
al., 2001; Farran et al., 1997; Fernandez-Lansac y Crespo, 2011; Kramer, 1997) y hacia
aprendizajes vitales que, sin duda, confortan al cuidador. Los beneficios que
comunmente se sefialan en la literatura son el aumento de su autoestima, la
experiencia del cuidado como recurso a la hora de afrontar otros problemas de su vida
diaria, el hecho de adquirir otro sentido de la vida o el sentimiento de reciprocidad con
su familiar (Delmann-Jenkins et al., 2001). La satisfaccion personal de cuidar, la
compafia que hacen a la persona cuidada o las emociones positivas asociadas al
cuidado o, incluso, el orgullo derivado de la propia capacidad para afrontar las crisis

(Kramer, 1997), sin duda, también estan presentes en la vida del cuidador.

Como conclusion de lo expuesto a lo largo de este capitulo, se observa que el
cuidador familiar sufre un amplio abanico de repercusiones negativas en su salud

biopsicosocial asociadas al hecho de cuidar y, por tanto, también en su calidad de vida.
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Pero, ademas, ello no esta exento de determinadas consecuencias positivas derivadas

del rol que han adquirido.

Focalizando nuestra atenciéon en las consecuencias negativas del cuidado, a
continuacion se ofrece el ultimo capitulo tedrico en el que se desarrollard una
exposicion sobre los modelos de estrés y afrontamiento mas relevantes en el cuidado

familiar.
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1. INTRODUCCION

El concepto de estrés es uno de los constructos mas estudiados en psicologia.
Sandin (1995) plantea que, probablemente, no exista otro término en psicologia sobre
el que haya mdas ambigliedad y abuso. Actualmente sigue siendo un concepto
sometido a constante debate entre los expertos, y no es de extrafar cuando se calcula
que dos tercios de todas las enfermedades estdn relacionadas con el estrés (Ramos,
1999). A pesar de ello, se carece de una definicién aceptada de forma universal. No
obstante, podriamos definirlo como el conjunto de reacciones fisioldgicas que
preparan al organismo para la accion (OMS, 1994), de manera que serian las
respuestas que damos ante determinados estimulos que consideramos como un

peligro.

En este contexto, para estudiar la salud del cuidador familiar resulta vital
entender el proceso de estrés al que se ven expuestos, puesto que éste interacciona

con aspectos psicoldgicos, bioldgicos y socioecondmicos del cuidador.

En ocasiones, estas respuestas que producimos estdn equilibradas o son
adecuadas a las demandas que las generan, es decir, que se trata de una respuesta
adecuada y necesaria para hacer frente a las demandas que se nos plantean y pueden
producirnos bienestar. Sin embargo, en otras ocasiones, estas respuestas pueden
resultar exageradas. Al valorar una situacion como amenazante y no saber como
hacerle frente, por percibir que carecemos de recursos para afrontarla, podemos llegar

a convertirla en un serio peligro para nuestra salud (Lazarus y Folkman, 1984).

En este contexto, el objetivo de este capitulo es describir el proceso de estrés y

los modelos de estrés y afrontamiento mas relevantes en el cuidado familiar.
2. ESTRES Y CUIDADOR FAMILIAR

En el contexto del cuidado, los estresores estdn presentes constantemente
puesto que el cuidado de una persona dependiente en si mismo es un estresor crénico
(zabalegui et al., 2008). De ahi que el estrés haya sido estudiado desde el inicio de la
investigacion de cuidadores familiares (Alspaugh, Stephens, Townsend, Zarit, y Greene,

1999; Anthony-Bergstone, Zarit y Gatz, 1988; Brody, 1981; Dura, Stukenberg y Kiecolt-
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Glaser, 1990; Quayhagen y Quayhagen,1988; Scheier, Weintraub y Carver, 1986;
Williamson y Schulz, 1993; Zarit, 1996).

En los afios ochenta y noventa, estudios como los de Montgomery y Borgatta
(1989) y Montorio, Diaz-Veiga e lzal (1995) nos alertaban sobre que la prestacién de
asistencia a personas dependientes con problemas de salud era una situacion comun
gue generaba estrés en las personas encargas del cuidado, con determinadas
consecuencias para su bienestar fisico, psicolégico y social. El estrés se origina como

una forma para buscar la adaptacién ante la percepcién de una amenaza.

En el caso de los cuidadores, autores como Nevado, Losada, Castilla, Eguizquiza y
Ramirez (2007) entienden el estrés como todos aquellos sucesos que el cuidador
experimenta como demandas y que, al sucederse de forma prolongada en el tiempo,
pueden debilitar los recursos con los que el cuidador intenta combatirlos. El cuidado
permanente hacia una persona y las consecuencias que ello supone a nivel fisico y
psicolégico implican un riesgo elevado de padecer momentos estresantes o, incluso,

como una fuente de estrés inagotable en el cuidador.

Asi pues, son muchos los autores que sefialan el estrés crénico como uno de los
ejes centrales en torno al que gira la salud del cuidador. De hecho, el cuidado se sefiala
como uno de los eventos mas estresantes que se presentan en el ciclo familiar (Zarit,
1996). En este sentido, éste puede estar relacionado no sélo con el estado psicoldgico
(dificultades de comunicacién o cambios de personalidad) o fisico (alimentacién,
movilidad o control de esfinteres, por ejemplo), sino con el cimulo de emociones que
el cuidador va sintiendo como consecuencia de la situacion, en lo referido a
sensaciones de pérdida, frustracién, sentimientos de culpa o sintomatologia

relacionada con la ansiedad y depresion.

El tipo de respuestas de estrés en el cuidador va a depender de multiples
factores (Nevado et al., 2007). Desde como interprete la situacidn, hasta cdmo evalte
la enfermedad de su familiar, o el tipo de vinculo afectivo que les una, o los recursos
de los que disponga, o la sintomatologia (por ejemplo, necesidad de vigilancia
constante, cambios de personalidad o problemas de conducta) y el prondstico de su

familiar e, incluso, de las actitudes propias del cuidador y de la capacidad y recursos

160



Salud del cuidador familiar de personas en situacién de dependencia: modelo explicativo

personales para controlar la situacion. Asi, factores psicoldgicos del cuidador como la
falta de control, la impotencia o la autoculpabilizacién pueden ser también factores de

riesgo a la hora de maximizar la respuesta al estrés.

Todos estos factores inciden en como el cuidador puede controlar sus respuestas
de estrés y el hecho de que éste pueda llegar a cronificarse, convirtiéndose en una
situacion de riesgo o manifestdndose a través de enfermedades fisioldgicas o
alteraciones emocionales (Fernandez de Larrinoa et al., 2011; Ruiz-Robledillo y Moya-

Albiol, 2012).

El estrés experimentado no sélo surge a raiz de los efectos directos o de los
problemas vinculados al hecho de cuidar, de lo que conocemos tipicamente como las
actividades o tareas que el cuidador ha de llevar a cabo hacia su familiar para
responder a sus necesidades (relacionadas bdsicamente con las actividades de la vida
diaria de la persona dependiente), sino que otros factores subyacentes o implicitos,
derivados o consecuencias de la accién de cuidar, suponen una fuente de estrés
afadida. En este sentido, los problemas asociados a tener que cuidar a un familiar
tienen tendencia a generar otros estresores (Aneshensel et al,. 1995; Pearlin, 1994). Es
decir, otros dmbitos del cuidador (a priori, independientes del rol de cuidador) se ven
afectados como consecuencia del cuidado (conflictos familiares, problemas laborales,
reduccion del tiempo libre y de ocio, abandono de sus aficiones, problemas

econdmicos, entre otros).

El primer contacto del cuidador con la experimentacién del estrés puede ocurrir
desde el inicio de la situacion de cuidado. Muchas enfermedades o accidentes que
causan dependencia vienen ocasionados de forma repentina, y el cuidador se ve
desprovisto de planificacién para organizar las diferentes dimensiones en las cuales se
vera afectado. Por otro lado, un factor importante en el estrés del cuidador puede ser
la incertidumbre acerca de la evolucidon de su familiar siendo, en muchas ocasiones, de
caracter indefinido o incierto y obligando al cuidador a reestructurar continuamente
las pautas del cuidado que, en ocasiones, se vuelven cada vez mas exigentes en
dificultad, tiempo y esfuerzo. Generalmente, no se trata de un hecho en un intervalo

breve de tiempo, sino que suele corresponder con un largo espacio de tiempo.
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Los cuidadores parecen olvidarse de sus propias necesidades sin detectar su
propio estrés (Lopez, Turdn y Agliera, 2005). No debemos olvidar que, ademas, el
estrés en el cuidador no sélo afecta directamente a su salud, sino también a la de su
familiar receptor de cuidados. Es decir, que se trata de un fendmeno que no es

beneficioso para ninguna de las dos personas (Crespo y Lopez, 2007b).

Los problemas conductuales de la persona cuidada representan uno de los
grandes estresores para el cuidador. Tanto es asi que existen numerosas publicaciones
al respecto que indican que pueden suponer una fuente de estrés mayor que la
necesidad de ayuda para la realizacién de actividades de la vida diaria (Baumgarten et
al., 1992; Montorio, Yanguas y Diaz-Veiga, 1999; Ritchie et al., 1992; Vernoij-Dassen,
Persson y Felling, 1996).

Ademas, hemos de tener en cuenta también el factor tiempo como factor de
tensién continuo en la vida del cuidador. Muchos cuidadores realizan verdaderos
esfuerzos para poder compatibilizar su rol de cuidador con otras responsabilidades;
organizan su dia a dia en funcidn, no de sus necesidades, sino que adapta su horario en
funcién de su familiar dependiente (Alonso, 2002; Dellmann-Jekins, Blankemever vy

Pinkard, 2001).

En definitiva, son muchos los factores que pueden incidir en el origen y el
mantenimiento del proceso de estrés en el cuidador. Con objeto de aunar las variables
mas importantes que pueden influir en dicho proceso, a continuacidn se presentan los

modelos de estrés y afrontamiento mas relevantes.
3. MODELOS DE ESTRES Y CUIDADORES FAMILIARES

Los modelos tedricos suponen un marco esencial para describir la realidad vy
representan la uniéon entre la teoria y la practica sobre un campo de desarrollo.
Fundamentalmente, su utilidad es la de funcionar como guia en las posteriores
acciones de intervencién, tanto en lo referido a la orientacion de objetivos
profesionales como en la metodologia de intervencidon. Cada modelo tedrico parte de
unos resultados de investigacidn, centrando su punto de interés o su punto de partida
en las variables que considera mas relevantes en el campo que nos ocupe. En el campo

de los cuidadores, los modelos tedricos resultan imprescindibles para justificar
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empiricamente los resultados obtenidos, guiando la planificacidon y los mecanismos de
intervencién, con el objetivo de producir cambios en el cuidador que incidan

positivamente en su salud.

A lo largo del tiempo, han sido muchos los autores y propuestas que se han
centrado en la construccion y andlisis de modelos explicativos sobre las variables que
intervienen en la situacién de cuidado, es decir, que se han esforzado en indagar y
descubrir la situacion de estrés del cuidador con el objetivo de saber cudles guardan
mayor relacién o cuadles son las que predicen con mayor exactitud el malestar sentido
por el cuidador. Como se ha sefialado anteriormente, la situacion de cuidados se

sefiala como una situacion prototipica de estrés crénico (Vitaliano et al., 2004).

El tema es complejo, puesto que en el proceso de estrés cobran relevancia
variables de diferente naturaleza y cada persona puede responder de forma muy
diferente ante un mismo elemento estresante. Podriamos considerar no sélo la
situacion determinada que se nos presenta como factor estresor, sino la valoracién
personal y subjetiva (y la consiguiente respuesta emitida) que cada persona otorga a
un determinado evento o problematica. Algunas personas pueden considerarlo como
un reto, otros, sin embargo, como un peligro o una amenaza. Ademas, el contexto en
el que se produce adquiere relevancia, asi como las consecuencias que ésta pueda
tener sobre nuestra vida. Lo que si parece claro es que, si respondemos de una forma
Optima, esto guiarda en gran medida nuestro proceso de adaptacidon a la situacidon

planteada.

Dependiendo del modelo adoptado, tendremos un marco tedrico de referencia a
la hora de evaluar el proceso del cuidado, lo que llevara a enfatizar unas variables u
otras a la hora de la intervencion. A lo largo de la literatura se senalan multitud de
variables que podrian moderar o mediar el impacto del cuidado en la salud del
cuidador. Entre las mas sefaladas se encuentran la percepcion de autoeficacia del
cuidador y los pensamientos disfuncionales, la personalidad del cuidador, el apoyo
social y el afrontamiento (Braithwaite, 1996; Espinosa, Clemencia, Serrano, Alastuey,
Mesa y Perlado, 1996; Laserna et al., 1997; Lawton, Moss, Kleban, Glicksman y Rovine,
1991; Losada, Montorio, Fernandez y Marquez, 2006; Malonebeach y Zarit, 1995;

Manning et al., 2011; Molina, lafiez e lafiez, 2005; Muela, Torres y Peldaez, 2002;
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Pearlin, Mullan, Semple y Skaff, 1990; Stuart y McGrew, 2009; Tartaglini, Ofman vy
Stefani, 2010).

Una de las variables mas relevantes en los estudios con cuidadores ha sido la
carga y la interpretacién que el cuidador realiza ante determinados estresores como
consecuencia de la situacion de cuidar. Asi mismo, en la literatura se diferencian dos
tipos de estresores (Crespo y Lépez, 2007a). Por un lado, los estresores primarios
(relacionados con el enfermo y los problemas que pueda plantear) y, por otro, los
estresores secundarios (relacionados con el cuidador). Asi, en el estrés del cuidador no
solo influyen las tareas propias de la situacién del cuidado, sino que también se
pueden encontrar diferencias en relacién con variables como el nivel educativo, el
apoyo social de personas significativas o los ingresos econdmicos (Espinosa, Clerencia,

Serrano, Alasryey, Mesa y Perlado, 1996).

Por tanto, y como ya hemos venido comentando, el elevado niumero de factores
asociados al cuidado hace que sea dificil plantear un marco tedrico que sea robusto y

gue ofrezca una Unica respuesta a esta realidad tan compleja y multidimensional.

Pese a ello, es destacable el esfuerzo realizado hasta el momento por diferentes
autores en su afan de aproximarse a un modelo que refleje el peso y el modo en que

interactuan las diferentes variables intervinientes en este proceso.

A continuacién abordaremos los principales modelos que se han elaborado para

intentar explicar la situacién del cuidado de una persona en situacion de dependencia.

En el estudio del estrés del cuidador, uno de los modelos predominantes ha sido
el modelo transaccional o interaccional propuesto por Lazarus y Folkman (1984).
Desde dicho modelo se entiende el estrés como un proceso dindmico de interaccién

entre la persona y su medio.

Estos autores conciben el proceso de estrés como un proceso psicoldgico mas
alla de un proceso fisioldgico, en el que otorgan al uso de unas adecuadas estrategias
de afrontamiento un valor especial y en el que el apoyo social percibido tiene

repercusiones en la salud del cuidador.
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Dicho modelo considera, por tanto, no solo la respuesta fisiolégica que el
organismo produce ante una situacidon estresante, sino la respuesta psicolégica y
emocional que otorgamos ante dicho proceso, es decir, su evaluacidn cognitiva. En
suma, este modelo clasico de estrés plantea que, mds que la aparicién de un suceso o
estresor, es la valoracion e interpretacion que las personas realicen de ese estresor, en
base a su capacidad para causar peligro o dafios, lo que explica las diferencias
individuales en las respuestas de estrés y las consecuencias del cuidado en los

cuidadores (Harwood, Ownby, Burnett, Barker y Duara, 2000).

Por tanto, los modelos de estrés y afrontamiento en el cuidado basados en el
modelo de Lazarus y Folkman (1984) analizan las relaciones entre las variables que
intervienen en el proceso de estrés en el cuidado y las consecuencias que éstas tienen
en el cuidador. Autores como Lawton, Moss, Kleban, Glicksman y Rovine (1991), Haley
et al. (1996), Brathwaite (1996), Vitaliano et al., (1991) o Pearlin, Mullan, Semple y
Skaff (1990) toman como referencia el modelo de Lazarus y Folkman (1984) a la hora

de elaborar sus propios modelos.

Estos modelos explican el malestar del cuidador considerando el estrés como un
proceso en el cual interacttan una serie de factores que propician el
desencadenamiento de un conjunto de efectos o consecuencias negativas en el

cuidador. Los factores a los que hacen referencia son los siguientes:

a) Factores contextuales (sociodemograficos, culturales y personales). Suelen
incluir variables como el sexo, la edad, el parentesco y la salud del cuidador.

b) Los estresores (tareas o demandas) de la situacién de cuidados y del familiar
dependiente. Por ejemplo, las alteraciones conductuales de la persona
cuidada o las actividades para las que el receptor de cuidados necesita ayuda
gue son percibidos como amenazas.

c) La percepcion o evaluacion que el cuidador realiza sobre las demandas de
cuidado (como estresantes o no). Al depender de una dimension subjetiva,
este factor nos indica que una persona puede responder de manera diferente
ante un mismo estresor o, incluso, que esta misma persona puede hacerlo de

maneras distintas en diferentes momentos de su vida.

165



Capitulo 4. Modelos explicativos de estrés y afrontamiento en cuidadores

d) Variables mediadoras, que aluden a los factores o variables que median entre
la evaluacién de los estresores y las consecuencias. Entre estos factores se
encuentran, fundamentalmente, las estrategias de afrontamiento y el apoyo
social. Estas variables son las que permitirian combatir o hacer frente al
estresor que se presenta con el objetivo de crear respuestas de adaptacién.
Es decir, median entre el estresor y la respuesta que ofrecemos a dicho
estresor. Dependera, por tanto, de las capacidades y recursos que tenga el
cuidador.

e) Los efectos, repercusiones o consecuencias de la situacion del cuidado, es
decir, las repercusiones fisicas, psicolégicas, emocionales y sociales en el

cuidador.

Entre los modelos existentes, a continuacién analizaremos los que consideramos

mas relevantes para el presente estudio.

3.1 Modelo multidimensional de agentes estresantes (Pearlin et al., 1990)

El modelo de estrés adaptado al cuidado de Pearlin et al. (1990) es uno de los
modelos mas utilizados de los que inicialmente se parte en el campo del cuidador
familiar (Losada, 2005), e incluye las variables que habitualmente se sefialan en los
modelos de estrés. Se toma como punto de referencia que el cuidador, por el hecho de
desempeiiar ese rol, ha de enfrentarse a una serie de estresores producto de la
situacidon de cuidados. El marco tedrico del modelo desarrollado por Pearlin et al.
(1990) entiende el proceso de estrés mediante la relacidn entre las variables que se

describen a continuacioén (figura 10).
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Estresores
primarios

Continuidad/Cambio:
Func.PSICOLOGICO (depresion,
Antecedentes del ansied?d, irascibilidad)

contexto Mediadores F————> Func.FISICO (sintomas,
servicios, médicos, percepcion)

Funcionamiento INMUNE
Funcionamiento SOCIAL

Estresores
secundarios

Figura 10. Modelo multidimensional de agentes estresantes. Fuente: Adaptado de Pearlin et
al. (1990)

a) Antecedentes del contexto del cuidador

Estas variables aluden, fundamentalmente, a factores sociodemograficos y
contextuales referidos al cuidador, a la persona dependiente y a la situacion de
cuidado. Se encontrarian aqui variables vinculadas a las relaciones interfamiliares, las
actitudes hacia el familiar cuidado, el tiempo que se lleva cuidado y las caracteristicas

socioecondmicas, entre otras.

b) Estresores primarios y secundarios

El modelo propuesto por Pearlin et al. (1990) diferencia entre dos tipos de

estresores:

- Estresores primarios. Serian todos aquellos relacionados directamente con la
persona dependiente y su deterioro, y los derivados de las tareas de atencién
de los cuidados que ha de realizar (por ejemplo, las conductas problematicas
de la persona cuidada), incluyendo tanto el tiempo como el esfuerzo del
cuidador.

- Estresores secundarios. Estos aparecen como consecuencia de los primeros.

Se refiere a los elementos con otras dimensiones diferentes al rol de cuidador,
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englobando todas aquellas repercusiones que el cuidador puede tener en las
esferas familiar, social y laboral. Se corresponden con las valoraciones que el
cuidador realiza sobre los recursos propios (internos) de que dispone para
hacer frente a la situacién y de las interacciones que tiene con otros familiares
0 amigos. Ademas, suelen agruparse también en este tipo de estresores los

cambios en la autoestima del cuidador.

c) Mediadores: afrontamiento y apoyo social

En el modelo se plantea la existencia de una serie de recursos psicoldgicos del
cuidador para hacer frente a los estresores del cuidado, conocidas como variables
mediadoras en el proceso de estrés del cuidador. Por excelencia, la literatura sefiala
que estas variables se corresponden con las estrategias de afrontamiento (Devi y
Almazan, 2002; Muela et al., 2002; Pearlin et al., 1990) y el apoyo social como los
principales factores que mediarian entre el impacto del estrés producido en el
cuidador y el resultado o consecuencias sobre el mismo. Cabe indicar que hay algunos
estudios que también sefialan como posible variable mediadora la personalidad del

cuidador (Hooker, Fraizer y Monahan, 1994).

Estas variables mediadoras serian factores que permitirian al cuidador adaptarse
mejor o peor a las situaciones de estrés a las que se ve expuesto, de manera que habra
un mejor o peor ajuste segun lo negativo de la valoracion que el cuidador realice de su
situacion y de los recursos y habilidades (Montorio et al., 1998). Pearlin se refiere a
este tipo de variables mediante el concepto de “contencidn de estrés”, sefalando que
los cuidadores podrian disminuir el efectos de los estresores a través de la utilizacion

de estas variables mediadoras.

Tomando como referencia el modelo de Lazarus y Folkman (1984), el cuidador
realiza inicialmente una evaluacién primaria en la que valora si el elemento que se le
presenta resulta una amenaza o no. En caso afirmativo, el cuidador realiza otra
evaluacion secundaria (o también denominada reevaluacién), en la que decide si tiene
los recursos para hacer frente al potencial estresor, es decir, si dispone de estrategias
de afrontamiento. En palabras de estos autores (Lazarus y Folkman, 1984), el

afrontamiento incluiria, por tanto, los esfuerzos cognitivos y conductuales
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constantemente cambiantes para afrontar las demandas especificas externas e
internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del
individuo, en este caso, del cuidador. Siguiendo al autor, el modelo plantea entonces
que, disponiendo de estas variables de manera efectiva, el cuidador tendra un mejor

bienestar, adaptacién o un mejor ajuste a la situacidon que afronta.

Por otro lado, el apoyo social ha sido otras de las variables consideradas como
mediadoras del proceso de estrés. Asi mismo, carecer de apoyo social y, mas
especificamente, no tener satisfaccién con los lazos sociales, se relaciona con un peor
estado psicoldgico del cuidador (Pushkar-Gold et al., 1995; Stukey y Smyth, 1997). En
el caso de personas dependientes con la enfermedad de Alzheimer, estudios como el
de Haley, Levine, Brown y Bartolucci (1987) destacan que esta variable representa un
indicador directo de la adaptacion producida en el cuidador y un predictor psicoldgico

para contrarrestar el impacto del estrés.

d) Resultados: Impacto en la salud del cuidador

Finalmente, el resultado estaria influido por la interacciéon entre los elementos
estresores presentes y las variables mediadoras anteriormente mencionadas:
afrontamiento y apoyo social, las cuales pueden amortiguar el estrés experimentado
por el cuidador, influyendo sobre el tipo de consecuencias producidas por la situacion
de cuidar, y repercutiendo asi en la salud biopsicosocial del cuidador y la satisfaccién

con el cuidado a su familiar dependiente.

Por tanto, este modelo concluye que la reaccién al estrés puede ser amortiguada
por la capacidad del cuidador de evaluar los estresores y los recursos de los que
disponga para hacerle frente. De esta manera, pueden suceder dos cosas. Por un lado,
una proliferacion del estrés, es decir, que los estresores primarios den lugar a otros
estresores secundarios; o una contencion del estrés, si su efecto puede limitarse

mediante los recursos de que disponga el cuidador (Montorio et al., 1999).
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3.2 Modelo de estrés de los dos factores (Lawton et al., 1991)

Por otra parte, nos encontramos con el modelo de Lawton. Este modelo también
parte de los planteamientos iniciales de Lazarus y Folkman (1984), considerando los
antecedentes y contexto del cuidado, los estresores y la existencia de unas variables
mediadoras de los que, como consecuencia de su interaccidon conjunta, se obtienen
unos resultados. Este modelo parte de que el estresor fundamental es la cantidad de
sintomas de la persona dependiente y que factores como el tipo de ayuda que ha de
prestar a su familiar dependiente, la ayuda que recibe de otras personas a la hora de
prestar los cuidados y el propio estado de salud del cuidador, pueden modular los

efectos del cuidado.

Como se observa en la figura 11, a diferencia del modelo de Pearlin (1990), el
modelo de Lawton et al. (1991) enfatiza la importancia de la relacién entre los
estresores objetivos de cuidado y las constantes valoraciones cognitivas y afectivas
(denominadas “variable de apreciacion”) que el cuidador realiza de ellos, siendo éstas

ultimas las determinantes de la experiencia o posible bienestar obtenido por el

cuidador.
Sintomatologia Satisfaccion con
enfermo el cuidado

AFECTO POSITIVO

DEPRESION

Ayudas prestadas /
Salud del
cuidador / F\

Ayudas Sobrecarga del
recibidas cuidador

Figura 11. Modelo de los factores. Fuente: Adaptado de Lawton et al. (1991)
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Es decir, en la valoracién que el cuidador realiza de su situacidon, pueden
originarse sentimientos opuestos pero que pueden coexistir al mismo tiempo. Esto es,
en el cuidador pueden generarse sentimientos de satisfaccién a la vez que sobrecarga
con el cuidado y, ademas, son los que determinardn las consecuencias de la accién de

cuidar.

Este modelo se caracteriza, por tanto, porque, ademas de obtenerse resultados
negativos tras la situacién de cuidados, también pueden estar coexistiendo resultados
positivos. En este sentido, diferencia entre consecuencias positivas (afecto positivo o
bienestar emocional) y consecuencias negativas (depresidn). Es decir, que el cuidador
puede experimentar como resultado de la experiencia de cuidados (de forma
simultdnea) un estado emocional negativo (sobrecarga) y un estado emocional positivo
(satisfaccion). En este sentido, Braithwaite (1996), tras replicar el modelo, critica que
las variables que influyen en la apreciacion y valoracién se solapan con los

componentes de los apoyos y las estrategias de afrontamiento.

Por otro lado, y en un intento por ampliar el modelo, Schulz, Gallagher-
Thompson, Haley y Czaja (2000) plantean tedricamente el modelo multidireccional del
estrés. De acuerdo con éste, y en la misma linea de lo comentado, el estrés se presenta
tras una evaluacidon que el cuidador realiza sobre el estresor y sus capacidades para
hacerle frente. Asi, pueden suceder dos cosas; por un lado, que el cuidador obtenga
resultados positivos (especialmente si el cuidador valora como benigno al estresor o si
dispone de recursos para hacerle frente) y, por otro lado, puede experimentar
resultados negativos (tras una evaluacién amenazadora o ante la incapacidad de
afrontarlo) y todo ello puede ocasionar la aparicion de ansiedad y depresién. En
resumen, este modelo enfatiza la importancia no sélo de los problemas asociados a la
persona receptora de cuidados sino que también se conceptualizan como estresores
primarios los factores ambientales, relacionandolos directamente con un posible

riesgo para la salud del cuidador.
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3.3 Modelo de Haley et al., (1987)

Por otra parte, el modelo de Haley, Levine, Brown y Bartolucci (1987) es un
modelo de estrés y afrontamiento basado también en el modelo de Lazarus y Folkman

(1984) y adaptado, en este caso, a la situacidn del cuidado de personas con demencia.

Desde este modelo se explica el malestar del cuidador considerando el estrés
como un proceso en el cual interactian una serie de factores que propician el
desencadenamiento de un conjunto de una serie de efectos o consecuencias negativas

en el cuidador. Los factores a los que hacen referencia son los siguientes:

a) Factores contextuales (sociodemograficos, culturales y personales).

b) Estresores (por ejemplo, las alteraciones conductuales de la persona cuidada).

c) Recursos del cuidador (valoracion de los estresores y estrategias de
afrontamiento).

d) Resultados: depresion del cuidador familiar.

No obstante, a diferencia del modelo de Pearlin (1990), el autor considera que

los estresores primarios estan formados, a su vez, por tres componentes:

a) La severidad del dafio cognitivo del enfermo.

b) Las alteraciones conductuales del enfermo y que son producto de su
enfermedad. Estas se relacionarian en mayor medida con el estrés percibido
por el cuidador (Schulz, O’Brien, Bookwala y Fleissner, 1995).

c) Las deficiencias en el autocuidado de la persona dependiente en las

actividades basicas de la vida diaria.

Por tanto, a la hora de describir el bienestar del cuidador, el modelo se apoya
fundamentalmente en el mayor grado o influencia que tienen las alteraciones
conductuales del enfermo. Sin embargo, y de acuerdo con otros estudios, los
problemas de salud funcional y conductual del enfermo sélo explican una pequefia
proporcion de varianza del malestar psicolégico de los cuidadores (Losada, Marquez-

Gonzdlez, Pefiacoba, Gallagher-Thompson y Knight, 2007).
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3.4 Modelo diadico (Corbeil, Quayhagen y Quayhagen, 1999)

Como puede observarse en la figura 12, el modelo de Corbeil et al. (1999) sigue
el patréon desarrollado por Haley et al. (1987) expuesto anteriormente. La gran
diferencia entre ambos modelos es la perspectiva final que cada uno de ellos otorga a
la variable resultado del proceso. Mientras que el modelo de Haley et al. (1987) incide
en los aspectos negativos del cuidado (la depresién), el modelo de Corbeil et al. (1999)

incide en aspectos positivos, como la satisfaccién del cuidador.

Por un lado, se incluyen una serie de estresores (conductas problematicas de la
persona enferma) que se identifican como variables antecedentes. Por otro, una serie
de variables mediadoras identificadas con el estrés del cuidador, el afrontamiento y el

apoyo social y emocional.

Estrés percibido
por el cuidador

_ INTERACCION
Conductas del Afrontamiento DIADICA
enfermo
Apoyo social
emocional

Figura 12. Modelo diadico. Fuente: Adaptado de Corbeil et al. (1999)

En este sentido, se plantea que el cuidador percibird estrés ante una serie de
situaciones relacionadas con las conductas de la persona enferma. Este hecho conduce
al cuidador a llevar a cabo un proceso de evaluacién positiva ante esos estresores
(afrontamiento) que, junto con el apoyo social y emocional disponible, dara lugar a
una serie de resultados. En esta linea, la variable resultado se refleja a partir de Ila
satisfaccidn del cuidador en la interaccién diadica con la persona cuidada. Por tanto, el

tipo de relacion entre ambos es la que determinara la adaptacidn del cuidador.
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3.5 Modelo cognitivo basado en los pensamientos disfuncionales del cuidador

(Losada et al., 2005)

En los udltimos anos se estd otorgando gran relevancia al papel de los
pensamientos sobre el cuidado en general, y a los pensamientos disfuncionales del
cuidador en particular, poniendo el énfasis en que determinadas variables de la
persona (variables socioculturales, cognitivas y de apoyo social) inciden sobre las
creencias, valores y pensamientos, y éstas influyen entre el entorno y la respuesta de
estrés del cuidador (Aranda y Knight, 1997; Knight et al., 2002; Losada et al., 2006;
Roth et al., 2001). Partiendo de esta premisa, se explica por qué las personas utilizan
diferentes estrategias de afrontamiento y por qué, ante un mismo estresor, el nivel de
estrés percibido es diferente. En este sentido, se encuentran resultados optimistas en
cuanto a la relacion del bienestar y al aprendizaje de pensamientos adaptativos en el

cuidador (Losada et al., 2004).

Autores como Losada, Knight y Mdarquez (2003) defienden que las variables de
corte cultural son de suma importancia en el proceso de estrés del cuidador, puesto
gue ejercen una seria influencia sobre las diferentes transacciones descritas
anteriormente, esto es, sobre los factores contextuales, los estresores y su evaluacién,
las variables mediadoras del estrés y de las consecuencias en la salud del cuidador
(Aranda y Knight, 1997; Knight, Silverstein y McCallum, 2000). Defienden también que
las variables socioculturales podrian ser las responsables de por qué, ante situaciones

similares de estrés, algunas personas manifiestan un peor estado de salud.

Dichos autores plantean un modelo que se basa en la importancia de la
experiencia bajo un contexto sociocultural determinado en el que influyen las
creencias, los valores y las actitudes en la forma de evaluar el cuidador los estresores y
posteriormente, en las conductas llevadas a cabo y, por tanto, en la manera de
afrontarlo. Asi, postulan que modificando los estilos de pensamiento, concretamente
los desadaptativos, se tendran mejores garantias de llevar a cabo un adecuado
afrontamiento del cuidado, puesto que se aportan respuestas inadecuadas a
situaciones estresantes y comportamientos que incrementan los efectos nocivos en la

salud del cuidador.
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Uno de los pensamientos disfuncionales del cuidador es creer que no debe pedir
ayuda para cuidar a su familiar. Estos autores plantean que, por ejemplo, si el cuidador
aprende a pedir ayuda, podria hacer otras actividades diferentes al cuidado. Por tanto,

para pedir ayuda es necesario erradicar esos pensamientos disfuncionales.

En este sentido, cada cuidador tiene unos pensamientos y unos modos de
afrontamiento propios. Es decir, unos esquemas de accién determinados segun haya
interpretado o interiorizado la situacién en la que se inmerso como cuidador, en los
que, no cabe duda, que la experiencia y el medio sociocultural juegan un papel
relevante. Bajo la influencia del estado de estrés experimentado, estos pensamientos
pueden estar distorsionados, es decir, ser disfuncionales y que sean los que
posteriormente le llevardn a poner en marcha unas conductas determinadas para dar
respuesta a la situacion. En este sentido, Beck (1996) plantea que se originan
pensamientos automaticos expresados mediante reglas, actitudes y expresiones

condicionales que, ademas, influirdn en los modos de afrontar el cuidado.

La importancia que tienen los pensamientos en el cuidador parece indiscutible,
mas si cabe si éstos estan distorsionados, puesto que inhiben la capacidad de emplear
estrategias de afrontamiento adaptativas o de buscar los recursos adecuados con los
qgue hacer frente a situaciones estresantes consecuentes del cuidado y, por ende, a
enfrentarse a la realidad en las mejores condiciones posibles de éxito, evitando
posibles riesgos emocionales para el cuidador, lo que se traduce también en una

mejora en la calidad de vida del familiar dependiente.

Partiendo del modelo de estrés adaptado de Knight et al. (2002), Losada (2005)
plantea un modelo (figura 13) para una muestra de 178 cuidadores de personas
diagnosticadas con demencia, considerando los pensamientos disfuncionales como
una de las variables mas relevantes. Este modelo considera como variable resultado el
malestar emocional, identificado con la presencia de depresidon en el cuidador. En
sintesis, los resultados obtenidos en su estudio, sefalan que la presencia de la
depresidn se explica directamente por el hecho de ser mujer, tener menor cantidad de
apoyo social y menos recursos econdmicos, percibir un mayor estrés asociado a los
comportamientos problematicos de su familiar y presentar un mayor nimero de

pensamientos disfuncionales asociados al cuidado que, a su vez, genera menos
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estrategias de afrontamiento dirigidas a la busqueda de apoyo instrumental y

emocional, esto es, a la utilizacién de estrategias centradas con el problema.

Busqueda de apoyo social
instrumental y emocional

Género del ,I\
cuidador
Afrontamiento .
Apoyo social
Edad del
cuidador
PENSAMIENTOS .
DISFUNCIONALES DEPRESION
Nivel
educativo
Horas cuidado
Economia
suficiente
Comportamientos Estres asociado a
problematicos comp. problematicos

Figura 13. Modelo sobre los pensamientos disfuncionales del cuidador Fuente: Adaptado de
Losada (2005)

Por tanto, se puede concluir que los pensamientos inadecuados y poco realistas
(bajo un entorno sociocultural determinado) generan modos de afrontamiento

inefectivos y éstos, a su vez, pueden tener efectos negativos en la salud del cuidador.

Una vez descritos los modelos de estrés mas relevantes, se observa la
importancia que adquiere el proceso de afrontamiento en la practica totalidad de los
modelos analizados. Por ello, a continuacion, procedemos a definir las estrategias de
afrontamiento relacionadas con el cuidado asi como su relevancia en el proceso de

estrés del cuidador.
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4. AFRONTAMIENTO EN EL CONTEXTO DEL CUIDADO

Quizas una de las acciones para eliminar las conductas de riesgo o efectos
perjudiciales a los que se ve expuesto el cuidador seria eliminar la situacién de cuidado
y, con ello, la desaparicién de los factores que interfieren en la vulnerabilidad de
desarrollar problemas fisicos y emocionales. Sin embargo, en la mayoria de las
ocasiones esta accién no es posible, y ante nuestros ojos se encuentra una mirada
receptora de cuidados. En este contexto, surge la importancia de las estrategias de
afrontamiento como una variable relevante a la hora de controlar las respuestas
emocionales que el cuidador otorga a los estimulos estresantes que se le van

presentando a lo largo del cuidado.

Desde el inicio de la década de los 80 comienzan a aparecer estudios en la
literatura cientifica centrados en las estrategias que ponen en marcha las personas
cuidadoras para hacer frente a la tarea de cuidado (Adams, 1996). Dichos modos de
afrontar la situacidon suponen un arma de gran valor para hacer frente a las dificultades
del cuidado e incluso para “reconstruir” la situacion en la que se encuentran en la
busqueda del equilibrio. De hecho, muchas de las intervenciones dirigidas al cuidador
incluyen en sus programas el entrenamiento en habilidades de solucion de problemas,

incluyendo las estrategias de afrontamiento.

A continuacién aludiremos a este tipo de variables mediadoras, tan importantes

en el tema que nos ocupa.

4.1 Concepto y clasificacion

El denominador comun que los cuidadores principales tienen es el hecho de
cuidar a su familiar dependiente y, por otro lado, el hecho de ir enfrentdndose a las
nuevas situaciones cambiantes y la adaptacidn a las nuevas circunstancias que se les

plantean.

Sin lugar a dudas, la familia debe ir afrontando una serie de alteraciones en su
vida cotidiana derivadas de su rol de cuidador (Schene, Wijngaarden y Koeter, 1998).
Son muchas las preguntas todavia acerca de por qué, ante una misma situacién, unos

cuidadores sufren unos elevados niveles de estrés y otros no. Quizd una de las claves
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se centre en las estrategias de afrontamiento que cada cuidador emplea para combatir

a los estresores de las demandas que se les plantean.

Como ya se ha comentado anteriormente, Lazarus y Folkman (1984) definen el
afrontamiento como los esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o
internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del
individuo. En la linea de otros autores (Gil y Lépez, 1999), se sefala que dichos
esfuerzos son empleados para hacer frente a una serie de demandas especificas que,
generalmente, son evaluadas como estresantes en relacion a los medios o recursos de
los que la persona disponga. Posteriormente, Lazarus (2000) plantea que el
afrontamiento se relaciona con el modo en que las personas resuelven o se
sobreponen a las condiciones vitales que son estresantes, por lo que se puede asumir

una reciprocidad entre el estrés y el afrontamiento.

Por lo tanto, atendiendo a esta perspectiva, consideramos las estrategias de
afrontamiento como un elemento protector o, dicho de otra manera, como una
respuesta a la problematica del cuidador. En este sentido, las estrategias de
afrontamiento podrian actuar como una variable moduladora entre el contexto y la
respuesta del cuidador, con repercusiones en el nivel de estrés percibido. Dichas
estrategias serian todas aquellas acciones que el cuidador pone en marcha para poder
hacer frente a los estresores que va encontrando y disefar asi una solucion al
problema que se le presenta (Lazarus y Folkman, 1984) y, quizds por ello, se sefialen

como un elemento importante en el bienestar del cuidador (Abengdzar y Serra, 1997).

Por otra parte, respecto a la categorizacion de las estrategias de afrontamiento,
podemos decir que, en la actualidad, existen diferentes clasificaciones. Una de las mas
utilizadas en la literatura cientifica es la que diferencia las estrategias de
afrontamiento centradas en el problema y las estrategias de afrontamiento centradas
en la emocion (Lazarus y Folkman, 1984). Estos mismos autores (Lazarus y Folkman
1984) entienden las primeras como aquellas estrategias activas que buscan identificar
alternativas en la busqueda de la solucién para posteriormente poner en marcha los

recursos existentes para la accion. Por otro lado, las estrategias centradas en la

178



Salud del cuidador familiar de personas en situacién de dependencia: modelo explicativo

emocion, relacionadas con estrategias mas pasivas y que buscarian los aspectos
positivos (regulaciéon de las emociones) y la desconexién o evitaciéon ante el problema

planteado.

En esta misma linea de conceptualizacion (Montorio, Yanguas y Diaz-Veiga,
1999), las estrategias de afrontamiento centradas en el problema serian aquellas
estrategias referidas al intento que el cuidador hace para controlar las situaciones
problematicas a las que se ve expuesto a través de alguna accién directa, con el
objetivo de solucionar el problema. Hay autores que relacionan el uso de este tipo de
estrategias con una mejor salud fisica y mental (Pushkar et al., 1995). Por otro lado, las
estrategias centradas en la emocién serian aquellas destinadas a contener o reducir las
emociones negativas resultantes de la situacidn de estrés. Es decir, seria una serie de
estrategias que resultarian éptimas cuando los elementos estresantes a los que el
cuidador se enfrenta tienen un caracter no controlable. No es poco comun que, a lo
largo de la situacién de cuidados, el cuidador experimente emociones de culpa,

soledad, desilusidn o confusidn y tenga dificultad en manejar sus emociones.

Sin embargo, otras investigaciones, como la de Williamson y Schulz (1993), no
utilizan ningun tipo de clasificacién, sino que describen las estrategias utilizadas por el
cuidador ante una determinada situacién estresante, encontrando que la estrategia
llamada “ilusiones irracionales” (deseo del cuidador de que los problemas se

solucionen solos) es de suma relevancia.

Asi mismo, en otro estudio llevado a cabo en nuestro pais por Muela, Torres y
Peldez (2002), se plantea ir mas alla de la tradicional clasificacion anteriormente
expuesta, y se muestra la existencia de estrategias adecuadas e inadecuadas, segun el
numero de situaciones estresantes a que se vea expuesto el cuidador y segun si
presenta una elevada o baja carga. En este sentido, se considera que no es tan
relevante clasificar una estrategia u otra centrada en el problema o en la emocion, sino
en tomar como punto de referencia la relacion existente entre la respuesta de una
estrategia del cuidador a una situacion estresante percibida por éste y ver si su
respuesta de afrontamiento es adecuada o no a esa situacién, independientemente de

gue dicha estrategia pertenezca a una u otra categoria.
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Los resultados obtenidos en su estudio indican que el tipo de estrategias
utilizadas (centradas en el problema o centradas en la emocién) no sirven para
diferenciar a cuidadores con alta y baja carga, ya que no han encontrado que unos u
otros utilicen en mayor o menor medida un tipo de estrategias concretas, pero si que
el uso de estrategias inadecuadas por los cuidadores con elevada carga es lo que los
diferencia. Al no resolver los problemas por utilizar este tipo de estrategias, puede
incrementarse la carga percibida por el cuidador. Por su parte, Montorio et al. (1999)
indican que emplear ambos tipos de afrontamiento puede ser un aspecto positivo,
pero que dependerd de la concordancia entre la naturaleza del elemento estresor y la
estrategia empleada. Asi mismo, hemos de considerar también los factores
contextuales y el tipo de patologia de la persona dependiente (tipos de estresores) a la

hora de responder de una forma u otra.

En esta misma linea, se plantean otras clasificaciones. Asi, Meichenbaum y Turk
(1982) diferencian tres formas de enfrentarse a las situaciones de estrés. Por un lado,
individuos autorreferentes o ineficaces. Por otro, individuos autoeficaces o centrados
en la tareay, finalmente, los individuos que niegan la existencia de problemas. Autores
como Torestad et al. (1990) categorizan el afrontamiento en tres dimensiones. En
primer lugar, el afrontamiento constructivo, entendido como los esfuerzos cognitivos y
conductuales dirigidos a tratar con los sucesos de una manera directa y confrontativa.
En segundo lugar, se refieren al afrontamiento pasivo como todas aquellas acciones
dirigidas a la emocidn, y, finalmente, el afrontamiento de escape, refiriéndose a todas
aquellas acciones cognitivas y conductuales que se dirigen a evitar el problema. Otros
autores, como Kiely (1972), resumen los variantes de afrontamiento en tres tipos: los

cognitivos, los conductuales y los afectivos.

Por tanto, es posible indicar que, hasta donde conocemos, no existe una
clasificacion de las estrategias de afrontamiento que haya sido universalmente
aceptada y que nos pueda servir de guia a la hora de determinar qué tipo de
estrategias son mejores para afrontar una situacién determinada. En lo que si parece
existir acuerdo es en la importancia que tiene la valoracién subjetiva que realiza el
cuidador sobre la situacion de cuidados (Crespo y Lépez, 2007). Dicha valoracién

parece ser fundamental a la hora de determinar el nivel de carga que experimenta la
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persona cuidadora y las estrategias de afrontamiento que pone en marcha ante la
situacion. El andlisis de dichas estrategias podra explicar, en gran medida, por qué
unos cuidadores se van adaptando a los cambios que van experimentado en los

cuidados y otros no (Morris et al., 1989).

Ademas, la relevancia y atencidon que las estrategias de afrontamiento han
adquirido en la literatura cientifica en el contexto del cuidado, alude a resultados que
muestran que la utilizacién de un estilo u otro a la hora de afrontar los problemas
podria repercutir de forma diferencial en el cuidador familiar. En este sentido, el
objetivo de ambos estilos de afrontamiento es el de poner en marcha recursos
psicolégicos que nos protejan contra la adversidad, encontrdndose que la utilizaciéon
de estrategias inadecuadas se asocian a una mayor carga del cuidador (Artaso et al.,
2003) y que, por el contrario, utilizar habilidades de afrontamiento adecuadas incide
en una mejor adaptacién del cuidador principal a la situacién de cuidados (Crespo y

Lépez, 2007; Muela Torres y Peldez, 2002).

En esta linea, algunos estudios han encontrado que el bienestar y la adaptacion
del cuidador se asocian con la puesta en marcha de estrategias centradas en el
problema (Pushkar-Gold et al., 1995), esto es, con estrategias adaptativas que intentan
reducir o eliminar el estresor a partir de un analisis légico centrado en la solucién del
problema. Por ello, saber reinterpretar el problema, buscar apoyos o disponer de
habilidades como la asertividad podrian ayudar a afrontar mejor el cuidado. Asi,
algunos estudios (Garity, 1997) concluyen que los cuidadores que utilizan este tipo de
estrategias son mas resilientes y tienden a no hacer uso de estrategias de escape y

evitacion (estilo de afrontamiento centrado en la emocion).

Al tiempo, también se han de considerar otros estudios que sugieren un
aumento del malestar del cuidador tras llevar a cabo un entrenamiento en habilidades
centradas en el problema (Crespo y Lépez, 2007; Losada et al., 2004). Estos resultados
se obtienen tras una intervencién con cuidadores de personas con demencia. Al
tratarse de enfermedades irreversibles, el cuidador podria ser mas consciente de la
situacion y de las limitaciones que conlleva, no sélo en el nimero de tareas a realizar,
sino en la irreversibilidad y cronicidad de la enfermedad de su familiar, teniendo que

asumir tareas mas complejas, y experimentado, en muchos casos, un duelo anticipado.
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Por ello, es necesario considerar también la funcionalidad de cada tipo de estrategia
en funcién de los diferentes factores asociados al cuidado como puede ser el tipo de

patologia que presenta la persona dependiente (Savage y Bailey, 2004).

Por otra parte, las estrategias centradas en la emocién se relacionan con el
escape cognitivo y conductual o con la busqueda de satisfaccion a partir de la
desconexion. En este sentido, y especialmente las estrategias evitativas, se relacionan
con una mayor carga, ansiedad y depresion del cuidador (Artaso, Gofii y Biurrun, 2003;
Matson, 1994; Vedhara et al.,, 2001), de manera que utilizar estrategias como la
desconexion ante el problema puede incidir en la intensidad y duraciéon de los
problemas de salud del cuidador (Hinrichsen y Nierderehe, 1994). En esta linea, los
cuidadores que utilizan estrategias activas mediante acciones directas hacia la solucién
del estresor al que se ven expuestos, muestran una mejor salud general respecto a
aquellos cuidadores que utilizan estrategias pasivas y centradas en la emocién (Coletto
y Camara, 2009; Gerson et al., 2011; Van Andel et al., 2011). Por ello, el manejo de las

emociones es un tema de especial interés en los estudios de cuidadores.

En este contexto, cabe destacar la relevancia que esta adquiriendo el estudio de
los pensamientos del cuidador, afirmandose que la presencia de pensamientos
irracionales son perjudiciales para la salud fisica y psicolégica de los cuidadores

(Stebbins y Pakenham, 2001).

4.2 Estrategias de afrontamiento y optimismo

Al margen de lo expuesto anteriormente, no querriamos terminar este capitulo
sin senalar la importancia que estd adquiriendo actualmente una variable de
personalidad denominada como “optimismo disposicional”, como un elemento que
puede moderar la relacién entre el estrés y determinada sintomatologia en el
cuidador. La mayoria de los estudios en nuestro pais evaluan esta variable mediante el
Test de Orientacién Vital (TOV) de Scheier, Carver y Bridges (1994), en la adaptacion
espanola realizada por Otero (1998). Las personas optimistas utilizarian unas

estrategias diferentes a las utilizadas por las personas con una tendencia pesimista.
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Este tipo de optimismo seria el referido a la expectativa que una persona tiene a
la hora de obtener unos resultados favorables y deseados de unas determinadas
acciones, asi como conseguir resultados favorables en el futuro (Gillham, Shatté,
Reivich y Seligman, 2001). Autores como Scheier y Carver (1987) lo definen como la
creencia estable y generalizada de que en la vida ocurrirdn cosas positivas,
atribuyéndole un efecto beneficioso para la salud. Hooker, Monahan, Shifren y
Hutchinson (1992) confirman en sus estudios esta relacidon positiva entre el optimismo

disposicional y la salud en cuidadores de enfermos de Alzheimer.

Estudios como el de Scheier, Weintraub y Carver (1986) o el de Muela, Torres y
Peldez (2002) resaltan que, en comparacidon con las personas pesimistas, las personas
optimistas utilizan mds estrategias centradas en el problema pero que, ademas,
también utilizan las estrategias centradas en la emocién cuando valoran que no hay
una probabilidad real de solucionar el problema por otro medio. Es decir, que a pesar
de existir un predominio de la utilizacién de estrategias centradas en el problema,
utilizan ambas segln la situacidn estresante en la que se encuentren. Estos estudios
ponen de manifiesto que ambos tipos de estrategias no son incompatibles, sino que
pueden coexistir con el objetivo de utilizar cada una de ellas segln se valore cudl es la

mejor opcion o tenga mayores probabilidades de éxito en su resultado.

Quizas la importancia de esta variable reside en que ésta se asocia como
predictora del bienestar del cuidador en lo que se refiere a su salud. Las personas con
este tipo de optimismo creen en sus capacidades y habilidades para poder llevar a
cabo las metas propuestas. Como sefialan Carver y Scheier (2001), cuando una persona
espera resultados éptimos, se persiguen las metas con la confianza de que se van a

obtenery, por tanto, se persevera mas ante las dificultades que se van sucediendo.

En este sentido, Mdrquez, Losada, Pefiacoba y Romero-Moreno (2009) indican
gue el optimismo disposicional es un factor moderador en la relacién entre el estrés
vinculado a comportamientos problemdticos y la depresion. Esto es, aquellos
cuidadores que presenten mayores niveles de optimismo mostrardn una

sintomatologia depresiva menor que los cuidadores menos optimistas.
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Sin embargo, los estudios centrados en el papel del optimismo como un factor
amortiguador o moderador en la situaciéon de estrés del cuidado familiar todavia son
escasos, puesto que la atencion se ha centrado mayoritariamente en otras variables
como el apoyo social o el afrontamiento (como factores que moderan la relacidn entre

los elementos estresores que percibe el cuidador y su salud).

Para finalizar, cabe sefalar que, hasta ahora, no existe un patrén comun que nos
indique qué estrategias son mejores ante determinadas situaciones experimentadas
por el cuidador. Ademas de la gran diversidad de situaciones de cuidado, también
interfieren otros factores como la personalidad, la historia de vida anterior, o la

disposicion de apoyo social, entre otras, que las modulan.

En muchos casos, como el que nos compete, no se pueden eliminar todas
aquellas situaciones que nos producen estrés. Por ejemplo, en los cuidadores
familiares, una “solucion” seria eliminar la situacién de cuidado, y, por ende, la
desaparicion de elementos estresantes. Sin embargo, este hecho no es posible, ya que

el cuidador convive con el familiar dependiente que necesita ayuda.

Asi y una vez hemos dado cuenta de los principales factores asociados al
cuidado, finalizamos la parte tedrica de este trabajo. En suma, cabe decir que a lo largo
de los diferentes capitulos se ha descrito el cuidado desde una perspectiva social,
incluyendo el protagonismo vy la situacién actual del cuidado familiar, la importante
labor que realizan en la asistencia de las personas que necesitan ayuda y se han
analizado también las principales circunstancias precursoras de la situacién de
cuidados. Ademas, desde una perspectiva clinica, hemos comentado las numerosas
repercusiones de la tarea de cuidar y la presencia de estrés crdnico en el cuidador
familiar como uno de los ejes centrales en torno al que gira la salud del cuidador.
También se ha dado cuenta de la gran variabilidad de factores que pueden incidir en el
origen y el mantenimiento del estrés y se han analizado los modelos mas relevantes a
la hora de explicar este proceso, evidenciandose el papel que desarrollan las
estrategias de afrontamiento en la practica totalidad de los modelos planteados y las

posibles repercusiones en la calidad de vida del cuidador familiar.
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En los capitulos que se presentan a continuacion, procedemos a analizar y a
presentar la parte empirica del presente trabajo, siendo foco de atencién y tomando
como eje central de la investigacidn, la salud biopsisocial del cuidador familiar. Con
este objetivo, se presentan dos estudios. En el primero, se analizan las variables
sociodemograficas y contextuales del cuidado, asi como las posibles relaciones entre
las variables objeto de estudio. Posteriormente, y con objeto de aunar las variables
mas importantes que pueden influir en el proceso de estrés del cuidador familiar, se
expone un segundo estudio empirico donde se analiza un modelo explicativo de estrés

y afrontamiento basado en las variables incluidas en el presente trabajo.

185



Capitulo 4. Modelos explicativos de estrés y afrontamiento en cuidadores

186



Salud del cuidador familiar de personas en situacién de dependencia: modelo explicativo

Capitulo 5

Estudio empirico: Evaluacion de la carga
y salud biopsicosocial en cuidadores
familiares de personas en situacion de

dependencia
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1. INTRODUCCION

En este capitulo se presenta el primer estudio empirico de esta Tesis Doctoral.
Con objeto de conocer las variables implicadas en la salud biopsicosocial del cuidador y
con el propdsito de determinar las variables mas relevantes en la construccién del
modelo que se planteard en el siguiente capitulo, se presentan los resultados

obtenidos.

Atendiendo a la exposicion de los objetivos planteados anteriormente, se
exponen los principales resultados obtenidos en las variables de interés. En primer
lugar, se expondran los resultados sobre el perfil del cuidador familiar y sobre el
contexto en el que se producen los cuidados. A continuacién, se describirdn los
recursos formales e informales de apoyo de los que dispone el cuidador.
Seguidamente, analizaremos las conductas de salud y la percepciéon de autocuidados
que tiene el cuidador familiar, describiendo aquellos hdbitos de salud que lleva a cabo
en su dia a dia. También analizaremos la percepcion de carga del cuidador, asi como la
relacion que ésta tiene con las diferentes variables sociodemograficas, contextuales y
de salud incluidas en el estudio. Finalmente, trataremos de determinar las posibles
relaciones entre las variables implicadas en la salud biopsicosocial del cuidador. Esto
es, en las posibles relaciones entre la percepcidon de carga, el estado de salud del
cuidador, los estilos de afrontamientos utilizados, la satisfaccion con el cuidado y la

calidad de vida del cuidador familiar.

2. OBIJETIVOS GENERALES Y ESPECIFICOS

Los objetivos generales que han guiado este primer estudio empirico son los

siguientes:

- Contribuir al conocimiento de la situacidn personal (salud fisica y psicoldgica),
laboral, econdmica y social de los cuidadores familiares de personas en
situacion de dependencia.

- Identificar dareas prioritarias de intervencion desde el punto de vista

biopsicosocial con objeto de mejorar la calidad de vida de los cuidadores.
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1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

Asi mismo, los objetivos especificos que nos hemos planteado han sido:
Conocer el perfil del cuidador familiar de personas en situacidon de dependencia
e identificar las principales caracteristicas del cuidado, esto es: presencia o no
de cargas familiares, la situaciéon laboral, el tiempo que lleva cuidando, el
tiempo que lleva la persona dependiente como receptora de cuidados, y la
relacién afectiva y la relacién de parentesco entre cuidador y persona cuidada.
Describir las principales fuentes de apoyo formal e informal de las que dispone
el cuidador.
Identificar las conductas de salud llevadas a cabo y conocer la percepcion de
autocuidados del cuidador familiar.
Evaluar el nivel de carga experimentado por los cuidadores familiares e
identificar las principales variables implicadas en la carga y las relaciones vy el
peso existentes entre ellas.
Describir el estado general de salud del cuidador en funcién del género del
cuidador y del nivel de carga percibido.
Identificar las estrategias de afrontamiento utilizadas por el cuidador familiar
en funcién del nivel de carga y el estado de salud del cuidador familiar.
Examinar la satisfaccién con el cuidado en relacién a la carga percibida, las
estrategias de afrontamiento y el estado de salud del cuidador.
Determinar la calidad de vida en funcién de las principales repercusiones del

cuidado en la salud biopsicosocial del cuidador familiar.

3. HIPOTESIS

Teniendo en cuenta los objetivos descritos anteriormente, nos hemos planteado

las siguientes hipétesis de investigacion:

1) Existiran diferencias significativas en el género del cuidador en funcién de:
1.1. El nimero de cargas familiares.
1.2. El tiempo que llevan ejerciendo el rol de cuidador.

1.3. Los cambios producidos en el &mbito laboral por el hecho de cuidar.
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2) No existiran diferencias significativas en la carga experimentada por los
cuidadores en funcién de variables como el género, el tiempo que se lleva
cuidando, el nivel de estudios, la situacion laboral y el grado de parentesco
entre cuidador y persona cuidada.

3) Existiran diferencias significativas en la carga experimentada por los
cuidadores en funcién de los deseos de delegar el cuidado en otros familiares.
4) Existird una asociacién negativa entre la carga experimentada y la percepciéon

de autocuidados del cuidador.

5) Existiran diferencias significativas en el estado de salud del cuidador en
funcién del género y del nivel de carga experimentado por el cuidador.

6) Existiran diferencias significativas en la utilizacion de los estilos de
afrontamiento en funcién del nivel de carga experimentada por el cuidador.

7) Existird una asociacidn positiva entre las estrategias de afrontamiento
centrado en el problema y las estrategias centradas en la emocién y la
presencia de sintomatologia clinica en el cuidador.

8) Existira una asociacién positiva entre la insatisfaccién con el cuidado y la carga
total y, ademads, existiran diferencias significativas en la insatisfaccién con el
cuidado en funcidn del nivel de carga percibida por el cuidador familiar.

9) Existirda una asociacién negativa entre la insatisfaccion del cuidador y la
utilizacidn de las estrategias de afrontamiento centradas en el problema y una
asociacién positiva entre la insatisfaccion y la utilizacién de estrategias
centradas en la emocién y la presencia de sintomatologia clinica en el cuidador.

10) Existird una asociacién negativa entre la calidad de vida del cuidador y la
carga total percibida y, ademads, existiran diferencias significativas en la
valoracién retrospectiva de la calidad de vida (en todas sus dimensiones) en
funcién de la carga percibida.

11) Existird una asociacion negativa entre la calidad de vida del cuidador con la
utilizacion de estrategias centradas en la emocién, la presencia de

sintomatologia clinica y la insatisfaccién con el cuidado.
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4. METODO

4.1 Procedimiento

Los datos han sido recogidos a lo largo del periodo comprendido entre
septiembre de 2009 y diciembre de 2012. La peticidon de colaboracidn se llevd a cabo
mediante contacto telefénico y entrevistas presenciales con los responsables de
diversas asociaciones de ayuda mutua, centros de dia y otros servicios de atencién a
familiares de personas en situacién de dependencia ubicadas en Castilla y Ledn y
Valencia. En ese contacto, se les explicaba a los responsables de los centros los
objetivos del estudio y la finalidad de la evaluacidn. Se les ensefiaba también el
protocolo de evaluacién que aplicariamos a los cuidadores familiares. Ademas, se les
ofrecia la posibilidad de obtener un informe personalizado con los resultados de su
evaluacidon. Una vez hecho esto, se acordaba el mejor procedimiento para la
distribucién de los cuestionarios y/o realizacién de entrevistas individuales a los

participantes.

En la mayoria de los casos se opté por aplicar los instrumentos de evaluacién en
formato de entrevista. Se establecieron varias opciones para dar la maxima facilidad a

las personas cuidadoras:

a) Entrevistas realizadas por la autora de la presente Tesis Doctoral en espacios
cedidos por la Facultad de Psicologia de la Universidad de Salamanca.

b) Entrevistas individuales realizadas por la autora de la presente Tesis en los
domicilios habituales del cuidador familiar.

c) Entrevistas realizadas por los profesionales que trabajaban en los centros
participantes (asociaciones y fundaciones de ayuda mutua, fundamentalmente)
y remitidas en sobre cerrado a la autora y directores de esta Tesis Doctoral.

d) Envio del protocolo de evaluaciéon a través de la persona en situacién de
dependencia en el centro de dia donde acudia su familiar. Se ha entregado en
sobre cerrado, garantizando asi el anonimato y la confidencialidad a los

participantes. Una vez cumplimentado, éste se reenviaba al centro de dia (a
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través de la persona en situacion de dependencia) para ser recogidos por la

autora de la presente Tesis Doctoral.

Conviene decir que en todos los casos se intentd ajustar la evaluacién a la
disponibilidad manifestada por la persona cuidadora. Asi, las entrevistas se realizaron
en diferentes horarios y dias, segin las necesidades laborales y/o familiares
expresadas por las personas entrevistadas. La duracién media de cada entrevista fue
de unos 60 minutos aproximadamente. En todos los casos se mantuvo como criterios
de inclusién que el cuidador/a fuese mayor de 18 afios, que fuese familiar y que en el
momento de la evaluacién se encontrase atendiendo a una persona en situacion de
dependencia, y que llevase desempefiando dicha funcién durante al menos 6 meses.
Todos los participantes accedieron de forma voluntaria al estudio. A todos ellos,
ademas, se les informdé del procedimiento de evaluacién, y se les garantizd la
confidencialidad y el anonimato en las respuestas emitidas. Cabe sefialar que a todos
los cuidadores se les ha ofrecido la posibilidad de obtener un informe personalizado

con los resultados de su evaluacion.

4.2 Participantes

Los participantes corresponden a una muestra de conveniencia formada por 309
cuidadores familiares de personas en situacidon de dependencia que, en el momento de
la evaluacién, se encontraban como cuidador principal de una o mas personas en
situacion de dependencia. Dichos cuidadores pertenecen a las Comunidades
Auténomas de Castilla y Ledn y Valencia. Respecto al género de los participantes

(figura 14) 254 son mujeres (82, 2%) frente a 55 hombres (17,8%).

100 82,2%

80
60
40

17,8%
20

Hombres Mujeres

Figura 14. Género del cuidador familiar
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Asi mismo, la edad media de los cuidadores es de 55,76 afios (DT=11,85). Como
puede observarse en la figura 15, la mayoria indican estar casados o conviviendo en
pareja (63,4%; N=196), apreciandose en menor proporcion los cuidadores que estan
viudos (8,4%; N=26) o divorciados/as (8,4%; N=26). Asi mismo, 61 cuidadores indican

estar solteros/as.

250 -
63,4%
200
150
100
50
0
Soltero/a Casado/a o convive Viudo/a Divorciado/a o
con pareja Separado/a

Figura 15. Estado civil del cuidador familiar

Respecto al nivel de estudios de los cuidadores, como se observa en la figura 16,
la mayoria de los cuidadores se caracterizan por tener estudios primarios/sin graduado
escolar (31,4%; N=97) o secundarios, como estudios de bachillerato/BUP/FP (27,8%;
N=86), y estudios universitarios (16,5%; N=51). Por tanto, resultan minoritarios

aquellos cuidadores que carecen de unos estudios bdsicos o iniciales (3,9%; N=12).

120
100 31.4%
30
50

40

20

Estudios Estudios Bachillerato/ Estudios
primarios secundarios otros universitarios

Sin estudios

Figura 16. Nivel de estudios del cuidador familiar
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4.3 Instrumentos

En este primer estudio empirico se utilizaron cuatro cuestionarios ampliamente
conocidos, como son el Cuestionario de Carga del Cuidador (CBI), la Escala de
satisfaccion con el Cuidado, el Cuestionario COPE de afrontamiento y el Cuestionario
de Salud de Goldberg, version de 28 items (GHQ-28). Ademds, se utilizé la Encuesta a
Cuidadores de personas dependientes disefiada por Jenaro et al. (2008) para la
evaluacidn de variables sociodemograficas y contextuales relacionadas con el cuidado
de personas en situacion de dependencia. Dicho cuestionario contenia también una
serie de preguntas relacionadas con conductas de salud y valoracién de la calidad de
vida en diferentes esferas de la vida, antes y después de asumir el cuidado del familiar

dependiente.

A continuacion se describen cada uno de los instrumentos utilizados en el

presente estudio.
a) Encuesta para cuidadores de personas dependientes (Jenaro et al., 2008)

En primer lugar, se administré el cuestionario disefiado por Jenaro et al. (2008)
para evaluar aquellos aspectos sociodemograficos y contextuales mds relevantes sobre

los cuidadores familiares. En dicho cuestionario, se ha recogido informacién relativa a:

- Caracteristicas del cuidador: género, edad, estado civil, cargas familiares,
situacién laboral.

- Caracteristicas de la persona dependiente objeto de cuidado: edad, género,
tiempo en situacién de dependencia, relacién de parentesco o vinculo familiar
con el cuidador, enfermedad y/o tipo de dependencia diagnosticada, afios en
situacidn de dependencia, posibilidad de ser institucionalizado.

- Caracteristicas asociadas al contexto del cuidado: tiempo como cuidador,
nimero de personas a las que atiende, tiempo diario dedicado al cuidado,
utilizacion de recursos de ayuda formal y de ayuda informal, concesién de
ayudas formales para el cuidado, relacién mantenida entre el cuidador y la
persona cuidada.

- Variables de salud: este apartado incluye preguntas en donde se pide al

cuidador que valore su salud, asi como si ha tenido que acudir al médico por
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problemas de salud o si en la actualidad toma algun tipo de farmaco para la
salud. Se pregunta también sobre la realizacion de una serie de conductas
saludables (p.e., hacer ejercicio, alimentarse adecuadamente, dormir horas
suficientes) e insalubres (p.e., fumar mas de 20 cigarrillos al dia, tomar alcohol
de manera abusiva, etc).

- Variables de calidad de vida: incluye preguntas en las que se pide al cuidador
que valore su satisfaccion en diferentes dambitos de su vida (calidad de vida
general, laboral, familiar y social) antes y después de ser cuidador. Dichos
items se valoran en una escala Likert de 10 puntos, donde 1 es la minima
puntuacion o menor calidad de vida y 10 es la maxima puntuacién o mayor

calidad de vida.

b) Escala de Satisfaccion con el cuidado (Lawton et al., 1989; traducida y

adaptada por Lépez y Crespo, 2007)

Para evaluar la satisfaccion que el cuidador experimenta con la tarea de ayudar a
la persona receptora de cuidados, se ha empleado la Escala de Satisfaccién con el
cuidado (Lawton et al., 1989), en la version traducida y adaptada al castellano de Lépez

y Crespo (2007).

Se trata de una escala que recoge los aspectos satisfactorios de la labor del
cuidador. Se compone de 5 items (sentimiento de cercania, sentimiento de placer,
disfrutar al estar con la persona cuidada, sentirse apreciado e incremento de la
autoestima) a los que se responde en una escala de tipo Likert de 5 puntos que se
plasman en un gradiente de frecuencia o acuerdo sobre los aspectos anteriormente

expuestos relacionados con la satisfaccidn con el cuidado.

Las categorias de respuesta oscilan entre: “nunca” (5), “rara vez” (4), “alguna
vez” (3), “con bastante frecuencia” (2) y “casi siempre” (1). Este instrumento es uno de
los mas utilizados en la evaluacién de los aspectos positivos del cuidado (Kramer,
2007b). La puntuacion total se obtiene sumando las puntuaciones en cada uno de los
items y oscila entre 5 y 25. Las puntuaciones mas altas indican una menor satisfaccién

con el cuidado.
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Es un instrumento que cuenta con estudios que avalan sus propiedades
psicométricas de validez y fiabilidad. En la escala original, los coeficientes de
consistencia interna o alfa de Cronbach oscilan entre 0,67 y 0,92, y en el presente
estudio el indice de fiabilidad obtenido ha sido de 0,86, lo que indica unas adecuadas

propiedades psicométricas.
c) Escala de Carga del Cuidador, CBI (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980)

En la evaluacidn de la carga subjetiva de los cuidadores familiares utilizamos la
versiéon espafiola (Martin et al., 1996) de la Escala de Carga del Cuidador (CBI) (Zarit
Burden Inventory; Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980). Se trata del instrumento mas
utilizado para la evaluacidon de la carga en el cuidador (Garcia-Calvente, Mateo-
Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004; Gort, Mazarico, Ballesté, Barbera, Gémez y De
Miguel, 2003; Martin et al., 1996). Por su parte, es el Unico instrumento adaptado a la
poblacion espafiola para evaluar la carga subjetiva y, ademds, presenta adecuadas

propiedades psicométricas.

La escala consta de 22 items planteados en forma de frases que reflejan cémo se
sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona y las repercusiones negativas
que implica el cuidado sobre la vida de quien ejerce esta tarea. Se aplica a la persona
que ejerce el rol de cuidador principal, midiendo el grado en que éste percibe que sus
actividades de cuidado o responsabilidades en la atencidn de la persona dependiente
perturban su propia salud fisica, emocional y social, asi como su situacion econédmica y
bienestar emocional. Es decir, hasta qué punto el cuidador se ve sobrepasado o
superado y todo lo que ello implica. Se trata de un enfoque subjetivo de la carga

asociado al cuidado como un buen indicador de los efectos del cuidado.

Los items se puntuan en un gradiente de frecuencia que va desde 1 (nunca) hasta
5 (casi siempre). La puntuacion total se obtiene sumando las puntuaciones de cada
uno de los items y oscila entre 22 y 110 puntos. En la medida que la persona obtenga
puntuaciones mas elevadas, indica mayores niveles de sobrecarga experimentado por

el cuidador.

Se considera que los cuidadores que obtienen puntuaciones entre 22 y 46 tienen

ausencia de sobrecarga, es decir, que a pesar de que la situacidon de cuidado pueda
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suponerle una fuente de tension, no se sienten superados por ésta. Por otro lado, las
puntuaciones comprendidas entre 47 y 55 son indicativas de sobrecarga leve, de
manera que la situacién de cuidado comienza a interferir en su bienestar. Finalmente,
los cuidadores que obtienen puntuaciones entre 56 y 110 puntos presentan una
sobrecarga intensa. Se trata de cuidadores que se ven superados por lo que les sucede,
se sienten agobiados por las tareas que han de desempefiar puesto que las tareas y el

contexto propio del cuidado les sobrepasa.

En Espafa existen dos versiones traducidas al castellano. Por un lado, la
presentada por Martin et al. (1996) y, por otro, la presentada por Montorio et al.
(1998). En el presente trabajo se ha optado por la primera versidn, ya que dispone de
datos sobre su adaptacion y validacién a nuestro contexto. En este sentido, se hallo
gue posee buena consistencia interna y validez concurrente con el Cuestionario
General de Salud (GHQ-28), seiialandose la existencia de tres factores subyacentes
(Montorio et al., 1998): impacto del cuidado, calidad de la relacién interpersonal y
expectativas de autoeficacia. El conjunto de los tres factores explica el 55% de la
varianza, siendo el primero de ellos el que explica el mayor porcentaje (33.2%),
mientras que los factores “interpersonal” y “expectativas de autoeficacia” explican el

11.4% y el 9.7%, respectivamente.

La fiabilidad del instrumento fue contrastada mediante el alfa de Cronbach y los
resultados (alfa=0,90) apoyaron su fiabilidad. El alfa de Cronbach en la prueba original
(Martin et al., 1996) fue de 0,91 y, ademads, otros trabajos informan de una

consistencia interna entre 0.79 y 0.92 (Neary, 1993).

d) Cuestionario de Afrontamiento, COPE abreviado (Carver, 1997; traducido y

adaptado por Crespo y Lépez, 2003)

Para la evaluacién de las estrategias de afrontamiento utilizadas por el cuidador,
se empled la versién espafiola de Crespo y Lopez (2003) del Cuestionario de
Afrontamiento COPE Abreviado (Brief-COPE Inventory) de Carver (1997), en su version
situacional. Este instrumento evalla los modos generales de afrontamiento en sus

aspectos cognitivos y conductuales. Se compone de 28 items distribuidos en 14
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factores, que denotan conductas puestas en marcha para afrontar una situacion

estresante.

La persona ha de responder en una escala tipo Likert de cuatro puntos que
refleja la frecuencia con que realizan cada una de las conductas anteriormente
expuestas. Las categorias de respuesta se distribuyen desde “no suelo hacer esto en
absoluto” (1), “suelo hacer esto un poco” (2), “suelo hacer esto frecuentemente” (3) y
“suelo hacer esto mucho” (4). La puntuacion total en cada uno de los factores se
obtiene hallando la media de las respuestas ofrecidas por el sujeto a cada uno de los
items que componen cada factor. Estos catorce factores (de primer orden) referidos al
tipo de estrategias utilizadas por el cuidador se refieren a las siguientes estrategias

utilizadas.

1) Autodistraccion: se trata de una estrategia evitativa que se refiere a la puesta
en marcha de actividades distractoras con el objetivo de evadirse del problema,
esto es, a concentrarse en otras tareas para tratar de no prestar atencién al
estresor o situacion problematica. Los items incluidos en este factor (1 y 19)
son “me he estado volcando en el trabajo y otras actividades para apartar mi
mente de cosas desagradables” y “he estado haciendo cosas para pensar
menos en ello, como ir al cine, ver la TV, leer, sofar despierto, dormir o ir de
compras”.

2) Afrontamiento activo: estd compuesto por dos items (2 y 7) que se refieren a
los esfuerzos conscientes y a la puesta en marcha de acciones directas sobre el
problema con el objetivo de modificar la situacién que se esta viviendo.
Algunos ejemplos de estos items son “he estado concentrando mis esfuerzos
en hacer algo acerca de la situacion en la que estoy” y “he estado dando pasos
para intentar mejorar la situacion”.

3) Negacion (items 3 y 8): hace referencia al hecho de negar la existencia del
problema al que se esta expuesto o a negar la realidad del suceso estresante.
Los dos items contenidos en este factor son “me he estado diciendo a mi

III

mismo esto no es real” y “me he estado negando a creer que esto ha

sucedido”. Es otra de las estrategias evitativas de afrontamiento.
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4) Abuso de sustancias (items 4 y 11): este tipo de estrategia también se considera
como evitativa, puesto que se refiere al consumo de sustancias con el objetivo
de no enfrentarse al problema o para ayudarse a soportar la situacidon
problematica. Este factor lo conforman dos items referidos a “he estado
tomando alcohol u otras drogas para sentirme mejor” y “he estado
consumiendo alcohol u otras drogas para ayudarme a superarlo”.

5) Busqueda de apoyo social emocional (items 5 y 15): este factor se refiere a la
busqueda de apoyo y comprensidn en personas cercanas (amigos o familiares)
con el objetivo de aliviar la tension emocional que produce un problema. Se
compone por dos items relacionados con “he estado consiguiendo apoyo
emocional de los demas” y “he estado consiguiendo consuelo y comprension
de alguien”.

6) Busqueda de apoyo social instrumental (items 10 y 23): se refiere a la busqueda
de ayuda, consejo o informacion de personas que son competentes acerca de
lo que se debe hacer, es decir, a la busqueda de apoyo en personas que poseen
conocimientos acerca del problema que se estd viviendo. Engloba dos items
que hacen referencia a “he estado recibiendo ayuda y consejo de otras
personas” y “he estado intentando conseguir consejo o ayuda de otros acerca
de qué hacer”.

7) Desconexion conductual (items 6 y 16): los dos items que se incluyen en este
factor se refieren a la evitacién y desconexién ante el problema sin poner en
marcha conductas que puedan solucionarlo, es decir, se abandonan los
esfuerzos dirigidos hacia la solucién del problema. Los items incluidos son “he
estado dejando de intentar hacerle frente” y “he estado dejando de intentar de
afrontarlo”. Junto con las estrategias anteriormente mencionadas
(autodistraccion, negacién y consumo de sustancias), la desconexion
conductual también se considera una estrategia de afrontamiento evitativa
(Crespo y Lépez, 2003).

8) Desahogarse (items 9 y 21): se trata de expresar y verbalizar los sentimientos
negativos y el malestar generados por el problema al que se esta expuesto. Los

items incluidos en este factor son “he estado diciendo cosas para dejar salir mis

200



Salud del cuidador familiar de personas en situacién de dependencia: modelo explicativo

sentimientos desagradables” y “he estado expresando mis sentimientos
negativos”.

9) Reinterpretacion positiva (items 12 y 17): alude a los esfuerzos cognitivos que
se realizan con objeto de aportar un significado positivo al problema e intentar
mejorar o crecer a partir de la situacion que afronta. Los dos items que se
incluyen en este factor son “he estado intentando verlo desde otra perspectiva
qgue lo haga mas positivo” y “he estado buscando algo bueno en lo que estd
pasando”.

10) Planificacion (items 14 y 25): los dos items que incluye este factor suponen
realizar un analisis del problema mediante una busqueda planificada de
soluciones y la puesta en marcha de acciones concretas. Los items incluidos en
este factor son “he estado intentando dar con alguna estrategia acerca de qué
hacer” y “he estado pensando mucho acerca de los pasos a seguir”.

11) Humor: se trata de hacer bromas sobre el estresor o reirse de la situacién que
se estd viviendo. Este factor esta compuesto por dos items (18 y 28) que hacen
referencia a “he estado haciendo bromas sobre ello” y “he estado burldndome
de la situacién”.

12)Aceptacion (items 20 y 24): esta estrategia se refiere al intento de ser
consciente y consecuente con la propia implicacidn y responsabilidad en el
problema, esto es, aceptando lo que esta ocurriendo. Los dos items incluidos
en este factor son “he estado aceptando la realidad del hecho que ha ocurrido”
y “he estado aprendiendo a vivir con ello”.

13) Religion (items 22 y 27): se refiere a la busqueda de apoyo en creencias
espirituales, depositando la esperanza en sucesos irreversibles. Estd compuesto
por dos items que son “he estado intentando encontrar consuelo en mi religion
o creencias espirituales” y “he estado rezando o meditando”.

14) Autoculparse: este factor incluye dos items (13 y 26) que se refieren a la
adquisicion de culpa y responsabilidad ante el problema que se esta viviendo.
Los dos items incluidos en este factor se refieren a “me he estado criticando a

mi mismo” y “me he estado culpando a mi mismo por cosas que sucedieron”.
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Los factores se agrupan, a su vez, en dos escalas de segundo orden:

a) Afrontamiento centrado en el problema. Este tipo de afrontamiento se basa en
el esfuerzo de encontrar alternativas ante un problema, buscando un sentido y
un significado con el objetivo de solucionarlo. Esta formado por los factores de
afrontamiento activo, apoyo instrumental, apoyo emocional, reinterpretacién
positiva y planificacion.

b) Afrontamiento centrado en las emociones. Este estilo de afrontamiento
consiste en regular la dimensiéon emocional con el objetivo de conseguir el
equilibrio afectivo. Engloba los factores de autodistraccién, negacidn, abuso de
sustancias, desconexién conductual, desahogo, humor, aceptacién, religion y

autoculpa.

En el presente estudio los coeficientes de consistencia interna alfa de Cronbach
obtenidos en las escalas han oscilado entre 0,84 y 0,73, siendo el coeficiente alfa de
Cronbach para el total de la escala de 0,86. Los resultados obtenidos en el estudio
original (Carver, 1997) y adaptada (Crespo y Lopez, 2003) apoyan sus adecuadas

propiedades psicométricas.

e) Cuestionario de Salud General (GHQ-28) (Goldberg y Hillier, 1979;

adaptacion y version espaiiola de Lobo et al., 1986)

Finalmente, para evaluar en qué grado los cuidadores han experimentado una
serie de problemas de salud se ha utilizado el General Health Questionnaire en su
versiéon de 28 items (GHQ-28, Goldberg y Hillier, 1979; Goldberg y Willians, 1988)

adaptado al castellano (Lobo, Pérez y Artal, 1986; Loépez, Huizing y Lacida, 2004).

Es uno de los instrumentos mas utilizados para detectar morbilidad en contextos
clinicos e investigadores (Raphael, Lundin, y Weisaeth, 1989). Fue disefiado para ser
utilizado como un test de screening autoadministrado con el objetivo de detectar
trastornos psiquiatricos en el dmbito comunitario y en medios clinicos no psiquiatricos

(Goldberg, 1978).

La presente versidn la componen 28 items. Dichos items se agrupan en cuatro

subescalas: sintomas somaticos (SS), ansiedad-insomnio (Al), disfuncién social (DS) y
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depresién (DP). Las categorias de respuesta se distribuyen, a su vez, en cuatro

opciones (“mds de lo habitual”, “igual de lo habitual”, “menos de lo habitual” y

III

“mucho menos de lo habitual”, que se puntian como 0 6 1, segun corresponda). La
puntuacion total en cada uno de los factores se obtiene hallando el sumatorio de las
respuestas ofrecidas por el sujeto a cada uno de los items que componen cada factor.
Puntuaciones iguales o superiores a cinco en cada subescala indican un posible

problema clinico. Por tanto, a mayor puntuacion, peor estado de salud.
Los cuatro factores se refieren a:

a) Snitomas o quejas somdticas (SS). Compuesto por 7 items (1-7) que se refieren
a evidencias de malestar corporal asociado a malestar emocional. Algunos

4

ejemplos de los items que se incluyen son “éha tenido la sensacién de que
estaba enfermo” o “éha padecido dolores de cabeza”.

b) Ansiedad-Insomnio (Al). Lo forman 7 items (8-14) relacionados con la tensién y
el estado de alerta al que se ve sometido el cuidador. A modo de ejemplo,
algunos items que se incluyen en esta escala son “ése ha sentido agobiado y en
tensiéon” o “ise ha asustado o ha sentido panico sin motivo?”.

c) Disfuncion social (DS). Esta formado por 7 items (15-21) que aluden a la
insatisfaccion con lo que se realiza, a sentimientos de inutilidad hacia el propio
trabajo y a la incapacidad de disfrutar de las actividades cotidianas. Como
ejemplos de items de este factor cabe destacar “éha sido capaz de disfrutar de

4

sus actividades normales de cada dia?” o “ése ha sentido satisfecho con su
manera de hacer las cosas?”.

d) Depresion (DP). Esta formado por 7 items (22-28) que se refieren a la presencia
de sentimientos de tristeza y desesperanza. Tomamos como ejemplo de items

de este factor “éha pensado que usted es una persona que no vale para nada?”

o “¢ha estado viviendo la vida sin esperanza?”.

En el presente estudio, el coeficiente de consistencia interna o alfa de Cronbach
obtenido para el total de la escala es de 0,87, similar a otros estudios realizados en
Espafia (Lobo et al., 1986; Molina et al., 2006). Ademads, los coeficientes de

consistencia interna alfa de Cronbach obtenidos en las escalas han sido de a=0,72 en la
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escala de sintomatologia somatica, a=0,80 en la escala de ansiedad-insomnio, a=0,66

en la escala de depresion y, finalmente, a=0,82 en la escala de depresidn.
4.4 Analisis estadisticos

Se ha empleado el paquete estadistico SPSS 21 (Statistical Package for the Social
Sciences, 2012). Se realizaron analisis descriptivos. Concretamente, se utilizaron las
frecuencias y porcentajes para las variables cualitativas y las medias y las desviaciones
tipicas para variables cuantitativas. Para analizar las variables categoricas se ha

empleado la prueba x°.

Antes de realizar las pruebas estadisticas del presente estudio, se ha contrastado
el cumplimiento de los supuestos de homogeneidad de varianzas mediante el
estadistico de Levene, y se ha observado que las desviaciones de la distribucién normal

ofrecen resultados dptimos.

Con el fin de comprobar si existe una asociacion entre las diferentes variables de
interés se utilizé el coeficiente de correlacién de Pearson. Para determinar las
diferencias en los datos obtenidos entre grupos se ha utilizado la prueba t de Student y
anadlisis de varianza (ANOVA). Finalmente, se empled el coeficiente alfa de Cronbach
para determinar la consistencia interna de las escalas utilizadas. Se ha utilizado un

nivel de significacién alfa del 5% (p<0,05) y del 1% (p<0,01).
5. RESULTADOS

A continuacion se presentan los resultados de este primer estudio empirico. Para
ello, se seguira el mismo orden que los objetivos y las hipdtesis descritas

anteriormente.

5.1 Protagonistas y contexto del cuidado: perfil del cuidador familiar y

caracteristicas especificas del cuidado

En este apartado presentamos los resultados relativos al primer objetivo
planteado. Como recordaremos, éste se referia a conocer el perfil del cuidador familiar

e identificar las principales caracteristicas del cuidado.
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a) Perfil del cuidador familiar y caracteristicas de la persona dependiente

En la tabla 2 se detallan las caracteristicas sociodemograficas de los
participantes. La edad promedio de los cuidadores es de 55,76 afios (DT= 11,85). Se
observan diferencias de género en el cuidador, puesto que las mujeres cuidadoras
representan el 82,2% respecto al 17,8% de los hombres. Respecto al estado civil de los
cuidadores, se aprecia un predominio de casados/as (63,4%). En lo referido al nivel de
estudios, mas de la mitad de los cuidadores evaluados poseen estudios primarios o
secundarios, un 27,8% estudios de Bachillerato/BUP/FP y un 16,5% estudios
universitarios. Apenas un 3,9% de los cuidadores familiares no tiene ningun tipo de
formacion académica. En cuanto a la situacion laboral de los cuidadores, el 30,4% se
encuentra trabajando actualmente, el 22,7% son jubilados y, finalmente, el 31,4% se

encuentra en una situacion de “ama de casa”.

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador familiar

N Porcentaje

Sexo

Hombres 55 17,80

Mujeres 254 82,20
Estado Civil

Soltero/a 61 19,80

Casado/a o convive con pareja 196 63,40

Divorciado/a 26 8,40

Viudo/a 26 8,40
Nivel de estudios

Sin estudios 12 3,90

Estudios primarios 97 31,40

Estudios secundarios/Graduado 63 20,40

Estudios Bachillerato/BUP/FP 86 27,80

Universitarios.Diplomatura/Licenciatura/Doctorado 51 16,50
Situacion laboral

En activo 94 30,40

En paro 48 15,50

Jubilado/a 70 22,70

Otro 97 31,40

Respecto a las caracteristicas de la persona en situacion de dependencia, se

observa una mayor presencia de mujeres (62,1%; N=192) frente a hombres (37,9%;
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N=117), con una edad media de 71,11 afios (DT=22,45). Las personas cuidadas
presentan diferentes patologias. Como se muestra en la figura 17, las principales
enfermedades que padecen o que conducen a la persona receptora de cuidados a una
situacion de dependencia son el Alzheimer y otras demencias (33,3%), los accidentes
cerebro-vasculares (19,1%), los problemas relacionados con la edad avanzada (11,3%)
como, por ejemplo, los problemas de movilidad o los déficits sensoriales y, finalmente,

la esquizofrenia (7,4%).

Existe un pequefio porcentaje de personas que refieren padecer la enfermedad
de Parkinson (3,2%) y trastornos del estado del animo (1,3%) como, por ejemplo,
ansiedad o depresién. En relacidn a la categoria “otros”, ésta se refiere a la presencia
de patologias minoritarias en casos determinados de la persona dependiente como
diabetes, epilepsia, sindrome de Toirette, sindrome de Pho o enfermedad de
Hungtinton, entre otras. Por tanto, son las enfermedades neurodegenerativas las que

constituyen las principales patologias de las personas cuidadas.

Otros

Trastornos del estado del dnimo

Parkinson

Cancer

Artritis y artrosis

Esclerosis multiple

Esquizofrenia

Edad avanzada

ACV

Alzheimer y otras demencias 33,3%

Figura 17. Principales enfermedades de la persona cuidada
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Cabe sefialar también que el 50,5% (N=156) de las personas dependientes tienen
concedida alguna ayuda o prestacidn por su situacién de dependencia, mientras que el

49,5% (N=153) manifiesta no recibir ayudas.
b) Caracteristicas especificas del cuidado

A continuacién presentamos el andlisis de las caracteristicas especificas de la

situacion de cuidados.

La mayoria de los cuidadores familiares (78,3%) manifiesta tener una carga
familiar, es decir, que atienden solamente a un Unico familiar dependiente, mientras
que el 21,7% de los cuidadores evaluados tiene mds de una, entendida como mas de
una persona a la que deben de prestar cuidados o que dependen del cuidador en el

ambito familiar (véase Tabla 3).

Tras realizar el andlisis con la prueba x* para examinar las diferencias entre el
numero de cargas familiares respecto al género del cuidador, no se han encontrado
diferencias estadisticamente significativas, indicando una ausencia de relacion entre
ambas variables (p>0,05), lo que quiere decir que las cargas se distribuyen de manera
similar en funcién del género del cuidador y que, por tanto, no existen diferencias

entre hombres y mujeres respecto al nimero de cargas familiares.

En relacién al tiempo que llevan los participantes desempefiando la funcién de
cuidador principal encontramos diferentes grupos, destacando el grupo de cuidadores
que llevan realizando los cuidados entre 3-5 afios (28,5%) y mas de 11 afnos (23,3%),

siendo minoritarios quienes realizan dicha funcién durante menos de un afio (5,5%).

Ademas, los cuidadores manifiestan dedicar una media de 6,5 dias a la semana
(DT=1,30) a la atencién de su familiar dependiente, con un tiempo de dedicacion diaria

de 16,05 horas al dia (DT=8,72).

En lo que se refiere al tiempo que lleva la persona en situacion de dependencia,
cabe destacar que la mayoria lleva en dicha situacion entre 3 y 5 afios (27,8%), seguido
del grupo que llevan mas de 11 afios (20,7%) necesitando los cuidados de otros para
desarrollarse en su dia a dia. Por el contrario, el porcentaje existente es menor para

personas en situacion de dependencia de menos de un afio (4,5%).
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Tabla 3. Caracteristicas especificas del cuidado

N Porcentaje
Numero de cargas
Una 242 78,30
Mds de una 67 21,70
Relacién de parentesco
Esposo/a o compafiero/a 64 20,70
Hijo/a 196 63,40
Yerno/nuera 7 2,30
Sobrino/a 6 1,90
Hermano/a 14 4,50
Otro 22 7,20
Tiempo como cuidador
Menos de 1 afio 17 5,50
1 afo - 2 ailos 44 14,20
3 afos -5 afos 88 28,50
6 afos - 8 anos 50 16,20
9 afios - 11 afios 38 12,30
Mas de 11 afios 72 23,30
Tiempo que lleva la persona atendida en
situacion de dependencia
Menos de 1 aio 14 4,50
1 ano - 2 afos 53 17,20
3 afios -5 aflos 86 27,80
6 afios - 8 afios 51 16,50
9 afios - 11 afios 41 13,30
Mas de 11 anos 64 20,70

Por su parte, en la figura 18 se ofrece la distribucién del género del cuidador en
funcién del tiempo que llevan ejerciendo el rol de cuidador principal de su familiar
dependiente. Se encontraron diferencias estadisticamente significativas en términos
de nimero de afios de cuidado (x’=14,41; gl=5; p<0,05), indicando que son las mujeres
guienes presentan mayor cantidad de tiempo al frente del cuidado de su familiar
dependiente. En este sentido, se evidencia un predominio de las mujeres que llevan
cuidando de 3 a 5 afios, asi como aquellas cuidadoras que llevan desarrollando dicha

funcién un periodo superior a los 11 afios.
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40
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Menosde 1l 1-2afios 3-5 afios 6-8 afios 9-11 aflos Masde 11
afo anos

cuidador tiene con la persona dependiente. Mayoritariamente son los hijos/as (63,4%;
N=196) y los esposos/as o compafiero/as (20,7%; N=64) quienes asumen el rol de

cuidador principal. En mucha menor proporcion, se sitian como cuidador principal el

Figura 18. Distribucion de puntuaciones de género y tiempo como cuidador (afios)

En la figura 19 se ofrece la distribucion respecto al grado de parentesco que el

yerno/nuera, sobrino/a o el hermano de la persona dependiente.

1,9% 45% 7.2%

2,3%

® Esposo/a o compafiero/a
® Hijo/a
= Yerno/nuera
= Sobrino/a
Hermano/a

Otro

sufrido cambios y modificaciones en su rol laboral. Si bien mdas de la mitad de los

cuidadores han mantenido un trabajo remunerado (63,8%), un 26,5% ha tenido que

Figura 19. Relacion de parentesco del cuidador con la persona cuidada

Asi mismo, en la figura 20 se observa que un elevado nimero de cuidadores han
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dejar de trabajar y el 9,7% ha tenido que solicitar una reduccion de su jornada laboral

para poder atender a su familiar.

70

63,8%

60

50

40

30

20

10

Abandono del trabajo  No abandonodel  Reduccion de jornada
trabajo laboral

Figura 20. Cambios laborales en el cuidador principal

Ademads se aprecian diferencias entre el género del cuidador y los cambios
producidos en el ambito laboral por el hecho de cuidar. En este sentido, se
encontraron diferencias entre tener que abandonar el puesto laboral con el género del
cuidador. Estas diferencias alcanzaron el nivel de significacion estadistica (x’=4,9; gl=1;
p<0,05), indicando que ambos se distribuyen de manera diferente en cuanto a las
modificaciones en el ambito laboral, existiendo puntuaciones superiores en el nimero
de mujeres que han visto afectado su trabajo (abandono del trabajo o reduccion de la

jornada laboral para poder atender a su familiar) respecto a los hombres.

Por otra parte, en las figuras 21 y 22 se muestra la relacion afectiva entre el
cuidador y la persona cuidada antes y después de iniciarse la situacién de cuidado. Se
observa que antes de que el cuidador asumiese dicho rol la mayor parte de ellos se
caracterizan por haber tenido una relacién normal, conforme al vinculo familiar que los

une (56%; N=173) y un tipo de relacion de gran intimidad y afecto (33,7%; N=104).
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Figura 21. Relacion afectiva antes de cuidar

Respecto a la relacion existente después de los cuidados, ésta se mantiene mds o
menos igual (55,6%; N=172) o incluso ha mejorado tras los cuidados (28,5%; N=88).
Finalmente, solamente el 15,9% (N=49) de los cuidadores ha experimentado que su

relacién afectiva ha empeorado.

200 -
180 - 55,6%
160
140
120
100
80
60
40
20
0

Ha empeorado Sigue mas o menos igual Ha mejorado

Figura 22. Relacion afectiva después de cuidar

Expuestos los resultados anteriores y con objeto de dar respuesta al primer
objetivo que se ha planteado, se presentan las siguientes conclusiones. El perfil del

cuidador familiar corresponde al de una mujer de mediana edad (55 afios), casada,
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conyuge o hija de la persona cuidada, con un nivel de estudios primarios o
secundarios, que no trabaja fuera del hogar por una situacién de desempleo, paro o
jubilacion y que lleva ejerciendo de cuidadora principal durante afios, todos los dias de
la semana y con un tiempo de dedicacién de 16 horas al dia. Por otra parte, la persona
receptora de los cuidados se identifica con el de una mujer con una edad media de 71
afios, cuya causa de dependencia se relaciona con la presencia de una enfermedad
neurodegenerativa o un accidente cerebro-vascular. Ademads, cabe resaltar que el

cuidador y la persona cuidada tienen un tipo de relacion afectiva positiva.

Ademas, el andlisis realizado entre el género del cuidador en funcién del nimero
de cargas familiares, el tiempo que lleva ejerciendo el rol de cuidador principal y los
cambios laborales producidos por el hecho de cuidar, nos permite responder a nuestra
primera hipotesis de investigacion. Por un lado, en el analisis realizado entre el género
del cuidador y el numero de cargas familiares, y en contra de lo esperado, no se han
encontrado diferencias significativas y, por tanto, no podemos aceptar la hipotesis
inicialmente planteada (hipdtesis 1.1). Esto es, no existen diferencias entre hombres y
mujeres respecto al numero de cargas familiares. Por otra parte, si se han encontrado
diferencias significativas en el tiempo que el cuidador familiar lleva prestando los
cuidados a su familiar y en los cambios laborales que se han producido por el hecho de
cuidar en funcién del género (hipdtesis 1.2 y 1.3 respectivamente). Estos datos nos
permiten aceptar la hipdtesis y afirmar, por tanto, que son las mujeres quienes
presentan una mayor cantidad de tiempo al frente del cuidado de su familiar y que,
también son las mujeres quienes, en mayor medida, han tenido que abandonar su
puesto laboral o han tenido que pedir una reduccién de jornada para poder cuidar de

su familiar.

5.2 Escenario del cuidado: utilizacion de recursos formales e informales de apoyo

En cuanto al segundo objetivo planteado, esto es, describir las principales
fuentes de apoyo formal e informal de las que dispone el cuidador familiar, a

continuacion se presentan los resultados obtenidos.
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a) Recursos de apoyo formal

En relacion a la utilizacidn de recursos formales de apoyo, en la tabla 4 se puede
observar que el servicio mas empleado por los cuidadores familiares es el servicio de
ayuda a domicilio (24,3%), seguido de la utilizacién de los centros de dia (20,4%) y el
servicio de telearma/teleasistencia (17,5%), mientras que el recurso menos utilizado

por los cuidadores familiares es el servicio de ayuda de voluntariado (4,9%).

Tabla 4. Recursos de apoyo formal utilizados por el cuidador familiar

N Porcentaje

Centros de Dia

Si 63 20,40

No 246 79,60
Servicio de ayuda a domicilio

Si 75 24,30

No 234 75,70
Telealarma/Teleasistencia

Si 54 17,50

No 255 82,50
Estancia temporal en residencias

Si 33 10,70

No 276 89,30
Ayuda de servicios de voluntariado

Si 15 4,90

No 294 95,10

Por otra parte, como se puede apreciar en la figura 23 y en la tabla 5, cuando se
les pregunta por la frecuencia con la que han pensado ingresar a su familiar en una
residencia, el 61,5% (N=190) afirma que nunca, frente al 31,1% (N=96) que manifiesta

haberlo hecho alguna vez o al 7,4% (N=23) que lo ha pensado con mucha frecuencia.

Con mucha frecuencia i 7,4%

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200

Figura 23. Frecuencia con la que el cuidador familiar ha pensado en ingresar a su familiar
dependiente en una residencia
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Ademas, cuando se les pregunta a los cuidadores si les gustaria relacionarse con
otras personas que se encuentran en su situacién para hablar y compartir experiencias,
el 59,2% de los cuidadores (N=183) evaluados responden que si (ver tabla 5). Por el
contrario, apenas un 8,8% (N=27) afirma que no le gustaria compartir su experiencia

con otros cuidadores. Un 32% manifiesta que (N=99) no se lo habian planteado nunca.

Tabla 5. Frecuencia con la que los cuidadores han pensado en ingresar a su familiar en una
residencia y frecuencia con la que han pensado en relacionarse con otros

cuidadores
N Porcentaje

Ingreso en residencia

Nunca 190 61,50

Alguna vez 96 31,10

Con mucha frecuencia 23 7,40
Relacidn con otros cuidadores

Si 183 59,20

No 27 8,80

No se lo han planteado nunca 99 32,00

Por su parte, cuando se les pregunta sobre qué conocimientos creen que
necesitarian para prestar una atencién mds adecuada a su familiar, como se aprecia en
la figura 24, el 43,7% (N=135) de los cuidadores considera que les falta informacién
sobre los apoyos o servicios de los que pueden disponer a la hora de afrontar el
cuidado. En menor medida, manifiestan necesitar conocimientos sobre la alimentacion

de su familiar dependiente (16,2%; N=50).

50 43,7%

40

30

20

10

0

Enfermedad o Aseo personal y Apoyos de los que Alimentacion
dependencia movilizacion puede disponer

Figura 24. Demanda de conocimientos necesarios del cuidador
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b) Recursos de apoyo informal

Con objeto de conocer los recursos informales utilizados por los cuidadores
familiares, en la tabla 6 se observa que el 49,2% (N=152) suele utilizar principalmente
la ayuda de otros familiares cuando la necesita. Por su parte, un 6,5% (N=20)
manifiesta que suele recurrir a la ayuda de vecinos y en un 3,9% (N=12) a la ayuda de

amigos.

Tabla 6. Recursos de apoyo informal utilizados por el cuidador

N Porcentaje
Ayuda de otros familiares
Si 152 49,20
No 157 50,80
Ayuda de amigos
Si 12 3,90
No 297 96,10
Ayuda de vecinos
Si 20 6,50
No 289 93,50
Ayuda de otras personas
Si 33 10,70
No 276 89,30

Ademads del apoyo informal del que dispone el cuidador, resulta relevante
conocer si sienten que su labor es reconocida por su familia y, también, si les surgen
deseos de delegar el cuidado en otras personas del ambito familiar (tabla 7). Por un
lado, en cuanto a su reconocimiento como cuidadores, cuando se les pregunta si
sienten que los demds reconocen la labor que esta haciendo por su familiar, el 27,8%
(N=86) indica sentirse reconocidos por su valor como cuidador y el 23,1% (N=71) lo
percibe con bastante frecuencia. Por el contrario, es minoritario el grupo de
cuidadores que no sienten que su labor sea reconocida en el ambito familiar. En este
sentido, el 12,9% (40) rara vez lo siente asi y el 8,4% (26) de los cuidadores no lo
percibe nunca. Por otro lado, ante la pregunta “¢Alguna vez ha pensado que le gustaria
que otro familiar asumiera el papel de cuidador principal en su lugar?”, el 35,3%
(N=109) de los cuidadores afirma que nunca y el 15,2% (N=47) rara vez ha pensado en

gue otro familiar asumiese el rol de cuidador principal. Por el contrario, existe un

215



Capitulo 5. Estudio empirico: Evaluacion de la carga y salud biopsicosocial en cuidadores familiares

grupo de cuidadores que expresa que algunas veces (31,1%; N=96) y con bastante
frecuencia (13,9%; N=43) si ha pensado en delegar el cuidado en otros familiares.
Resulta minoritario el grupo de cuidadores que piensa que, casi siempre, siente deseos

de transferir el cuidado a otra persona del ambito familiar (4,5%; N=14).

Tabla 7. Frecuencia con la que los cuidadores sienten que su labor es reconocida y frecuencia
del cuidador de delegar el cuidado en otros familiares

N Porcentaje
Reconocimiento como cuidadores
Casi siempre 86 27,80
Con bastante frecuencia 71 23,10
Algunas veces 86 27,80
Rara vez 40 12,90
Nunca 26 8,40
Deseos de delegar el cuidado
Casi siempre 14 4,50
Con bastante frecuencia 43 13,90
Algunas veces 96 31,10
Rara vez 47 15,20
Nunca 109 35,30

Finalmente, se ha preguntado sobre la posible presencia de sentimientos de
rechazo ante la realidad en la que estan inmersos o hacia su familiar dependiente. En
este sentido, los cuidadores nunca (40,1%; N=124) o rara vez (21%; N=65)
experimentan rechazo ante la situacién que estan viviendo o acerca de la persona que
cuidan. Por el contrario, un grupo de cuidadores afirma que algunas veces (29,8%;
N=92), con bastante frecuencia (8,4%; N=26) y casi siempre (0,6%; N=2) si experimenta

este tipo de sentimientos ante el escenario y contexto en el que vive.

Como conclusion de este segundo objetivo, queda de manifiesto que los
cuidadores no disponen, de forma general, de una extensa ayuda de apoyo formal y
que, ademas, casi la mitad de ellos (43,7%) indica que carecen de informacién sobre
los apoyos o servicios de los que puedan disponer a la hora de afrontar el cuidado y
muestra agrado ante la posibilidad de relacionarse con otros cuidadores para
compartir su experiencia (59,2%). Por otra parte, cuando el cuidador necesita ayuda,
ésta suele llegar principalmente de otros familiares que ademas, reconocen el intenso

sacrificio y labor que esta haciendo hacia la persona dependiente. Finalmente, mas de
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la mitad de la muestra evaluada manifiesta deseos de que otro familiar asuma el papel
de cuidador principal en su lugar; sin embargo, la mayoria de los cuidadores de nuestro

estudio no parecen estar dispuestos a ingresar a su familiar en una residencia.

5.3 Conductas de salud y percepcién de autocuidado en el cuidador familiar

Con el fin de cumplir con el tercero de nuestros objetivos, a continuacién
presentamos los resultados relativos a la identificacién de las conductas de salud
puestas en marcha por el cuidador y a la percepcidon que éste tiene sobre su propio

autocuidado.

En cuanto a las conductas de salud llevadas a cabo por los cuidadores, y como se
aprecia en la figura 25, las conductas saludables que los cuidadores llevan a cabo con
mayor frecuencia son alimentarse adecuadamente, realizar una actividad fisica
moderada y dormir horas suficientes. Por el contrario, acciones perjudiciales como
consumir alcohol de manera abusiva o fumar mas de 20 cigarrillos, lo hacen con una

frecuencia casi inexistente.

Alimentarse adecuadamente
Alcohol de manera abusiva
Tiempo de ocio

Deportes o ejercicio
Actividad fisica moderada
Dormir horas suficientes
Consumir sustancias

Fumar mas de 20 cigarrillos/dia

0 10 20 30 40 50 60

Figura 25. Conductas de salud llevadas a cabo por los cuidadores

Por otro lado, en la tabla 8 se presentan los resultados tras la valoraciéon que
hacen los cuidadores en el cuidado de si mismo. El 35,6% informa de cuidarse lo
suficiente vy, por el contrario, el 40,5% considera que se cuida poco o menos de lo que

deberia y un 15,5% considera que no se cuida nada a si mismo. Como se aprecia, el
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grupo de cuidadores que percibe que se cuida bastante, mucho o en exceso apenas

supera el 8% del total de cuidadores evaluados.

Tabla 8. Percepcion de autocuidados del cuidador familiar

Percepcion de Autocuidados Frecuencia Porcentaje
Nada 48 15,50
Poco, menos de lo que deberia 125 40,50
Lo suficiente 110 35,60
Bastante 18 5,80
Mucho 7 2,30
En exceso 1 0,30

Ademas, cuando se les pregunta sobre la frecuencia con la que han ido a los
servicios sanitarios, un 61,6% (N=190) de los cuidadores manifiestan haber acudido al
médico por problemas de salud en el ultimo trimestre y, en la actualidad, un 38,8%
(N=120) de los cuidadores evaluados afirma que toma algun tipo de farmaco por

problemas de estrés, ansiedad o depresion.

A modo de resumen de los datos presentados, se puede concluir que, de todas
las conductas saludables, a excepcion de alimentarse adecuadamente, ninguna de ellas
es realizada por mds de la mitad de los cuidadores evaluados y que, ademads, afirma
cuidarse nada o menos de lo que deberia. En esta misma linea, mas del 50% de los
cuidadores ha acudido al médico por problemas de salud y mas de un tercio recurre a

la ingesta de farmacos desde que ha adquirido el rol de cuidador principal.

5.4 Percepcion de carga y variables relacionadas en el cuidador familiar

Siguiendo la linea de los apartados anteriores, a continuacién presentamos los
resultados relativos al cuarto objetivo. Como recordaremos, éste se referia a evaluar el
nivel de carga experimentado por los cuidadores familiares e identificar variables

implicadas en la carga asi como las relaciones y el peso existentes entre ellas.

En este sentido, se ha analizado la carga en funcion de variables
sociodemograficas (género, edad, nivel de estudios y situaciéon laboral del cuidador) y
variables contextuales (grado de parentesco con la persona dependiente y tiempo que

el cuidador lleva ejerciendo dicho rol). Ademas, también se ha analizado la carga en
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funcion de la valoracion de autocuidado del cuidador y de los deseos de delegar el
cuidado en otras personas. A continuacién se presentan los resultados relativos al

objetivo expuesto.
a) Percepcion de carga experimentada en el cuidador principal

En la tabla 9 se describen los resultados relativos al nivel de carga experimentado
por el cuidador principal como consecuencia de la tarea de cuidar. Como puede
apreciarse, los cuidadores muestran un grado de carga subjetiva elevado. El 82,2% de
los cuidadores evaluados muestra la presencia de carga, cuyo dato es superior en el
nivel de sobrecarga intensa (61,8%) frente a un grupo minoritario de cuidadores en el
cual no se aprecia la presencia de carga (17,2%). De esta manera, de los 309

cuidadores evaluados, observamos que la carga esta ausente en 53 cuidadores.

Tabla 9. Niveles de carga percibidos por los cuidadores familiares

Carga percibida N P Minimo Maximo Media D.T.
Ausencia de carga 53 17,20 22 45 37,71 5,80
Sobrecarga Leve 65 21,00 46 55 50,64 2,60
Sobrecarga Intensa 191 61,80 56 98 70,74 10,40

De forma complementaria, y mediante una escala tipo Likert de seis puntos, se le
pregunta al cuidador “¢Se siente desbordado por el hecho de ser cuidador/a?”. El
74,7% del total de cuidadores evaluados indica que algunas veces, casi siempre o
siempre se siente desbordado por el rol que desarrolla, mientras que el 25,3% afirma
gue nunca o casi nunca se ha sentido asi. Como se aprecia, la carga estad presente de

manera muy intensa en el cuidador familiar.

En cambio, y como puede observarse en el diagrama de caja y bigotes (figura
26), cuando se describe la carga y la edad del cuidador, la mediana (o el percentil 50)
de edad fue similar para los tres grupos de carga. Ademads, encontramos amplitudes
similares, por lo que este resultado es indicativo de que la carga percibida no varia en
términos de la edad del cuidador. Esto es, que las repercusiones negativas en la vida

del cuidador parecen no estar asociadas con la edad del cuidador.
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Edad del cuidador
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Ausencia de carga Sobrecarga leve Sobrecarga intensa

Figura 26. Diagrama de caja y bigotes en los niveles de carga en funcién de la edad del
cuidador

b) Percepcidn de carga en funcion del género del cuidador

En la tabla 10 se ofrecen los resultados relativos al nivel de carga percibido en
funcion del género del cuidador. Los resultados obtenidos tras los analisis de las
pruebas chi-cuadrado evidenciaron la presencia de una asociacion significativa entre
ambas variables (x’=8,129; gl=2; p<0,05). Asi, son las mujeres quienes presentan un

mayor nivel de carga respecto de los hombres.

Tabla 10. Puntuaciones en el nivel de carga en funcion del género del cuidador

Género Ausencia Sobrecarga Sobrecarga
Carga leve intensa
Homb Frecuencia 15 15 25
ombre Porcentaje 4,85 4,85 8,10
. Frecuencia 38 50 166
Mujer .
Porcentaje 12,30 16,20 53,70

c) Relacion entre la percepcion de carga y tiempo de cuidado

A través del coeficiente Rho de Spearman se evidencia la inexistencia de una
posible relacién entre la carga percibida por el cuidador y el tiempo en afios que lleva

desarrollando dicha funciéon (Rho= 0,08; p>0,05), lo que sugiere que los niveles de

220



Salud del cuidador familiar de personas en situacién de dependencia: modelo explicativo

carga experimentados por el cuidador no tienen relacién con el incremento del

numero de afios que presta cuidados a su familiar.
d) Relacion entre la percepcion de carga y nivel de estudios

Cuando se analiza la relacién entre los niveles de carga experimentados y el nivel
de estudios de los cuidadores, no se encuentran diferencias estadisticamente
significativas (x’=13,04; gl=8; p>0,05). No obstante, obsérvese (tabla 11) que el tamafio
muestral para el grupo “sin estudios” es claramente menor, lo que podria suponer un

problema de potencia estadistica.

Tabla 11. Puntuaciones en el nivel de carga en funcion del nivel de estudios del cuidador

Nivel Estudios Niveles de carga Frecuencia Porcentaje
Ausencia Carga 3 1,00
Sin estudios Sobrecarga Leve 1 0,30
Sobrecarga Intensa 8 2,60
Ausencia Carga 12 3,90
Estudios primarios Sobrecarga Leve 20 6,50
Sobrecarga Intensa 65 21,00
Ausencia Carga 19 6,10
Estudios secundarios Sobrecarga Leve 11 3,60
Sobrecarga Intensa 33 10,70
Ausencia Carga 11 3,60
Bachillerato/BUP/FP Sobrecarga Leve 19 6,10
Sobrecarga Intensa 56 18,10
. . oo Ausencia Carga 8 2,60
Estudios universitarios Sobrecarga Leve 14 4,50
Sobrecarga Intensa 29 9,40

e) Relacion entre la percepcion de carga y la situacion laboral

El andlisis de la posible relacién entre la carga experimentada por el cuidador y
su situacién laboral se muestra en la tabla 12. Los resultados obtenidos evidencian una
ausencia de asociacién significativa entre ambas variables (x’=6,60; gl=6; p>0,05), lo
gue indica que los cuidadores que se encuentran en activo laboralmente no tienen un
mayor nivel de carga respeto de los cuidadores que se encuentran en una situacién de
desempleo o que no trabajan de forma remunerada. De esta manera, la carga se

distribuye de forma similar en cuanto a la situacion laboral del cuidador familiar.
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Tabla 12. Puntuaciones en el nivel de carga en funcidn de la situacion laboral del cuidador

Situacion Laboral Niveles de carga Frecuencia Porcentaje
Ausencia Carga 23 7,40
En activo Sobrecarga Leve 21 6,80
Sobrecarga Intensa 50 16,20
Ausencia Carga 5 1,60
En paro Sobrecarga Leve 10 3,20
Sobrecarga Intensa 33 10,70
Ausencia Carga 11 3,60
Jubilado/a Sobrecarga Leve 14 4,50
Sobrecarga Intensa 45 14,60
Ausencia Carga 14 4,50
Otras Sobrecarga Leve 19 6,20
Sobrecarga Intensa 64 20,70

f) Relacion entre la carga experimentada por el cuidador principal y el grado

de parentesco con su familiar dependiente

A continuacidn se muestran las puntuaciones obtenidas en el nivel de carga total

en funcién del grado de parentesco entre cuidador y persona cuidada. Como se

observa en la tabla 13, las puntuaciones medias obtenidas son claramente superiores

en los cuidadores que tienen un grado de parentesco con la persona dependiente de

esposo/a o companfiero/a (63,9%), seguido de los hijos/as de la persona cuidada

(61,6%), frente a los cuidadores que tienen una relacion de parentesco de yerno o

nueray sobrino/a.

Tabla 13. Promedios de puntuaciones de carga total, desviacion tipica y frecuencia absoluta
segun el grado de parentesco

Grado de parentesco N Media Desviacion tipica
Esposo/a o compafiero/a 64 63,90 17,28
Hijo/a 196 61,60 14,90
Yerno/nuera 7 51,70 9,89
Sobrino/a 6 47,33 14,70
Hermano/a 14 55,07 16,80
Otro 22 54,19 15,78

Asi mismo, la variable carga fue categorizada segun los tres niveles descritos

anteriormente. De este modo, en la tabla 14 puede observarse la relacidon entre el
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grado de parentesco en funcién del nivel de carga. En este sentido, son los hijos de Ia
persona cuidada quienes alcanzan un mayor nivel de sobrecarga respecto a otros
familiares. No obstante, el andlisis realizado respecto a estas posibles diferencias no

alcanzaron el nivel de significacion estadistica (p>0,05) a través de la prueba x°.

Tabla 14. Puntuaciones en el nivel de carga en funcion del grado de parentesco

Grado de parentesco Niveles de carga Frecuencia Porcentaje
Ausencia Carga 11 3,60
Esposo/a o compafiero/a Sobrecarga Leve 11 3,60
Sobrecarga Intensa 42 13,50
Ausencia Carga 29 9,40
Hijo/a Sobrecarga Leve 40 12,90
Sobrecarga Intensa 127 41,10
Ausencia Carga 2 0,65
Yerno/Nuera Sobrecarga Leve 2 0,65
Sobrecarga Intensa 3 1,00
Ausencia Carga 2 0,65
Sobrino/a Sobrecarga Leve 2 0,65
Sobrecarga Intensa 2 0,65
Ausencia Carga 2 0,65
Hermano/a Sobrecarga Leve 6 1,90
Sobrecarga Intensa 6 1,90
Ausencia Carga 7 2,30
Otros Sobrecarga Leve 4 1,30
Sobrecarga Intensa 11 3,60

A la vista de los resultados obtenidos, se concluye que nuestra hipétesis 2 se ha
visto confirmada parcialmente. Como se ha expuesto anteriormente, no existen
diferencias estadisticamente significativas entre el nivel de carga percibido por el
cuidador y variables como el tiempo que llevan cuidando, el nivel de estudios, la

situacion laboral y el grado de parentesco.

En cambio, si se han encontrado diferencias entre el nivel de carga percibido en
funcién del género del cuidador. Esto es, son las mujeres quienes presentan un mayor

nivel de carga respecto a los hombres.

g) Relacion entre los deseos del cuidador de delegar el cuidado en otras

personas en funcidn de los niveles de carga

Por otra parte, se han analizado las posibles diferencias entre los deseos de

delegar el cuidado en funcion de los niveles de carga experimentados. Para ello, se ha

223



Capitulo 5. Estudio empirico: Evaluacion de la carga y salud biopsicosocial en cuidadores familiares

de tener en cuenta que, a mayores puntuaciones referidas por el cuidador, menor es el
deseo de delegar el cuidado (se ha empleado una escala tipo Likert-5, donde 1 indica
casi siempre y 5 nunca). En la tabla 15 se ofrecen las puntuaciones promedio y el

analisis de las posibles diferencias entre ambas variables.

Tabla 15. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias (ANOVA) entre los deseos
del cuidador de delegar el cuidado en funcion del nivel de carga percibido

Nivel de carga N M D.T. F Sig.
Ausencia de carga 53 4,30 1,04

Sobrecarga leve 65 3,95 0,97 17,79 0,000
Sobrecarga intensa 191 3,33 1,24

Los resultados encontrados evidencian diferencias estadisticamente significativas
(F=17,79; p<0,001), indicando que son los cuidadores con mayor sobrecarga los que
mayores deseos tienen de delegar el cuidado en otras personas. Por tanto, estos

resultados nos permiten aceptar la hipétesis 3 del presente estudio.
h) Relacién entre la percepcion de carga y autocuidados

Por otra parte, se ha analizado la posible asociacidn entre la percepcién de carga

y el autocuidado del cuidador (figura 27).
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Figura 27. Diagrama de dispersion sobre las puntuaciones de carga percibida y valoracion del
autocuidado en el cuidador familiar
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A través del coeficiente de correlaciéon de Spearman, se encontrd una relacion
inversa entre ambas variables (Rho= -0,39; p<0,001). Como se observa en la figura 27,
a mayores puntuaciones obtenidas en el nivel de carga experimentada, menor es el

grado de los cuidados que el cuidador realiza sobre si mismo.

Por el contrario, los cuidadores con un nivel de carga inferior, se cuidan a si
mismos en mayor medida. Por lo tanto, estos datos nos permiten aceptar nuestra

cuarta hipdtesis de investigacion.

5.5 Estado general de salud en el cuidador familiar y variables relacionadas

A continuacion presentamos los resultados relativos al quinto objetivo
propuesto. Esto es, describir el estado de salud del cuidador en funcién del género y

del nivel de carga percibido.
a) Estado de salud general del cuidador familiar

En la tabla 16 se resumen los principales resultados relativos a la salud fisica,
psicolédgica y social de los cuidadores evaluados a través del GHQ-28. Como puede
apreciarse, el sintoma descrito con mayor frecuencia por los cuidadores familiares es la
ansiedad, con un 84,1%, seguido de la sintomatologia somatica relacionada con

dolores de cabeza y sensacién de cansancio con un 63,8%.

Tabla 16. Descriptivos de las subescalas de salud del GHQ-28 en cuidadores familiares

Frecuencia Porcentaje Media D.T.

Sintomas somaticos 4,24 2,05
Ausencia 112 36,20
Presencia 197 63,80

Ansiedad-Inmsonio 5,38 1,89
Ausencia 49 15,90
Presencia 260 84,10

Disfuncién social 2,13 1,52
Ausencia 262 84,80
Presencia 47 15,20

Depresién 1,80 2,06
Ausencia 243 78,60
Presencia 66 21,40
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Por el contrario, la disfuncion social (entendida como la insatisfaccién con lo que
el cuidador realiza su tarea, la sensacién de inutilidad o la falta de valia hacia el trabajo
o hacia otros roles desarrollados) y la depresiéon o sentimientos de desesperanza,
parecen ser los sintomas encontrados con menor frecuencia en los cuidadores
familiares. No obstante, y a pesar de que la presencia de la depresiéon en comparacion
con la ansiedad o la sintomatologia somatica emerge con menor frecuencia, hemos de
considerar este resultado relevante, puesto que hasta un 21,4% de los cuidadores
evaluados presentan sintomas de depresidn y/o desesperanza. En este sentido, resulta
necesario sefalar que la presencia de depresidon puede afectar a la capacidad vy

habilidad para cuidar a la persona receptora de cuidados.
b) Estado de salud en funcion del género del cuidador familiar

Con respecto a la posible existencia de diferencias en la salud biopsicosocial del
cuidador en funcién del género, como se aprecia en la tabla 17, sélo se han encontrado
diferencias estadisticamente significativas (p>0,05) en la sintomatologia somatica. El
resto de subescalas no han alcanzado el nivel de significacidn estadistica (p>0,05). En
este caso, las mujeres obtienen puntuaciones clinicas mas elevadas que los hombres
cuidadores. En cambio, la presencia de ansiedad, depresidon y disfuncidon social,

parecen distribuirse de forma similar en hombres y en mujeres cuidadoras.

Tabla 17. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias de la sintomatologia
clinica en funcidn del género del cuidador

Subescalas Género M D.T. t Sig.
Homb 3,36 2,13

Sintomas Somaticos om. e 3,57 0,000
Mujer 4,43 1,98
Homb 5,00 2,13

Ansiedad Insomnio om. e 1,66 0,098
Mujer 5,46 1,82
Homb 2,09 1,53

Disfuncion Social om. e 0,89 0,850
Mujer 2,13 1,52
Hombre 1,38 2,06

Depresion ) 1,67 0,095
Mujer 1,89 2,05

c) Relacion entre el estado de salud y la carga percibida

A continuacion presentamos los resultados respecto a la posible relacién entre la

carga experimentada y la salud biopsicosocial del cuidador. En este sentido, como se
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observa en las figura 28, se evidencian relaciones significativas entre ambas variables.

El coeficiente de correlacion de Pearson pone de manifiesto la existencia de una

correlacién positiva y significativa entre la carga percibida y las subescalas de la salud

biopsicosocial ansiedad-insomnio (r=0,434; p<0,01), sintomatologia somatica (r=0,432;

p<0,01), disfunciéon social (r=0,468; p<0,01) y depresién (r=0,511;p<0,01). Este

resultado nos indica, por tanto que, a medida que aumenta la percepcion de carga,

aumentan las puntuaciones del cuidador en sintomatologia fisica, psicoldgica y social

sufrida por los cuidadores.
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Figura 28. Diagramas de dispersion de las puntuaciones de ansiedad-insomio, sintomatologia
somatica, disfuncion social y depresién en funcidn de la carga total percibida por

el cuidador

227



Capitulo 5. Estudio empirico: Evaluacion de la carga y salud biopsicosocial en cuidadores familiares

d) Estado de salud del cuidador en funcién de los diferentes niveles de carga

percibidos por el cuidador familiar

Por otra parte, como puede observarse en la tabla 18, y tras llevar a cabo un
analisis de la varianza de un factor (ANOVA), se han encontrado diferencias
estadisticamente significativas (p<0,01) respecto a la salud del cuidador en funcién de

los tres niveles de carga (ausencia de carga, sobrecarga leve y sobrecarga intensa).

Tabla 18. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias (ANOVA) del estado de
salud del cuidador en funcidn del nivel de carga percibido

Salud Niveles de Carga N M D.T. F Sig.
, Ausencia Carga 53 2,66 2,04
Sintomas
‘o Sobrecarga Leve 65 3,92 1,90 27,452 0,000
Somaticos
Sobrecarga Intensa 191 4,79 1,84
) Ausencia Carga 53 3,92 2,17
Ansiedad
. Sobrecarga Leve 65 4,97 1,95 30,035 0,000
Insomnio
Sobrecarga Intensa 191 5,93 1,50
Disfuncid Ausencia Carga 53 1,25 0,67
SC')S‘Ci:TC'O” Sobrecarga Leve 65 1,75 1,09 18,346 0,000
Sobrecarga Intensa 191 2,50 1,68
Ausencia Carga 53 0,40 0,86
Depresion Sobrecarga Leve 65 1,08 1,49 30,283 0,000
Sobrecarga Intensa 191 2,44 2,19

La figura 29 nos indica claramente el incremento en las puntuaciones de cada
subescala analizada a medida que aumenta la percepcion de carga. Como se aprecia, el
grupo de cuidadores con un nivel de sobrecarga intensa, obtiene puntuaciones
significativamente superiores en sintomas somaticos, ansiedad-insomnio, disfuncién

social y depresion.

Por el contrario, el grupo de cuidadores que no tienen carga o que sufren carga

de forma leve, presentan una menor sintomatologia clinica.
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Figura 29. Puntuaciones promedio en sintomatologia clinica en funcién del nivel de carga
percibido por el cuidador
A modo de resumen, se concluye que nuestra hipdtesis 5 puede aceptarse
parcialmente, ya que los cuidadores de género femenino muestran un mayor nivel de
sintomatologia somatica, sin embargo, no hemos podido confirmar la existencia de
diferencias entre la presencia de ansiedad, depresién y disfuncién social y el género
del cuidador. Por otra parte, si podemos confirmar que son los cuidadores con un nivel
de sobrecarga intensa quienes presentan una mayor repercusiéon en su salud

biopsicosocial.

5.6 Evaluacion de las estrategias de afrontamiento utilizadas por el cuidador

familiar y otras variables relacionadas

Con el propdsito de dar respuesta al sexto objetivo, a continuacion se presentan
los resultados relativos a las estrategias de afrontamiento utilizadas por el cuidador

familiar en funcidn del nivel de carga y el estado de salud del cuidador.

Como recordaremos, la utilizacion de un estilo de afrontamiento u otro (o
ambos) estd en funcidn del tipo de estrategias empleadas. En este sentido, y como ya

se ha comentado anteriormente, en el estilo de afrontamiento centrado en el
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problema se incluyen estrategias relativas al afrontamiento activo, la busqueda de
apoyo instrumental y emocional, la reinterpretacion positiva y la planificacién. Por otra
parte, dentro de las estrategias que conforman un estilo de afrontamiento centrado en
la emocidn, se encuentran la autodistraccidn, la negacién, el abuso de sustancias
(alcohol y drogas), la desconexién conductual, el desahogo, el humor, la aceptacion, la

religion y la autoculpa.
a) Estrategias de afrontamiento utilizadas por el cuidador familiar

En la tabla 19 se presentan los resultados descriptivos relativos a las estrategias
de afrontamiento utilizadas por los cuidadores para cada uno de los estilos evaluados:
afrontamiento centrado en el problema y afrontamiento centrado en la emocién.
Como se observa, las tres estrategias que los cuidadores utilizan con mayor frecuencia
son la aceptacién, el afrontamiento activo y la planificacién. Por el contrario,
estrategias como el humor o el abuso de sustancias son utilizadas por el cuidador en
con menor medida. Cabe sefialar que la utilizacién de estrategias evitativas como la
autodistraccion, la negacion y la desconexidn conductual, aunque presentes, se utilizan

en menor medida.

Tabla 19. Estadisticos descriptivos de las estrategias de afrontamiento empleadas por los
cuidadores familiares

Estrategias de afrontamiento Media Desviacion tipica
Autodistraccion 1,44 1,00
Afrontamiento activo 2,35 0,78
Negacién 1,60 0,81
Abuso de alcohol y drogas 1,07 0,23
Busqueda de apoyo instrumental 2,07 0,80
Busqueda de apoyo emocional 2,07 0,87
Desconexién conductual 1,37 0,60
Desahogo 1,89 0,80
Reinterpretacién positiva 2,23 0,89
Planificacién 2,32 0,87
Humor 1,26 0,45
Aceptacion 2,66 0,88
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(Continuacion)

Estrategias de afrontamiento Media Desviaciodn tipica
Religion 1,96 0,97
Autoculpa 1,57 0,71
Afr. centrado problema 2,21 0,62
Afr. centrado emocién 1,64 0,34

Asi mismo, como se observa en la tabla anterior, cuando los cuidadores tienen
problemas con su familiar dependiente o con los factores que intervienen en la
situacion de cuidado, suelen emplear mayoritariamente estrategias de afrontamiento
relacionadas con el problema. En cambio, los cuidadores suelen utilizar con menos

frecuencia las estrategias centradas en la emocién.

b) Estrategias de afrontamiento en funcion de los diferentes niveles de carga

percibidos por el cuidador familiar

Con el interés de determinar las posibles diferencias entre los estilos de
afrontamiento y los niveles de carga, como se puede observar en la tabla 20, y tras
llevar a cabo un andlisis de la varianza de un factor (ANOVA), se han encontrado
diferencias estadisticamente significativas (p<0,01) respecto a las estrategias de
afrontamiento centradas en la emocién en funcidon de los tres niveles de carga
(ausencia de carga, sobrecarga leve y sobrecarga intensa). En este sentido, se aprecia
que los cuidadores que tienen una sobrecarga intensa son los que, ademas, utilizan en
mayor medida estrategias centradas en la emocion.

Tabla 20. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias (ANOVA) entre las

estrategias de afrontamiento centradas en el problema y las estrategias centradas
en la emocion en funcion del nivel de carga percibida

Estilos de afrontamiento Niveles de Carga N M DT F Sig.

Estrategias centradas Ausencia Carga 53 2,15 0,75

en el problema Sobrecarga Leve 65 2,13 0,58 1,129 0,325
Sobrecarga Intensa 191 2,25 0,60

Estrategias centradas Ausencia Carga 53 1,43 0,33

en la emocidn Sobrecarga Leve 65 1,48 0,23 32,386 0,000
Sobrecarga Intensa 191 1,76 0,33
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Ademas, como se aprecia en la tabla 21 y 22, se han analizado por separado los
diferentes tipos de estrategias que componen cada estilo de afrontamiento (centrado
en el problemay centrado en la emocidn) en funciéon del nivel de carga percibida por el
cuidador. Como se observa en la tabla 21, se han encontrado diferencias
estadisticamente significativas (p<0,01) respecto a las estrategias de afrontamiento
centradas en la emocidn como la autodistraccién, la negacién, la desconexién
conductual, el desahogo y la autoculpa en funcién de los tres niveles de carga

(ausencia de carga, sobrecarga leve y sobrecarga intensa.
Tabla 21. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias (ANOVA) entre las

dimensiones de las estrategias de afrontamiento centradas en la emocién en
funcidn del nivel de carga percibida

Estrategias Niveles de Carga N M D.T. F Sig.
) .. Ausencia Carga 53 0,47 0,55
Autodistraccion Sobrecarga Leve 65 090 064 79912 0,000
Sobrecarga Intensa 191 1,89 0,92
Ausencia Carga 53 1,28 0,55
Negacion Sobrecarga Leve 65 1,32 0,63 14,205 0,000
Sobrecarga Intensa 191 1,79 0,86
Ausencia Carga 53 1,06 0,21
Abuso sustancias Sobrecarga Leve 65 1,02 0,13 1,736 0,178
Sobrecarga Intensa 191 1,09 0,29
Ausencia Carga 53 1,18 0,47
Desconexidon conductual Sobrecarga Leve 65 1,20 0,43 9,417 0,000
Sobrecarga Intensa 191 1,49 0,65
Ausencia Carga 53 1,64 0,90
Desahogo Sobrecarga Leve 65 1,64 0,65 10,011 0,000
Sobrecarga Intensa 191 2,05 0,78
Ausencia Carga 53 1,24 0,42
Humor Sobrecarga Leve 65 1,25 0,51 0,067 0,936
Sobrecarga Intensa 191 1,26 0,45
Ausencia Carga 53 2,67 1,02
Aceptacién Sobrecarga Leve 65 2,77 0,90 0,688 0,503
Sobrecarga Intensa 191 2,62 0,83
Ausencia Carga 53 2,13 1,01
Religion Sobrecarga Leve 65 1,90 0,91 1,068 0,345
Sobrecarga Intensa 191 1,93 0,97
Ausencia Carga 53 1,26 0,55
Autoculpa Sobrecarga Leve 65 1,37 0,57 12,624 0,000

Sobrecarga Intensa 191 1,72 0,75
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Asi, los cuidadores que tienen una sobrecarga intensa son quienes utilizan en
mayor medida las estrategias mencionadas anteriormente. Por el contrario (tabla 22),
cuando analizamos las dimensiones de las estrategias de afrontamiento centradas en
el problema en funcidn de los tres niveles de carga, a excepcion del apoyo emocional,
no se aprecian diferencias estadisticamente significativas. Esto indica por tanto, que la
utilizacién de estrategias como el afrontamiento activo, el apoyo instrumental, la
reinterpretacidn positiva o la planificacién, no se relacionan con la presencia de carga
en el cuidador.

Tabla 22. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias (ANOVA) entre las

dimensiones de las estrategias de afrontamiento centradas en el problema en
funcion del nivel de carga percibida

Estrategias Niveles de Carga N M D.T. F Sig.
Ausencia Carga 53 2,31 0,82
Afrontamiento activo Sobrecarga Leve 65 2,26 0,80 0,787 0,456
Sobrecarga Intensa 191 2,40 0,77
Ausencia Carga 53 2,02 0,88
Apoyo instrumental Sobrecarga Leve 65 1,8 0,71 2,554 0,079
Sobrecarga Intensa 191 2,15 0,86
Ausencia Carga 53 1,81 0,96
Apoyo emocional Sobrecarga Leve 65 1,98 0,87 4,125 0,000
Sobrecarga Intensa 191 2,17 0,84
Ausencia Carga 53 2,41 1,14
Reinterpretacién positiva Sobrecarga Leve 65 2,26 0,89 1,555 0,213
Sobrecarga Intensa 191 2,17 0,81
L Ausencia Carga 53 2,23 0,95
Planificacion Sobrecarga Leve 65 2,27 084 0,708 0,493
Sobrecarga Intensa 191 2,37 0,86

A modo de resumen, y a la vista de los resultados anteriores, nuestra hipétesis 6
presenta un apoyo parcial. Podemos afirmar que los cuidadores que utilizan en mayor
medida estrategias centradas en la emocion informan de un nivel de sobrecarga
intensa. Esto es, aquellas personas que utilizan estrategias de afrontamiento evitativas
como la autodistraccidn, la negacion y la desconexidon conductual para hacer frente a
los problemas del cuidado, son los que tienen ademas un nivel de sobrecarga mayor.
Por el contrario, se evidencia la ausencia de una relacidon entre la carga percibida y la

utilizacion de estrategias centradas en el problema, a excepcién del apoyo emocional.
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c) Relacion entre las estrategias de afrontamiento y la presencia de

sintomatologia clinica en el cuidador

Como se observa en la figura 30, se examinaron también las relaciones del
afrontamiento respecto a las subescalas del GHQ. Respecto al afrontamiento centrado
en el problema, a través del coeficiente de correlacién de Pearson, se encontré una
relacion directa con sintomatologia somadtica (r=0,16; p<0,01), ansiedad (r=0,23;

p<0,01), disfuncion social (r=0,15; p<0,01) y depresion (r= 0,14; p<0,05).
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Figura 30. Diagramas de dispersion del afrontamiento centrado en el problema respecto a las
diferentes subescalas del GHQ-28

Este resultado nos indica, por tanto, que a medida que el cuidador utiliza mas
estrategias centradas en el problema, obtiene también mayores puntuaciones en la

sintomatologia somatica, ansiedad, depresidn y disfuncidn social.
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Del mismo modo, en la figura 31 pueden observarse los resultados relativos al

afrontamiento centrado en la emocién respecto a las diferentes subescalas del GHQ-

28. Asi, las estrategias de afrontamiento centradas en la emocidn mostraron una

asociacion directa respecto a las subescalas mencionadas anteriormente, esto es,

sintomatologia somatica (r=0,33; p<0,01), ansiedad (r=0,35; p<0,01), disfunciéon social

(r=0,36; p<0,01) y depresion (r= 0,42; p<0,01). Como se observa en la figura 31, las

relaciones anteriormente descritas son ligeramente mayores para el afrontamiento

centrado en la emocién. Sin embargo, si observamos ambos resultados (salud

biopsicosocial en funcidn de estrategias centradas en el problema y estrategias

centradas en la emocion) se pone de manifiesto que la sintomatologia clinica esta

presente y se incrementa independientemente del tipo de estilo de afrontamiento

utilizado.
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Por lo tanto, estos resultados ponen de manifiesto la existencia de relaciones
positivas y significativas entre las estrategias de afrontamiento (centradas en el
problema y centradas en la emocidn) y la presencia de sintomatologia clinica en el
cuidador. Estos resultados apoyan ampliamente nuestra hipdtesis 7, lo que nos
permite afirmar que las repercusiones en la salud del cuidador aumentan ante la

utilizacion de ambos tipos de estilos de afrontamiento.

5.7 Satisfaccion del cuidador familiar con el cuidado y otras variables relacionadas

Como recordaremos, el séptimo objetivo propuesto en la presente investigacion
consiste en examinar la satisfaccion que el cuidador siente con el cuidado en relacién
con la carga que experimenta, las estrategias de afrontamiento utilizadas y el estado
de salud que presenta. En esta misma linea, se presentan los resultados obtenidos en

cada una de las variables analizadas.
a) Satisfaccion del cuidador con la atencién al dependiente

A continuacion presentamos los resultados tras analizar la satisfaccién que
experimenta el cuidador con el hecho de cuidar de su familiar en situacién de
dependencia (tabla 23). Asi y teniendo en cuenta a los participantes considerados
globalmente, se observa que obtienen puntuaciones que denotan una satisfaccién
media con las tareas de cuidado (Media=11,03; DT=4,48). Recordemos que la
puntuacion maxima es 25 puntos y que a mayor puntuaciéon obtenida, menor

satisfaccion tendra el cuidador.

Tabla 23. Nivel de satisfaccion del cuidador familiar

N Minimo Maximo Media D.T.
Satisfaccion 309 1 25 11,03 4,48

Expuesto este resultado, nos centraremos en las puntuaciones que denotan una
menor satisfaccion con el cuidado, refiriéndonos a ésta como la insatisfaccion del

cuidador con el cuidado en relacidn a otras variables de interés.
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b) Relacidon entre la insatisfaccion con el cuidado y la carga total percibida

En primer lugar, se analiza la posible relacidn entre la carga total percibida en
funcién de la insatisfacciéon experimentada por el cuidador. Posteriormente, se
identificardn las posibles diferencias entre los niveles de carga respecto a esta misma

variable.

Asi, y como se aprecia en la figura 32, se ha encontrado una asociacion positiva y
significativa entre la variable insatisfaccién con el cuidado y la carga total percibida por
el cuidador (r=0,48; p<0,001). Este resultado nos indica, por tanto que, a mayor carga

percibida, los niveles de insatisfaccidn el cuidador tienden a aumentar.
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Figura 32. Diagrama de dispersidn entre insatisfaccion y carga percibida

Por su parte, una vez identificada la asociacion de la insatisfaccidon en funcién de
la carga experimentada, en la tabla 24 se ofrecen las puntuaciones promedio y el
analisis de las diferencias (ANOVA) de la variable insatisfaccion en funcion de los
niveles de carga percibidos por el cuidador (ausencia de carga, sobrecarga leve y
sobrecarga intensa). Los resultados obtenidos evidencian diferencias estadisticamente
significativas en la variable insatisfaccion respecto a los diferentes grados de carga

(F2,306) = 29,43; MCE=499,58; p<0,001), lo que nos indica que la mayor insatisfaccion
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con el cuidado se encuentra en aquellos cuidadores que experimentan una sobrecarga
intensa (obtienen mayores puntuaciones) respecto al grupo de cuidadores con una

sobrecarga leve.

Tabla 24. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias (ANOVA) entre la
insatisfaccion con el cuidado y el nivel de carga percibido por el cuidador

Niveles de Carga N M D.T. F Sig.
. ., Ausencia Carga 53 8,64 3,83
Insatisfaccion ¢\ ecarga Leve 65 8,83 3,38 29,430 0,000
Sobrecarga Intensa 191 12,45 4,41

Por tanto, estos resultados apoyan nuestra hipétesis 8. Es decir, a medida que
aumenta la percepcion de carga en el cuidador, se incrementa la insatisfaccion hacia el
cuidado. Y, ademas, se confirma la existencia de una mayor insatisfacciéon en aquellas

personas que se sienten mas sobrecargados con la labor de cuidar.

c) Relacion entre la insatisfaccion con el cuidado y las estrategias de

afrontamiento utilizadas por el cuidador familiar

Por otra parte, como se observa en la tabla 25, el analisis de las posibles
relaciones entre la variable insatisfaccidon y los 14 modos de afrontamiento evaluados,
puso de manifiesto que existe una relacién directa entre la mayoria de las estrategias
centradas en la emocién y la insatisfaccion con el cuidado y, ademas, una relacién
indirecta entre las estrategias centradas en el problema y la insatisfaccion con el

cuidado.

Tabla 25. Correlacion (Pearson) entre la variable insatisfaccion y las estrategias de
afrontamiento

Estrategias de afrontamiento Insatisfaccion
Autodistraccion 0,364**
Afrontamiento activo -0,207**
Negacién 0,165**
Abuso de alcohol y drogas 0,077
Busqueda de apoyo instrumental -0,043
Busqueda de apoyo emocional 0,005
Desconexién conductual 0,269**
Desahogo 0,127*
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(Continuacion)

Estrategias de afrontamiento Insatisfaccion
Reinterpretacion positiva -0,285**
Planificacidon -0,128*
Humor 0,061
Aceptacion -0,176**
Religion -0,155**
Autoculpa 0,196**

** signif. con p<0,01 ; * signif. con p<0,05

Especificamente, las estrategias centradas en el problema como el
afrontamiento activo, la reinterpretacion positiva y la planificacion, y las estrategias
centradas en la emocidén como la aceptacidn y la religién, se relacionan con mayor
nivel satisfacciéon en el cuidador. Esto parece indicar que la utilizacién de modos

positivos de afrontar el estrés se relaciona con una mayor satisfaccién del cuidador.

Por el contrario, se ha encontrado que la utilizacién de estrategias centradas en
la emocidn como la autodistracciéon, la negacién, la desconexién conductual
(estrategias evitativas), el desahogo y la autoculpa, se relacionan con una mayor
insatisfaccion del cuidador ante el cuidado. Como se aprecia en los resultados, y a
excepcion de la estrategia del desahogo y la autoculpa, la utilizacién de modos
negativos de afrontar el estrés o estrategias evitativas como la autodistraccion, la
negacion y la desconexion conductual, se asocian con una mayor insatisfaccion del

cuidador.

Otras estrategias como la busqueda de apoyo instrumental y la busqueda de
apoyo emocional (centradas en el problema), o el abuso de sustancias y el humor

(centradas en la emocidn) no muestran una relacion significativa.

d) Relacion entre la insatisfaccion con el cuidado y el estado de salud del

cuidador familiar

En la tabla 26 se describen los resultados obtenidos en la correlacion de Pearson
en relacién a la variable insatisfaccién con el cuidado y las diferentes subescalas de

salud general (GHQ-28). Se aprecia que la insatisfaccion se relaciona directamente con
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la presencia de sintomatologia somatica (r=0,25; p<0,01), la disfuncidén social (r=0,29;
p<0,01) y la depresién (r=0,27; p<0,01) presentes en el cuidador. También se asocia de

manera positiva con la ansiedad; sin embargo, esta relacién no resulta significativa.

Tabla 26. Correlacion (Pearson) entre la variable insatisfaccion y las subescalas
sintomatologia somatica, ansiedad, disfuncion social y depresién

Sintomatologia Ansiedad- Disfuncién Depresion
somatica Insomio social
Insatisfaccion 0,250** 0,087 0,289** 0,269**

** significacion con p<0,01

A la vista de estos resultados, podemos aceptar completamente nuestra
hipdtesis 9. De forma general, se puede afirmar que existen diferencias entre la
insatisfaccidon que siente el cuidador ante la labor de cuidar en funcién de la utilizacién
de un estilo u otro de afrontamiento. En resumen, cuando el cuidador utiliza
estrategias centradas en el problema, la insatisfaccién que éste siente ante la labor de
cuidar, disminuye. En cambio, cuando utiliza en mayor medida estrategias centradas
en la emocion, la insatisfaccion tiende a aumentar. Ademas, también se ha podido
comprobar que una mayor insatisfaccion con el cuidado se asocia con una mayor
presencia de sintomatologia clinica. Dicho de otra manera, cuando el cuidador
experimenta sentimientos de placer ante el cuidado y disfruta estando con la persona

cuidada, su estado general de salud también es mejor.

5.8 Calidad de vida en el cuidador familiar y variables relacionadas

Para finalizar, presentamos los resultados relativos al ultimo objetivo propuesto
del presente capitulo, esto es, determinar la calidad de vida en funcién de las
principales repercusiones del cuidado en la salud biopsicosocial del cuidador familiar.
Para ello, se ha considerado la carga experimentada, la insatisfaccién con el cuidado, el
estado de salud o la sintomatologia clinica que presenta el cuidador y las estrategias
de afrontamiento utilizadas para hacer frente a la situacion de estrés a la que se ven

expuestos.
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a) Valoracion retrospectiva de la calidad de vida en el cuidador familiar

En primer lugar, se representan graficamente las puntuaciones obtenidas por los
cuidadores respecto a la valoracidn retrospectiva sobre su satisfaccion con la vida en
general, con su vida laboral, familiar y social (figura 33). Esto es, la valoracién que
realizan sobre las dimensiones de su calidad de vida antes de ser cuidador y tras
adquirir dicho rol. Como se observa, las puntuaciones medias obtenidas descienden en

mas de dos puntos en la mayoria de las dimensiones objeto de analisis.
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Figura 33. Puntuaciones medias en la valoracion retrospectiva de la CdV, CdVL, CdVF, CdVS
del cuidador familiar

En este sentido, la valoracién que realizan los cuidadores respecto de su calidad
de vida es claramente inferior en todas las dimensiones una vez adquirido el rol de

cuidador.

b) Relacién entre la calidad de vida del cuidador familiar con la carga total y

con los diferentes niveles de carga

En la tabla 27 se describen los resultados obtenidos en relacidn a la valoracion de

la calidad de vida (y sus dimensiones) después de adquirir el rol de cuidador principal y
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la carga percibida. Se observa una relacion inversa entre ambas variables, lo que nos
indica que a medida que se incrementan los valores obtenidos en la variable de carga,
se produce un descenso en la valoracidn de cada dimensién de la calidad de vida

(calidad de vida laboral, familiar y social).

Tabla 27. Correlacidn (Pearson) entre carga percibida y calidad de vida general, calidad de
vida laboral, calidad de vida familiar y calidad de vida social

Calidad de vida Calidad de Calidad de Calidad de
general vida laboral vida familiar vida social

Carga -0,563** -0,327** -0,487** -0,522**

** significacion con p<0,01

Por otra parte, como se puede apreciar en la tabla 28, se han encontrado
diferencias estadisticamente significativas en las diferentes dimensiones de la calidad
de vida actual (calidad de vida general, calidad de vida laboral, calidad de vida familiar
y calidad de vida social) respecto a los diferentes niveles de carga (ausencia de carga,
sobrecarga leve y sobrecarga intensa), con un nivel de significaciéon estadistica de

p<0.01.

Tabla 28. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias (ANOVA) entre la calidad
de vida en funcidn del nivel de carga percibida

Calidad de vida Niveles Carga N M D.T. F Sig.
Ausencia Carga 53 7,60 1,55
Calidad de vida general Sobrecarga Leve 65 6,08 1,77 47,081 0,000

Sobrecarga Intensa 191 4,87 1,98

Ausencia Carga 53 6,57 2,80
Calidad de vida laboral Sobrecarga Leve 65 539 2,17 16,741 0,000
Sobrecarga Intensa 191 4,46 2,37

Ausencia Carga 53 7,98 1,46
Calidad de vida familiar Sobrecarga Leve 65 6,69 1,66 32,173 0,000
Sobrecarga Intensa 191 5,47 2,37

Ausencia Carga 53 7,49 1,87
Calidad de vida social Sobrecarga Leve 65 5,57 1,90 55,740 0,000
Sobrecarga Intensa 191 4,12 2,24
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De esta manera se aprecia que, a medida que aumenta la carga, los cuidadores
experimentan una menor calidad de vida. Ademas, es el grupo de cuidadores con una
sobrecarga intensa el que obtiene puntuaciones inferiores en todas las dimensiones de
la calidad de vida respecto al que presenta sobrecarga leve o ausencia de carga. Por

tanto, estos datos nos permiten aceptar nuestra hipdtesis 10.

c) Relacion entre la calidad de vida y las estrategias de afrontamiento

utilizadas por el cuidador familiar

En la tabla 29 se muestran las relaciones establecidas entre la percepciéon de la
calidad de vida y sus tres dimensiones (calidad de vida general, laboral, familiar y
social) con los dos tipos de estrategias de afrontamiento (estrategias centradas en el

problema y estrategias centradas en la emocidn).

Como se observa, los resultados indican una ausencia de relacion entre el
afrontamiento centrado en el problema y las diferentes dimensiones de la calidad de
vida. Sin embargo, se encontré una relacién inversa entre el afrontamiento centrado
en la emocidn y las diferentes dimensiones de calidad de vida, con excepcién de la

calidad de vida laboral, que no alcanzé el nivel de significacidn estadistica.

Tabla 29. Correlaciéon (Pearson) entre el afrontamiento centrado en el problema y el
afrontamiento centrado en la emocidn y las diferentes dimensiones de la calidad

de vida
. Calidad de Calidad de Calidad de Calidad de
Afrontamiento . . . . . .
vida general vida laboral vida familiar vida social
Centrado en el problema 0,020 0,030 -0,003 0,050
Centrado en la emocién -0,190** -0,110 -0,140** -0,210**

** significaciéncon p<0,01

Estos resultados nos indican que la utilizacién de estrategias centradas
directamente en el problema no tienen por qué implicar un descenso en la calidad de
vida del cuidador, mientras que el uso de estrategias centradas en la emocidn, a
excepcion de la calidad de de vida laboral, parece repercutir negativamente en la vida
del cuidador en todas sus dimensiones. De manera que el uso de estrategias evitativas
como la autodistraccién, la negacion, el abuso de sustancias y la desconexién

conductual pueden incidir en la valoracidn de una calidad de vida negativa.
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d) Relacion entre la calidad de vida y la presencia de sintomatologia clinica en

el cuidador familiar

Como puede observarse (tabla 30), aparece una relacién inversa entre las
subescalas del GHQ-28 y las diferentes dimensiones de la calidad de vida percibida por
el cuidador. No obstante, la Unica relacién que no ha resultado significativa ha sido la
presencia de ansiedad respecto a la calidad de vida laboral. En este sentido, la posible
existencia de otros factores del entorno laboral puede contribuir a amortiguar los
efectos del cuidado. Asi mismo, se evidencia que, a medida que el cuidador presenta
mayor sintomatologia clinica, su calidad de vida actual desciende en cada una de las

dimensiones analizadas.

Tabla 30. Correlacion (Pearson) entre las dimensiones de la calidad de vida y la insatisfaccion
con el cuidado

Calidadde  Calidad de Calidad de Calidad de

vida general vidalaboral vida familiar vida social
Sintomatologia somatica -0,32%** -0,22%* -0,28** -0,38**
Ansiedad-insomnio -0,25%* -0,11 -0,23** -0,26**
Disfuncion social -0,42** -0,22** -0,35** -0,39**
Depresién -0,45%* -0,29** -0,40%** -0,43**

** significacion con p<0,01

e) Relacion entre la calidad de vida del cuidador y la insatisfaccion con el

cuidado

Finalmente, se muestran los datos obtenidos en cuanto a la posible relaciéon
entre la insatisfaccién con el cuidado y la calidad de vida actual del cuidador familiar.
Efectuado el andlisis, se detecta la existencia de una asociacidn negativa y significativa

entre ambas variables (tabla 31).

Tabla 31. Correlacion (Pearson) entre la insatisfaccion con el cuidado y las diferentes
dimensiones de la calidad de vida

Calidad de vida Calidad de Calidad de Calidad de
general vida laboral  vida familiar  vida social

Insatisfaccion -0,32%** -0,25** -0,24** -0,32%**

** significacion con p<0,01
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Estos datos son indicativos de que a medida que el cuidador tiene una mayor
insatisfaccion con el cuidado, su valoracion de la calidad de vida desciende en todas las
dimensiones analizadas. Por ello, estos resultados nos permiten aceptar nuestra
hipdtesis 11. Esto es, se confirma una asociacidon negativa entre la calidad de vida del
cuidador, la utilizacién de estrategias de afrontamiento centradas en la emocidn, la
presencia de sintomatologia clinica y la insatisfaccién del cuidador familiar ante el

cuidado.

Por tanto, de todo lo expuesto en este capitulo 5, se puede concluir que cuidar
de un familiar dependiente es una tarea estresante que tiene repercusiones negativas

para la salud biopsicosocial y calidad de vida del cuidador principal.

Asi, una vez identificadas las variables mas relevantes en la salud del cuidador,
presentamos el segundo estudio empirico de esta Tesis Doctoral en el que se

contrastara un modelo causal sobre la salud del cuidador familiar.
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1. INTRODUCCION

En el capitulo anterior se ha expuesto un amplio andlisis sobre la relacién de las
diferentes variables implicadas en la salud biopsicosocial del cuidador. Se ha puesto de
manifiesto la cantidad de efectos que puede tener el hecho de ser el cuidador principal
de una persona dependiente y que, ademads, estas consecuencias estan bajo el efecto
de un amplio nimero de factores que hace que las repercusiones del cuidado no

afecten a todos los cuidadores de manera similar.

En las ultimas décadas, los estudios sobre los cuidadores familiares han
despertado un gran interés en los investigadores. El desarrollo tedrico de las
investigaciones se ha centrado fundamentalmente en las repercusiones del cuidado, el
concepto de carga, la percepcion de la calidad de vida o sobre el disefio y evaluacién
de programas de intervencion, entre otros, para dar respuesta a aspectos muy
determinados de la situacién de cuidado (Akkerman y Ostwald, 2004; Alvarez-Rilo y
Cuadrado-Castro, 2011; Anthony-Bergstone, Zarit y Gatz, 1988; Brito, 2002; Cramm,
Strating y Nieboer, 2012; lecovich, 2008; Mackenzie et al., 2007, McManus, Carle,
Acevedo-Garcia, Ganz, Hauser-Cram y McCormick, 2011; Ory et al., 1999; Sérensen,
Pinquart y Duberstein, 2002; Vélez et al., 2012; Wadhwa, Burman, Swami, Rodin, Lo y
Zimmermann, 2013). Como venimos comentando, el cuidador ha de afrontar
situaciones dificiles que suponen una fuente de estrés que suele incidir en la salud y

satisfaccion del cuidador.

A pesar de que existen evidencias sobre la importancia que tiene el modo de
afrontar el cuidado en el proceso de estrés del cuidador, hasta donde sabemos, no se
han realizado estudios de contrastacion empirica en nuestro entorno en los que se
analice la influencia de las variables incluidas en el proceso de estrés del cuidador

familiar.

Cabe destacar que se han llevado a cabo muchas investigaciones focalizadas en
determinar las variables que inciden en el bienestar del cuidador como consecuencia
de su rol. Sin embargo, y pese a la importancia de contar con modelos tedricos
explicativos de las repercusiones y de la salud en el cuidador, son escasos los estudios

realizados en nuestro pais que hayan contrastado empiricamente dichos modelos
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utilizando muestras y procedimientos adecuados, y la mayoria son fruto de la
experiencia con cuidadores o se plantean en funcién de la literatura existente. Por

tanto, existe una laguna investigadora que debe superarse.

Por ello, en el capitulo que se presenta a continuacion, se realiza un analisis
mediante el procedimiento de ecuaciones estructurales para determinar el peso de las
variables mas relevantes y tomando como eje central el papel de las estrategias de

afrontamiento sobre la salud biopsicosocial del cuidador.
2. JUSTIFICACION

Como manifiesta gran parte de los autores, se presenta la necesidad del
planteamiento de modelos tedricos que incluyan relaciones causales entre las
variables (Zabalegui et al., 2008) considerando, ademas, el efecto de las variables
moderadoras y de las variables mediadoras (Losada y Montorio, 2005), tanto en la

carga como en los efectos sobre la salud de la persona cuidadora.

En este sentido, las estrategias de afrontamiento suponen una de las variables
mas sefialadas en la literatura a la hora de hablar de su posible efecto mediador (Lyons
et al.,, 2010). Sin embargo, se ha de considerar que, para que exista un efecto
mediador entre las variables, han de darse las siguientes condiciones (Baron y Kenny,

1986):

a) El predictor ha de estar relacionado significativamente con la variable
dependiente y asociado significativamente con la variable mediadora.

b) La variable que actua como mediadora debe estar significativamente asociada
con la variable dependiente.

c) El efecto predictor sobre la variable dependiente tiende a desaparecer al

participar o al incluirse el mediador en el modelo de prediccién.

En esta linea, la mayoria de los modelos que plantean el papel mediador de las
estrategias de afrontamiento lo hacen desde una perspectiva tedrica y carecen de una
contrastacion empirica. Ademas, la mayor parte de los modelos que si se han puesto a
prueba no estdn ausentes de limitaciones. En este sentido, el modelo de Corbeil et al.

(1999) ha sido realizado bajo el contexto de un programa de estimulacién cognitiva
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para personas mayores y una muestra que consideramos insuficiente (87 cuidadores).
Por otro lado, encontramos el modelo de Pearlin et al. (1990) y Lawton et al. (1991),
cuyas muestras son suficientemente amplias pero que, sin embargo, son realizados
fuera de nuestro pais y, por tanto, de nuestro entorno sociocultural. Ademas, cabe
sefialar que practicamente todos estos modelos se han propuesto para el cuidador de

personas mayores con demencia.

Los modelos de ecuaciones estructurales tienen sus raices en Wrigth (1934) y su
concepto de “Path analysis” para representar las relaciones entre variables, aunque no
es hasta la década de los setenta y ochenta cuando este método alcanza un mayor
auge en su desarrollo y utilizacion con los trabajos realizados por Jéreskog y Sorbom
(1982). Estos autores, partiendo del método propuesto por Wright (“Path analysis”) y
afadiendo el andlisis factorial, introducen la metodologia que ahora conocemos como
“structural equation modelling”. Se consigue asi la sintesis de una herramienta
psicométrica y una predictiva: el andlisis factorial, que permite construir factores

fiables; y la regresion lineal, que cuantifica sus relaciones.

Asi, se dispone de una herramienta estadistica multivariante que permite validar
y cuantificar relaciones causales entre los conceptos a partir de datos observados. En
las ultimas décadas, su popularidad ha crecido considerablemente, y son cada vez mas
los investigadores de nuestro campo que los emplean para poner a prueba sus
modelos tedricos. Su interés reside en validar, a partir de datos empiricos, una teoria
causal, permitiéndonos descubrir si un marco tedérico determinado corresponde con la
realidad (Pearl, 2012). Las principales ventajas que nos ofrece esta herramienta son la
posibilidad de emplear y hacer afirmaciones sobre variables latentes y la consideracién
explicita del error de medida. En este sentido, se considera que una misma variable
puede actuar como variable respuesta en una relacidén, y aparecer como una variable
explicativa en otra relacién (Bollen, 2001). Todo ello bajo la representacién de una

serie de pardmetros o pesos asociados a las relaciones entre variables.

En el modelo que presentamos en esta Tesis Doctoral, trataremos de profundizar
en determinadas variables psicolégicas de los cuidadores a la hora de hablar del estrés
gue experimentan, tomando como punto central las consecuencias en su insatisfacciéon

con el cuidado vy las repercusiones en su estado de salud. Para ello partiremos del
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modelo cldsico de estrés de Lazarus y Folkman (1984), incluyendo las variables que
constantemente se sefialan en los modelos de estrés: la carga percibida, las estrategias
de afrontamiento, la satisfaccion con el cuidado y las repercusiones en la salud del

cuidador.

Creemos que la evaluacién de los elementos subyacentes al estrés en el cuidador
(analisis de las relaciones causales entre las variables), y la posibilidad de determinar
empiricamente las relaciones causales entre los factores que intervienen en su salud y
satisfaccidn, nos permitirdn disefiar con mejores garantias programas de intervencién

adaptados a sus necesidades y que, al mismo tiempo sean mas realistas y eficaces.

Con objeto de profundizar en las repercusiones del cuidado, a continuacion se
presenta un estudio detallado sobre el papel que desarrollan las estrategias de
afrontamiento en el modelo de estrés del cuidador familiar. Partiendo de los datos
obtenidos en el presente trabajo y tratdandose de una muestra amplia (309
cuidadores), la metodologia de los SEM nos permitird determinar el peso de las
relaciones causales de las variables implicadas en el proceso de estrés del cuidador
familiar para decidir si el modelo es aceptable o no, y cudl es la fuerza de las relaciones

causales del mismo entre las variables propuestas en el modelo.
3. OBIJETIVOS GENERALES Y ESPECIFICOS

El objetivo principal del presente estudio es poner a prueba un modelo
explicativo del estrés en los familiares que atienden a personas dependientes y poder
contribuir al conocimiento de la situacion del cuidador familiar. En este sentido, se

pretende:

a) Contrastar un modelo explicativo causal del estrés en la salud biopsicosocial
del cuidador familiar.

b) Contrastar estadisticamente el papel de las estrategias de afrontamiento y
explicar las relaciones causales y determinar el peso especifico de las variables

implicadas en el proceso de estrés del cuidador.

La hipdtesis principal es que los estilos de afrontamiento tienen un papel

relevante en el proceso del cuidado. Especificamente, el empleo de estrategias de
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afrontamiento centradas en la emocion predice la salud del cuidador. Esto es, las
estrategias de afrontamiento centradas en la emocion se relacionaran positivamente

con la presencia de sintomatologia clinica e insatisfaccion en el cuidador principal.
4. MARCO TEORICO

Tomamos como referencia el modelo tedrico de estrés de Lazarus y Folkman
(1984) adaptado al cuidado por ser uno de los mas utilizados y de mayor

reconocimiento cientifico en el dmbito de la salud y estrés del cuidador familiar.

Gran parte de los modelos planteados toman como punto de partida este
modelo, estudiando las variables implicadas en el cuidado que en él se proponen. En el
contexto del cuidador, numerosos modelos, como el de Lawton, Moss, Kleban,
Glicksman y Rovine (1991), el planteado por Haley et al. (1996), el de Brathwaite
(1996), el de Vitaliano et al. (1991) o el de Pearlin, Mullan, Semple y Skaff (1990),

parten del modelo inicialmente planteado por estos autores.

Como recordaremos, dicho modelo concibe el estrés en torno a la interaccion las
variables del contexto, la aparicién de un estresor, la evaluacién que realicemos de
dicho estresor y las consecuencias o repercusiones en el cuidador, sefialando la
importancia que tiene el afrontamiento en el cuidador en el proceso de estrés.
Ademas, adoptamos la idea del planteamiento de Pearlin et al. (1990), concibiendo el
incremento del estrés como la capacidad de un estresor inicial (primario) para crear
nuevos estresores (secundarios) en diferentes areas de la vida del cuidador y el
supuesto de Folkamn y Lazarus (1984) postulando que, cuando el proceso de estrés se
cronifica, los cuidadores muestran una tendencia hacia patrones semejantes de
afrontamiento. Eso es, que unas estrategias tendran una mayor estabilidad o mayor

grado de ocurrencia que otras.

Ademas, estamos de acuerdo con otros autores (Montorio et al., 1998; Pearlin et
al., 1990) en que en el proceso de estrés crénico deben de ser considerados tres
dominios fundamentales: los estresores, los mediadores y los resultados del cuidado.
En este sentido, en el modelo que presentamos consideramos como estresores a todas
aquellas condiciones relacionadas con las demandas y tareas del cuidado y que,

ademads, pueden activar el estrés en el cuidador (por ejemplo, las conductas
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problematicas de la persona cuidada, el nimero y frecuencia de las tareas a realizar y
la complejidad para llevarlas a cabo). Por otro lado, concebimos la variable mediadora
como aquella que puede modificar el impacto del estresor vy, finalmente, se considera
como variable resultado, la insatisfaccion con el cuidado y la presencia de

sintomatologia clinica en el cuidador como efectos del cuidado.

En este escenario, se plantea la importancia de las estrategias de afrontamiento
como un recurso para combatir los elementos estresantes que se presentan (Manning
et al., 2011; Nevado et al., 2007; Stuart y McGrew, 2009; Yanguas et al., 2000). Esto es,
como un mecanismo de defensa para reducir el impacto de los estresores y poder

adaptarse a la situacion de cuidados.

A continuacion, se expone el modelo hipotetizado del cual partimos para su
contrastacion empirica mediante el procedimiento de ecuaciones estructurales. Como
se aprecia en la figura 34, se observa el conjunto de hipdtesis sobre las que vamos a

poner a prueba el modelo tedrico planteado.

+
- vV
+ -
ESTRATEGIAS - o CARGA o | INSATISFACCION CON
PROBLEMA - INTERPERSONAL - ELCUIDADO
F A
+ . + +
v WV
ESTRATEGIAS * . CARGADE T i ;?giﬂ%ﬁtgér A
EMOCION IMPACTO CLINICA
| : T 1
{Recurso psicoldgico) {Carga) (Resultados)

Figura 34. Propuesta tedrica del Modelo de estrés en el cuidador familiar. Modelo inicial
para la prediccion del estrés en el cuidador

Como se aprecia, la variable afrontamiento esta configurada a partir de dos
constructos subyacentes e incluidos en el instrumento de evaluacién original: estilo de

afrontamiento centrado en el problema y el estilo de afrontamiento centrado en la
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emocion. En relacion al primer estilo, se han incluido las estrategias de afrontamiento
activo, la busqueda de apoyo social emocional e instrumental, la reinterpretacion
positiva y la planificacién. Por otro lado, el estilo de afrontamiento centrado en la
emocién incluye estrategias como la autodistraccidon, la negacion, la desconexién

conductual y la autoculpa.

En este sentido, las estrategias de afrontamiento pueden desempeiiar un papel
relevante en el estrés percibido por el cuidador, interaccionando con la carga percibida
y con los resultados, esto es, con la insatisfaccidn con el cuidado y con la presencia de
sintomatologia clinica. En esta linea, entendemos la insatisfaccién como los
sentimientos de cercania, placer y aprecio con la persona cuidada y el incremento de la
autoestima del cuidador. Y la presencia de sintomatologia clinica incluye la depresién,

la ansiedad, la disfuncién social y los sintomas somaticos.

Por otro lado, y en consonancia con otros autores (Martin et al., 1996;
Montgomery et al., 1985; Montorio et al., 1998) concebimos la carga como un
constructo multidimensional en el que subyacen diferentes indicadores. Por ello, y con
el objetivo de profundizar en los diferentes efectos que cada dimensién pueda tener
en las consecuencias del cuidado, se consideran dos tipos de carga: la carga

interpersonal y la carga de impacto.

En el contexto del cuidado, se considera que los estresores estdn presentes
constantemente, puesto que el cuidado de una persona dependiente es, en si mismo,
un estresor crénico (Montorio et al., 1998; Zabalegui et al., 2008) por lo que el
cuidador debe hacer frente continuamente a una serie de elementos y sucesos
estresantes (demandas y tareas del cuidado). Por ello, el cuidador realiza una
valoracién (evaluacion primaria) para determinar si el estimulo resulta maligno o, por

el contrario, resulta irrelevante.

Una vez que el cuidador evalta el estimulo como una amenaza, realiza una
evaluacién cognitiva (evaluacidn secundaria), esto es, el cuidador valora si dispone de
recursos suficientes para combatir al estresor. Entre estos recursos, encontramos las
estrategias de afrontamiento como uno de los recursos psicolégicos de los que puede

disponer el cuidador, ya que sus efectos pueden modificar al estresor. En concordancia
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con el modelo de Lazarus y Folkman (1984), el cuidador pone en marcha una serie de
estrategias de afrontamiento para hacerle frente, es decir, realiza esfuerzos cognitivos
y conductuales con el objetivo de manejar las demandas, externas e internas, que son

evaluadas como desbordantes.

Sin embargo, una vez que el cuidador ha puesto en marcha una serie de
estrategias de afrontamiento para combatir el estresor, unas estrategias funcionan y
otras no, esto es, no son adecuadas. Si las estrategias son adecuadas, el cuidador se
adaptara a la situacidn de estrés y conseguira el equilibrio (Lazarus y Folkman, 2000).
Por el contrario, si las estrategias resultan inefectivas, las demandas pueden exceder la
capacidad vy los recursos del cuidador y, por tanto, se producirda un desequilibrio y
emergira la carga. En este sentido, autores como Lazarus y Folkman (2000) sefalan
qgue, cuando el afrontamiento es inefectivo, el nivel de estrés es alto. Este hecho puede
incrementar las posibilidades de sufrir repercusiones negativas asociadas al cuidado,
identificAndose en el presente estudio con la insatisfaccion y con la presencia de

sintomatologia clinica en el cuidador.

De esta manera, y observando la representacion grafica del modelo hipotetizado

(figura 34), se esperan las siguientes relaciones entre las variables:

a) Las estrategias de afrontamiento centradas en el problema influyan con signo
negativo en la carga intepersonal, en la carga de impacto, en la insatisfacciéon
con el cuidado y en la presencia de sintomatologia clinica en el cuidador.

b) Las estrategias de afrontamiento centradas en la emocién afecten con signo
positivo a la carga intepersonal, a la carga de impacto, a la insatisfaccién con
el cuidado y en presencia de sintomatologia clinica en el cuidador.

c) La carga interpersonal y la carga de impacto incidan positivamente en la
insatisfaccién con el cuidado y en la presencia de sintomatologia clinica en el

cuidador familiar.

En sintesis, en el modelo que planteamos se destaca la importancia que tiene la
utilizacidon de determinadas estrategias de afrontamiento a la hora de producirse el
equilibrio en el cuidador familiar. Por tanto, la insatisfaccién con el cuidado y la

presencia de sintomatologia clinica serian el resultado de la no adaptaciéon del
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cuidador. Esto es, en la presencia de la carga que, a su vez, estaria influenciada por la

utilizacidn de un estilo u otro de afrontamiento.
5. ANALISIS ESTADISTICOS

Para los estudios exploratorios y los cdlculos de fiabilidad se ha empleado el
software IBM SPSS 21 (2012). Para los analisis factoriales confirmatorios y los modelos
de ecuaciones estructurales se ha empleado el software AMOS 21. La base de datos

empleada a estos efectos (N=309) no tiene ningun dato ausente.

Los analisis realizados se dividen en dos grandes bloques, que se corresponden
con la construccién del modelo de medida y la evaluacién del modelo de ecuaciones

estructurales:

I) Para cada uno de los cuestionarios se ha seguido el siguiente procedimiento de

analisis:

1. Descriptivos. Se observan los descriptivos de cada item. En particular, se
identifican y eliminan las pseudoconstantes y los items con una asimetria
mayor que 2 y/o curtosis mayor que 7 por considerarse no apropiados.

2. Analisis factorial exploratorio (EFA). Se hace un EFA con el método de
factorizacion en ejes principales, permitiendo rotacién oblicua con el método
oblimin directo. El analisis factorial es una técnica estadistica de reduccion de
dimensiones para explicar las correlaciones entre diversas variables a partir de
un numero menor de variables latentes.

a) Se justifica la extraccién de factores a partir de los items, para lo que se
comprueba que el indice de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) es mayor que 0,7 y
que el test de esfericidad de Barlett tiene una significacion menor que
0,05.

b) Se observa el grafico de sedimentacién y, apoyandose en la teoria, se
estima el nimero adecuado de factores a extraer.

c) Se contrasta con el numero de factores extraidos y se observan los pesos
factoriales de cada item. Si es necesario se vuelve al apartado a,

restringiendo el nimero de factores y eliminando items.
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3. Andlisis factorial confirmatorio (CFA) y refinamiento. Cuando el EFA es
satisfactorio, se repite el andlisis con el AMOS vy, si es necesario y tiene sentido
tedrico, se permite la correlacion entre aquellos errores de los indicadores
qgue lo requieran. De este modo, para cada test se obtienen los factores del
modelo de medida y se consideran preferentemente aquellos factores
superiores a 0,5. Ademads, se comprueba su bondad de ajuste, ya que estos
factores seran parte del modelo estructural final. Se proporciona también el

alfa de Cronbach de los items que forman cada factor.

II) Finalmente, se ha calculado el modelo de ecuaciones estructurales mediante

el método maxima verosimilitud.

5.1 Hipétesis estadisticas

La construccién del modelo de ecuaciones estructurales exige:

a) Independencia. Los sujetos evaluados deben formar una muestra
independiente.

b) Linealidad. El modelo captura Unicamente la parte lineal de las relaciones
causales.

c) Normalidad multivariante. En principio, el empleo del método de maxima
verosimilitud se basa en la normalidad multivariante de las variables medidas.
Sin embargo, los estudios muestran la robustez del método frente a
desviaciones de éste supuesto. El método es robusto incluso frente a
desviaciones de la normalidad univariante de algunas variables (Muthén vy

Kaplan, 1985).

A continuacién se presentan todos los andlisis relativos a la construccién del
modelo causal o andlisis “path” para contrastar la pertinencia del modelo planteado

posteriormente.
6. RESULTADOS I: EL MODELO DE MEDIDA

En esta linea, se presentan los resultados relativos al analisis de las variables

incluidas en el estudio. Esta parte se corresponde con el bloque | mencionado en el
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punto anterior. La construccién y validacion del modelo estructural, que se
corresponde con el bloque Il, merece una seccion aparte. Los resultados seran muy
Utiles para el préximo paso en la construccion del modelo causal, puesto que el andlisis
factorial es el que nos llevara a la construccion del modelo de medida, es decir, la parte

del modelo que relaciona los indicadores observables con las variables latentes.

6.1 Insatisfaccion con el cuidado

A partir de la Escala de Satisfaccion con el cuidado (Lawton et al., 1989) en su
versiéon adaptada al castellano de Crespo y Lépez (2007), se ha evaluado la satisfaccion
que el cuidador siente con su tarea de ayuda a su familiar dependiente, medida
mediante cinco items en una escala de cinco puntos cada uno. Los items son negativos,
en el sentido de que, a mds puntuacidén, menor satisfaccién, por lo que nos referiremos

mas bien a la insatisfaccion con el cuidado.

La tabla 32 muestra los estadisticos descriptivos de los items de la Escala de
satisfaccién. Como puede observarse, todos los items entran dentro de lo que se

considera aceptable. El error estandar de la asimetria es de 0,139 y el de la curtosis

0,276.

Tabla 32. Estadisticos descriptivos de la escala de satisfaccion con el cuidado
Satisfaccion Media D.T. Asimetria Curtosis
IT_21 2,00 1,084 ,908 -,005
IT_22 2,16 1,067 ,665 -,239
IT_23 2,01 1,057 ,784 -,161
IT_24 2,33 1,143 ,409 -,659
IT_25 2,54 1,234 ,300 -,924

El valor de KM0O=0,818 y la prueba de Barlett (x* =719,589; gl=10; p<0,001)
justifican la extraccién de factores latentes, y el gréfico de sedimentacién (figura 35)
sugiere un solo factor, que se asocia evidentemente con la insatisfaccion con el

cuidado.
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Figura 35. Grafico de sedimentacion de la Escala de satisfaccion con el cuidado

Por lo tanto, se propone la estructura factorial de la figura 36, con un factor
correspondiente a los 5 items observados. Ha sido necesario correlacionar los errores
de los items 24 y 25, lo que tiene sentido al tener en cuenta que el item 24 mide cémo

afecta el cuidado al sentido en la vida, y el item 25 mide como afecta a la autoestima.

, 45 , 81 ,59 , 48 ,37

121 122 123 124 125

Insatisfaccion

Figura 36. Modelo de medida para la variable insatisfaccion

Ademads, El modelo tiene un buen ajuste, segun los criterios preestablecidos:
x*=9,360; p=0,530; x*/df=2.34; CFI=0,993; RMSEA= 0,066. La fiabilidad de los cinco

items es 0=0,861.
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6.2 Carga del cuidador (CBI)

Para evaluar la carga percibida por los cuidadores familiares se ha utilizado la
Escala de Sobrecarga de Zarit (CBI, Zarit Burden Inventory, Zarit, Reever y Bach-
Peterson, 1980) en su adaptacidon espaiola de Martin et al. (1996) de 22 items
medidos en una escala de cinco puntos. En la literatura la mayoria de resultados ponen
de manifiesto la variabilidad existente en las investigaciones sobre el constructo de
carga. Se trata de un concepto tedrico que puede adquirir diferentes matices
dependiendo de la muestra a la cual se haya evaluado, es decir, en relacién a las
variables socioculturales de la poblacién, asi como a los matices asociados al propio
escenario de los cuidados. La tabla 33 muestra los estadisticos descriptivos de los
items de la escala de carga, entre los que se observa la inexistencia de problemas de
asimetria y curtosis en todos los items. El error tipico en la asimetria es de 0,139

mientras que para la curtosis es de 0,276.

Tabla 33. Estadisticos descriptivos de la escala de Carga del cuidador (CBI)

Carga Media D.T. Asimetria Curtosis
CBI_01 2,41 1,350 ,474 -,982
CBI_02 3,31 1,295 -,203 -,995
CBI_03 3,13 1,191 -,090 -,597
CBI_04 1,62 1,067 1,738 2,204
CBI_05 2,27 1,086 ,346 -,706
CBI_06 2,84 1,335 ,064 -1,112
CBI_07 3,50 1,333 -,546 -,768
CBI_08 4,32 0,941 -1,354 1,366
CBI_09 2,66 1,255 ,228 -,875
CBI_10 2,93 1,317 -0,480 -1,004
CBI_11 3,06 1,342 -, 167 -1,072
CBI_12 3,24 1,331 -,291 -,978
CBI_13 1,80 1,156 1,236 ,354
CBI_14 3,62 1,449 -,601 -1,042
CBI_15 2,80 1,357 ,151 -1,180
CBI_16 2,27 1,167 ,531 -,523
CBI_17 2,64 1,376 ,299 -1,113
CBI_18 2,38 1,163 ,259 -,919
CBI_19 2,46 1,210 ,289 -,854
CBI_20 2,25 1,192 ,569 -,595
CBI_21 2,20 1,146 ,546 -,532
CBI_22 3,12 1,247 -,033 -,872
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El valor de KM0=0,899 y la prueba de esfericidad de Barlett (x*=3021,43; gl=231;
p<0,001) para los 22 items justifican la realizacién del analisis factorial, y el grafico de

sedimentacidn sugiere mas de un Unico factor.

La escala original de Zarit supone que los 22 items miden un solo factor de carga
general, mientras que el analisis de los datos sugiere la existencia de factores
subyacentes. Puesto que otros autores ya han detectado diferentes subescalas en el
CBI, se ha decidido llevar a cabo un analisis exploratorio con el objetivo de diferenciar

las posibles subdimensiones de la carga.

Se han encontrado tres factores subyacentes a la carga. En consonancia con
otros autores (Martin et al., 1996; Molina, lafiez e lanez, 2005; Montorio, Fernandez,
Lépez y Sdnchez, 1998) estos factores se han identificado como carga interpersonal,
carga de impacto y carga referida a las expectativas de autoeficacia. Se han eliminado
aquellos items que no tienen un peso factorial relevante en ninguno de los factores.
Finalmente, se ha decidido eliminar del modelo la dimension referida a las
expectativas de autoeficacia, puesto que estaba formada sdlo por dos indicadores y

podria llevarnos a un error metodoldgico.

Montorio et al. (1998) consideran la carga de impacto como la mds cercana a lo
gue otros autores denominan como carga objetiva o grado de perturbacién en los
diferentes aspectos de la vida del cuidador, mientras que la carga interpersonal se
aproximaria a lo que generalmente se etiqueta como carga subjetiva, relacionadas con
las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar (Montgomery et

al., 1985).

Asi, se plantea la inexistencia de la unidimensionalidad de la carga como aspecto
relevante a la hora de incluir diferentes factores de carga en el modelo, ya que la carga
del cuidador no implica una uUnica puntuacion, sino que se ha de tener en cuenta la

heterogeneidad y multidimensionalidad del contenido de este constructo (Stull, 1996).

De este modo, la figura 37 muestra el grafico de sedimentacion de los items que
se han retenido finalmente y la figura 38 muestra la estructura factorial final de la
carga que se empleard en el modelo final. Notese que se han correlacionado ambos

factores, asi como los errores de los items 11 (referente al efecto de la carga en la vida
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privada) y 12 (en la vida social), claramente relacionados. Los indices de bondad de
ajuste son mas que aceptables (x’=181,985; df=75; p=0,000; x°/df=2,426; CFI=0,949 y
RMSEA=0,068). Por completitud, cabe decir que el KMO restringido a los items finales
aumenta finalmente a 0,924. Los cinco items de la carga interpersonal tienen una
fiabilidad de a=0,772 y los de la carga de impacto de a=0,905. Estos resultados son
coherentes con los obtenidos en el estudio de Montorio et al. (1998), encontrando

a=0,71 para la carga interpersonal y a=0,90 para la carga de impacto.
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Figura 37. Grafico de sedimentacion de los factores de Carga
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Figura 38. Modelo de medida para la variable carga
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6.3 Afrontamiento del cuidador (COPE)

Para evaluar las estrategias de afrontamiento de los cuidadores se ha empleado
el COPE abreviado (Brief COPE Inventory, Carver, 1997) en la versidon adaptada de
Crespo y Lopez (2003) de 28 items medidos en una escala de cuatro puntos. El
cuestionario mide 14 estilos estructurados en dos subescalas: estrategias de
afrontamiento centradas en el problema y estrategias de afrontamiento centradas en
la emocion. Por un lado, el estilo de afrontamiento centrado en el problema (AP)
incluye las estrategias de afrontamiento activo, apoyo instrumental, apoyo emocional,
reinterpretacion positiva y planificacién. Por otro, el estilo de afrontamiento centrado
en la emocion (AE) incluye las estrategias de autodistraccién, negacién, abuso de
sustancias, desconexién conductual, desahogo, humor, aceptacién, religion y

autoculpa.

Al haber dos items por cada una de las 14 estrategias, se ha calculado la media
de estas parejas de items para obtener indicadores uUnicos de cada estilo de
afrontamiento. Con esto se consigue, ademds, aumentar la escala de medida, que pasa

aserde0a4conunpasode0,5.

En la tabla 34 se muestran los descriptivos de los estilos de afrontamiento. Se
observa que abuso de sustancias presenta un valor de curtosis muy elevado, lo que
impide su empleo en el modelo. Esto no es mas que un reflejo del hecho de que muy
pocos sujetos afirman abusar de sustancias, por lo que se trata de una
pseudoconstante. Del mismo modo, la variable humor sobrepasa los limites de lo que

se considera aceptable, por lo que su uso en el modelo es desaconsejable.

Tabla 34. Estadisticos descriptivos de la escala de Afrontamiento (continua)

Afrontamiento M D.T. Asimetria Curtosis
Autodistraccion 1,440 1,006 ,290 -,649
Afrontamiento Activo 2,350 ,788 ,154 -,560
Negacion 1,600 ,810 1,239 ,766
Abuso Sustancias 1,070 ,253 4,003 12,931
Apoyo Instrumental 2,070 ,840 ,476 -,552
Apoyo Emocional 2,074 ,878 ,469 -,631
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Afrontamiento M D.T. Asimetria Curtosis
Desc. Conductual 1,379 ,600 1,708 2,681
Desahogo 1,898 ,806 ,661 -,236
Reinterpretacidén Positiva 2,233 ,898 ,358 -,823
Planificacion 2,320 ,876 0,149 -,801
Humor 1,260 ,459 2,392 7,256
Aceptacion 2,660 ,885 -,247 -,805
Religién 1,960 ,971 ,657 -,746
Autoculpa 1,573 ,714 1,215 ,946

Como se ha comentado, la adecuacion muestral de KM0=0,781 y el test de

Barlett (x2 = 1142,159; gl= 91; p<0,001) justifican la extraccién factorial.

El analisis factorial exploratorio sugiere que quiza la mejor estructura no se
corresponda con sélo dos factores. Como ya se ha comentado, el debate sobre las
estrategias de afrontamiento sigue abierto y existen propuestas enfrentadas por parte
de diferentes autores (Lazarus y Folkman, 1984; Meichembaum y Turk, 1982; Muela,
Torres y Peldez, 2002; Torestad et al., 1990; Williamson y Schulz, 1993). Sin embargo,
no es el objetivo de esta Tesis adentrarse en los tipos de afrontamiento, sino estudiar
como afectan a los cuidadores. Por lo tanto, se ha optado por respetar los factores
tedricos que propone el cuestionario, de afrontamiento centrado en la Emocion vy
centrado en el Problema, y tratar de buscar las estrategias que los representen

adecuadamente.

Asi, finalmente, la subescala estrategias centradas en el problema conserva
todos los indicadores propuestos por el autor en su version original. Sin embargo, se
han tenido que eliminar algunos indicadores de las estrategias centradas en la
emocion con tal de obtener un modelo satisfactorio. La figura 39 muestra el grafico de
sedimentacion final y la figura 40 la estructura factorial propuesta. Notese que se
permite la covarianza entre ambos factores puesto que, a priori, no tienen por qué ser
estilos de afrontamiento independientes. Ademas, se ha correlacionado el error entre
los indicadores de apoyo instrumental y apoyo emocional. Los indices de bondad de
ajuste se cumplen perfectamente (x’=56,308; df=25; p<0,001; x°/df=2,25; CFl= 0,950;
RMSEA=0,064).
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Figura 39. Grafico de sedimentacion de la Escala de afrontamiento
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Figura 40. Modelo de medida para la variable afrontamiento
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Como ultima justificacion de todo el procedimiento, se muestran en la tabla 35
los indices de fiabilidad correspondientes a las parejas de items promediadas para dar
lugar a los estilos de afrontamiento incluidos en el modelo final. Los indices para cada
estrategia, calculados a partir de los estilos, son: a=0,787 para el AP y a=0,539 para el
AE. Aunque este ultimo indicador no es demasiado dptimo, varios estudios apoyan sus
adecuadas propiedades psicométricas en las versiones original y adaptada (Carver,

1997; Crespo y Lépez, 2003).

Tabla 35. Fiabilidad de los estilos de afrontamiento

Estilos de afrontamiento Alfa de Cronbach
Afrontamiento activo 0,658
Apoyo instrumental 0,750
Apoyo emocional 0,762
Reinterpretacién positiva 0,680
Planificacién 0,715
Autodistraccion 0,647
Negacion 0,755
Desconexidon conductual 0,692
Autoculpa 0,648

En definitiva, la variable latente estrategias del afrontamiento centradas en el
problema se ha creado a partir de la saturacidon de 5 variables: afrontamiento activo,
apoyo social instrumental, apoyo social emocional, reinterpretacion positiva y
planificacion. Mientras, la variable latente estrategias centradas en la emocién se
manifiesta mediante cuatro variables observadas: autodistraccion, negacion,

desconexidn conductual y autoculpa.

6.4 Estado general de salud (GHQ-28)

Para evaluar el estado de salud en el cuidador se ha utilizado el General Health
Questionnaire (QHQ-28) en su adaptacién de Lobo, Pérez y Artal (1989) de 28 items,
gue toman valores de 0 6 1. El cuestionario mide cuatro dimensiones diferentes con

siete items cada una: sintomas somdticos, disfuncion social, ansiedad-insomnio y
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depresion. La puntuacion de cada dimensidn se obtiene sumando sus siete items, que

tiene por tantounrangodeOa7.

La tabla 36 muestra los estadisticos descriptivos de las cuatro dimensiones, en la
que se ve que todos los valores de asimetria y curtosis son aceptables. Asimismo, se
muestra la fiabilidad de los siete items que componen cada dimensidn y que justifican

el empleo de su sumatorio como indicador.

Tabla 36. Estadisticos descriptivos de la variable sintomatologia clinica (GHQ)

Salud M D.T. Asimetria Curtosis o

Sintomas somaticos 4,240 2,049 -,429 -,825 0,724
Ansiedad-Insomnio 5,380 1,889 -1,251 ,791 0,802
Disfuncion social 2,130 1,523 1,268 1,106 0,659
Depresion 1,800 2,063 1,013 -,009 0,819

En cuanto a la adecuacidon muestral, el valor de KM0=0,687 y la esfericidad de
Barlett (x*=279,591; gl=6; p<0,001) justifican la extraccién de factores. Logicamente, se
espera un solo factor que represente el estado de salud (GHQ). El gréfico de
sedimentacion de la figura 41 confirma esta hipdtesis y, por tanto, se propone la

estructura de la figura 42.
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Figura 41. Grafico de sedimentacion de los factores de Salud
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Notese que finalmente se ha permitido la correlacién entre los errores de las
dimensiones de disfuncidn social y la depresidn. Asi mismo, el modelo de medida de la
figura 42 representa muy buenos indices de ajuste (x’=1,749; p=0,186; df=1;
x2/df=1,749; CFI= 0,997 y RMSEA= 0,049).

, 60 , 56 ,16 ,26
Sintomas Ansiedad Disfuncion Depresion
Somaticos Insomnio Social Desesperanza

Sintomatologia
Clinica

Figura 42. Modelo de medida para la variable sintomatologia clinica

6.5 Resumen de los resultados del andlisis factorial

Finalmente, con el objetivo de verificar por separado que todos los factores
presentan buenos indices de bondad de ajuste, se presentan en la tabla 37 los
resultados obtenidos para cada parte del modelo de medida, y que, ademas, se

corresponden con cada uno de los cuestionarios.

Tabla 37. indices de bondad de ajuste de los modelos de medida

Variables X p df CFI RMSEA
Afrontamiento 56,308 0,000 25 0,950 0,064
Carga 181,985 0,000 75 0,949 0,068
Insatisfaccion 9,360 0,530 4 0,993 0,660
Sintomatologia Clinica 1,749 0,186 1 0,997 0,049
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7. RESULTADOS II: MODELO DE ECUACIONES ESTRUCTURALES

7.1 Modelo inicial

En este apartado se presenta y estima el modelo de ecuaciones estructurales que
mejor se corresponde con el modelo cldsico de estrés (figura 43), y que representa las
relaciones causales entre las variables incluidas. Puesto que no es el modelo
finalmente aceptado, no se insiste mucho en sus resultados, pero si que se desea

comentar algunos de sus aspectos.

NOTA (figura 43):

Estrategias centradas en el problema: AA* Afrontamiento Activo; Al* Apoyo Instrumental; AE*
Apoyo Emocional; RP* Reinterpretacidn Positiva; PL* Planificacion. Estrategias centradas en la
emocion: AD* Autodistraccién; NG* Negacién;, DC* Desconexién conductual;, AC* Autoculpa.
Estado de salud (sintomatologia clinica): SS* Sintomatologia Somatica, AN* Ansiedad-Imsomio;
DS* Disfuncién Social, DP* Depresion. Carga Interpersonal: item 4, 5, 9, 13 y 18; Carga de
impacto: 2, 3, 6,10, 11, 12, 14, 17 y 22, Insatisfaccion: 21, 22, 23, 24 y 25.
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El modelo presenta unos indices de bondad de ajuste aceptables ()(2:826,673; p<0,001;
df=445; x?*/df=1,858; CFI=0,908 y RMSEA=0,053), por lo que en principio parece
capturar adecuadamente la realidad. Sin embargo, un examen mas cuidadoso de los
resultados muestra una serie de problemas que incitan a probar otras estructuras.
Como se observa a continuacién, uno de los problemas es estadistico y el otro

conceptual.

a) Valores estandarizados mayores que 1. El coeficiente estandarizado de carga
interpersonal sobre sintomatologia clinica vale -1,390, y el coeficiente
estandarizado de emocion sobre sintomatologia clinica vale 2,133. Esto se
conoce como caso Heywood y, aunque matematicamente es posible tener
coeficientes estandarizados mayores que la unidad (Joreskog, 1999) debido a
multiples razones, la mas comun es un modelo estructural mal especificado, y
en estes casos, se aconseja revisar el modelo (Kolenikov y Bollen, 2012).

b) Coeficientes con un signo opuesto al esperado. El coeficiente estandarizado
de carga interpersonal sobre sintomatologia clinica es negativo, lo que
contradice la teoria subyacente. Aunque su p-valor no es significativo, en el
contexto de los SEM esto no implica directamente que el valor del coeficiente
se debe interpretar como si fuese 0 (hipdtesis nula). Al existir en el modelo
multiples causas y efectos, un p-valor no significativo puede deberse a la

imposibilidad de discernir las causas (Kline, 2011).

Estos problemas se podrian obviar, pero se prefiere modificar el modelo para

construir uno mas solido, que se presenta a continuacion.
7.2 Modelo de estrés en cuidadores familiares

Es comun en la literatura relacionar la utilizacién de las estrategias de
afrontamiento con la carga percibida por el cuidador y ésta con las repercusiones en el
cuidador. Con el objetivo de comprobar si existe una relacién entre estos grupos de
variables, se presenta un modelo de estrés en cuidadores familiares que se ajusta a los
datos empiricos. En la figura 44 se presentan los coeficientes path estandarizados

obtenidos al estimar el modelo hipotetizado.
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Como se observa en el modelo presentado, y en comparacién con el modelo
inicial, se ha eliminado la relacidn causal entre las estrategias de afrontamiento y los
resultados o consecuencias del cuidado (insatisfaccion y sintomatologia clinica). Como
se ha comentado previamente, se ha de tener en cuenta que, para que exista un
efecto mediador entre las variables, se han de considerar una serie de criterios. En
este sentido, el efecto predictor sobre la variable dependiente tiende a desaparecer al
incluirse el mediador en el modelo de prediccidon (Baron y Kenny, 1986). Ademas, la
mayoria de propuestas tedricas incluyen la influencia de las estrategias de
afrontamiento como variable mediadora de los efectos que tiene en la salud del
cuidador, sin embargo, en los escasos estudios empiricos realizados (Corbeil et al.,
1999) se constata una asociacion muy débil entre el afrontamiento y la variable
resultado, lo que apoya nuestros resultados. De esta manera, las estrategias de
afrontamiento no influyen directamente en la variable resultado, es decir, en las
consecuencias del cuidado (insatisfaccion y presencia de sintomatologia clinica) pero si
influyen en la adaptacién del cuidador a través de una relacidn causal directa sobre la
carga del cuidador. Ademas, como puede observarse, y a diferencia del primer modelo

planteado, el modelo adoptado resulta ser mas parsimonioso.

A continuacién, se muestra el modelo de ecuaciones estructurales que se
propone y que es, finalmente, aceptado. En él, se afirma que los diferentes tipos de
carga influyen por separado en los resultados, esto es, en la insatisfaccion con el
cuidado y en el estado de salud del cuidador (sintomatologia clinica). Ademas, las

estrategias de afrontamiento del cuidador influyen en su percepcién de la carga.
El modelo consta de 74 variables agrupadas de la siguiente manera:

a) Variables medidas. Indicadores: 32
b) Variables latentes:

- Factores: 6

- Errores de medida: 32

- Errores de prediccién: 4
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Capitulo 6. Estudio empirico: modelo de estrés y afrontamiento en cuidadores familiares

Tiene un total de 449 grados de libertad. En este sentido, es importante recordar
qgue no se debe considerar al modelo como la realidad subyacente sino como una
representacion adecuada y conforme con los datos obtenidos. En palabras de Bentler

(2007):

“In a standard SEM, | am willing to believe that some non-nil null hypotheses =5
(&) may be precisely true. But it is hard to take this viewpoint in a model with huge
degrees of freedom (df). Such a model is liable always to be misspecified, and hence to
be rejected by any “exact” test. Consider a model with 400 df [...]. This means that
there are over 400 ways of being incorrect when specifying the model. It seems unlikely
that any researcher would ever have enough knowledge to propose a model that is

precisely correct in all 400+ ways “.

El tamafio de muestra de N=309 se considera suficiente. Por lo general, se
considera que, para un SEM, el tamaifo de muestra minimo es del orden de 200
sujetos. Una regla general que se suele aplicar es que debe disponerse de 10 sujetos
por cada indicador, lo que en este caso resultaria 320 sujetos. Westland (2010)
desarrollé férmulas a priori para calcular el tamafio de muestra minimo necesario.
Soper (2014) corrigié e implementd estas fdrmulas que, en nuestro caso, exigen un
minimo de 123 sujetos para poder validar la estructura del modelo; 309 sujetos
permiten validar un efecto causal alrededor de 0,13 (con un poder estadistico de 0,8 y
un p valor de 0,05). En cualquier caso, no hay que olvidar que estas férmulas no tienen

en cuenta la estructura particular del modelo y se deben tomar como orientativas.

El modelo, sencillo y parsimonioso, presenta unos indices de bondad de ajuste

mas que suficientes, que se comentan a continuacién.

7.2.1 Bondad de ajuste del modelo de estrés

No existe un consenso sobre qué indice de bondad de ajuste es mejor emplear y
ademas existe un gran debate sobre qué indices emplear y cémo interpretarlos
(Bentler, 2007; lacobucci, 2009; MclIntosh, 2006). Con el objetivo de contextualizar los
resultados obtenidos y de contrastar por separado que se han obtenido unos datos

adecuados, se presentara una evaluacién exhaustiva, valorando los diferentes tipos de
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indices de ajuste global: las medidas absolutas de ajuste, las medidas incrementales y

finalmente, las medidas de ajuste de parsimonia.

Como se observa en la tabla 38, el resultado obtenido en el ajuste global del
modelo nos permite afirmar que podemos rechazar globalmente las restricciones del
modelo. En este sentido, y con 449 grados de libertad, el valor de chi-cuadrado
(x2=849,595, p= 0,000), considerando dicho valor como el valor minimo de la

discrepancia con la probabilidad de obtener p< 0,001, indica un buen ajuste del

modelo.
Tabla 38. Resultados obtenidos en el ajuste global del modelo
Modelo NPAR CMIN DF P CMIN/DF
Default model 79 849,595 449 ,000 1,892
Saturated model 528 ,000 0 - -
Independence model 32 4665,941 496 ,000 9,407

Algunos autores (Wheaton et al., 1977) sugieren la comparacion de la magnitud
del estadistico x*en relacién con el nimero de grados de libertad (ratio x%/df) como
una medida de ajuste. Segin Byrne (1989), una relacion de x*/df>2 representa un
ajuste inadecuado. Asi mismo, proporciones en el intervalo de 2 a1 6 3 a 1 son
indicativos de un ajuste aceptable entre el modelo hipotético y los datos (Mclver,
1981) o, de manera mas restrictiva, se recomienda el uso de proporciones bajas como
2 (Marsh y Hocevar, 1985) para obtener un ajuste razonable. Considerando los
criterios descritos anteriores, el valor obtenido 1.892 (1<x*/df<2) indica un ajuste muy

satisfactorio, indicando un muy buen ajuste del modelo a los datos.

Como puede apreciarse en la tabla 39, el minimo valor de la funcién de
discrepancia del modelo es igual a 2,758. Para analizar cudn grande puede resultar
dicha funcién, Bentler y Bonett (1980) plantean ajustarlo a algin modelo basico o nulo.
Siguiendo a estos autores, y comparado con el valor de la funcién de discrepancia
obtenido en el modelo de independencia (FMIN=15,149), podemos afirmar que el

modelo tiene un valor razonable.
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Tabla 39. Funcion de discrepancia

Modelo FMIN LO 90 HI 90
Default model 2,758 1,046 1,580
Saturated model ,000 ,000 ,000

Independence model 15,149 12,840 14,261

Siguiendo con la evaluacién del modelo, se exponen los resultados relativos a los
indices de bondad de ajuste global. De modo que se pueda realizar una visualizacidn
sencilla de los valores extraidos por los diferentes indices (indices absolutos de ajuste
global, indices incrementales e indices de ajuste de parsimonia), se presentan en las
tablas 40, 41 y 42 los resultados obtenidos para cada una de las medidas de ajuste

mencionadas.

Resumidos en la tabla 40, los indices absolutos del modelo presentan, de forma
general, un ajuste aceptable. Desde la perspectiva de la valoracién de los residuos, es
decir, del error cometido, el valor de RMSEA (Root Mean Square Error of
Aproximation) se encuentra dentro de los limites de ajuste éptimos (RMSEA<0Q,08), ya
que la raiz cuadrada del error cuadratico medio toma un valor de 0.054 (con intervalo
de confianza entre 0,048 y 0,059, Pose= 0,126), denotando que la discrepancia entre la
matriz reproducida por el modelo y la matriz de observaciones estd medida en
términos de la poblacién y no de la muestra. Siguiendo el criterio de autores como
Steiger y Lind (1980) dicho resultado ha de ser aceptado tomando valores inferiores a

0,08, considerando los valores por debajo de 0,05 como “ideales”.

Tabla 40. Medidas de ajuste global del modelo

Medida de ajuste Default model Satured Model Independence model
GFI 0,858 1,000 0,279
NCP 400,459 0,000 4169,941

LO o 322,217 0,000 3945,844

HI g0 486,777 0,000 4392,338
RMSEA 0,054 - 0,165

LO o 0,048 - 0,161

Hl o9 0,059 - 0,170
PCLOSE 0,126 - 0,001
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En cuanto al indice que aporta informacion sobre la variabilidad explicada por el
modelo, el valor de GFl queda fuera de los limites de aceptacién, encontrandose

cercano al limite del ,90 establecido como limite inferior (GFI=0,858).

En cuanto al valor del estadistico )(2 no centrado (NCP), el valor alcanzado no se
encuentra estrictamente cercano a cero, sin embargo, este valor resulta un buen
indicativo de este indice con un intervalo de confianza del 90% (322,217 - 486,777).
Asi, puede observarse la diferencia, tan acentuada, en comparacién con el valor
obtenido de este mismo estadistico en el modelo nulo, en el que se aprecia que el

modelo propuesto toma un valor mucho mas bajo.

Basados en la comparacion entre modelos, se presentan los resultados relativos
de los indices de ajuste incremental mas utilizados (tabla 41). Se observa que los
indices NFI, RFI, TLI y AGFIl se encuentran proximos al valor minimo necesario que
considera el modelo como aceptable (,90), ya que reflejan una mejor aproximacion a la

realidad en tanto que mejora el ajuste del modelo nulo.

Tabla 41. Medidas incrementales de ajuste global del modelo (indices comparativos)

Medida de ajuste Default model Satured Model Independence model
NFI 0,818 1,000 0,000
RFI 0,799 - 0,000
IFI 0,905 1,000 0,000
TLI 0,894 - 0,000
CFI 0,904 1,000 0,000
AGFI 0,833 - 0,233

Bentler (1990) postula que, de todos los indices incrementales a considerar, el
valor de CFl (Comparative Fix Index) es el mas recomendable, puesto que nos informa
sobre la pérdida relativa de ajuste del modelo implementado y la pérdida de ajuste del
modelo base o nulo. Se trata entonces de un indice que compara el ajuste del modelo
tedrico con el ajuste del modelo independiente. Este indice toma valores entre 0Oy 1, y
se establece que para un muy buen ajuste este valor debe tomar valores préximos a la
unidad. El valor de CFI=0,904 es indicativo de un buen ajuste para ser considerado un
ajuste aceptable; se encuentran resultados similares con el indice de ajuste

incremental IFI= 0,905 superando el valor establecido para valorar el modelo como
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optimo. En cuanto al valor que toma el AGFI=0,833, es indicativo de un resultado

favorable desde la perspectiva de una medida global ajustada.

Para finalizar, en relacién con los resultados de los indices de ajuste del modelo,
y con el objetivo de analizar el resultado con modelos alternativos, se interpretan los
datos obtenidos en base a los valores de los indices de parsimonia de ajuste mas
relevantes (tabla 42). Al comparar modelos alternativos a partir del criterio de
informacién de Akaike (Akaike Information Criterion), el resultado de AIC=1007,594, es
muy inferior al resultado obtenido por el AIC del modelo independiente (4729,941) al
tiempo que obtiene un valor similar al modelo saturado respecto al modelo
implementado (1056,000), lo que nos indica un valor muy satisfactorio. Lo mismo
sucede cuando analizamos el indice de ajuste normado parsimonioso PNFI (Parsomony
Normed Fit Index), obteniendo diferencias entre modelos alternativos. Por tanto, el
contraste de nuestro modelo con muestras hipotéticas nos indica que el ajuste puede
ser aceptado. Ademds, el valor del indice de Hoelter nos informa de una adecuada

relacién del ajuste y la sensibilidad del valor del estadistico )(2 respecto del tamafio de

la muestra.

Tabla 42. Medidas de ajuste de parsimonia del modelo
Medida de ajuste Default model Satured Model Independence model
PNFI 0,740 0,000 0,000
PGFI 0,730 - 0,262
AIC 1007,594 1056,000 4729,941
BCC 1026,554 1182,720 4737,621
HOELTER 0.5 182 - 37
HOELTER 0.1 190 - 38

Para completar el andlisis resulta relevante tener en cuenta el indice esperado de
validacién cruzada. El valor obtenido en el modelo implementado (ECVI=3,271) frente
al valor estimado para el modelo saturado (ECVI=3,429) y modelo independiente

(ECVI= 15,357) indican un resultado muy favorable.

A modo de sintesis, se siguen las sugerencias de Kline (2011) y se centra la
atencion en los indices x%/df, CFl y RMSEA. En virtud de lo expuesto, se ha comprobado

que los datos se ajustan al modelo propuesto, puesto que el andlisis de los indices
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relevantes de bondad de ajuste presentados muestran unos resultados adecuados

(N=309): x* =849,595, df=449 p< .001; y°/df = 1,892; CFI= 0,904; RMSEA= 0,054.

Los resultados anteriormente expuestos nos permiten afirmar que las
estimaciones obtenidas reproducen correctamente los datos observados y, por ende,
se acepta el modelo. A través del conjunto de relaciones existentes entre las variables
expuestas podemos afirmar que el modelo explica la realidad observada, apreciandose
los diferentes efectos y relaciones entre los constructos analizados. Por tanto,

podemos aceptar el modelo implementado.
7.2.2 Parametros estimados

Para finalizar, en la tabla 43 se presentan, para mejor accesibilidad, los valores de
todos los pardmetros estimados en el modelo, asi como sus p-valores y valores
estandarizados. Nétese que todos los pesos del modelo de medida tienen un p-valor
mas que significativo (p<0,001). Hay dos pesos estructurales con un p-valor no
significativo (p>0,05), como es légico, ya que los valores de los pesos son cercanos a 0.
Tabla 43. Coeficientes estimados del modelo de ecuaciones estructurales del estrés en

cuidadores (Est), su error estandar (S.E), su p-valor (P) y su valor estandarizado
(Std) (continua)

Pesos de Medida Est S.E. P Std

Afr_activo <--- Af.Problema 1 0,738
Ap_instrumental  <--- Af.Problema 0,849 0,093 *kk 0,587
Ap_emocional <--- Af.Problema 0,605 0,095 Hkk 0,4

Reinp_positiva <--- Af.Problema 0,872 0,095 oAk 0,564
Planificacidon <--- Af.Problema 1,311 0,119 *xk 0,87
Autoculpa <--- Af.Emocidn 1 0,356
Desc. conductual  <--- Af.Emocidén 1,032 0,217 Hkk 0,437
Negacion <--- Af.Emocidén 1,293 0,272 Hkk 0,406
Autodistraccion <--- Af.Emocidn 2,562 0,465 *xk 0,648
CBI_04 <--- Carga_Interp. 1 0,586
CBI_05 <--- Carga_lInterp. 1,254 0,131 rokx 0,722
CBI_09 <--- Carga_lInterp. 1,582 0,16 rokx 0,787
CBI_13 <--- Carga_lInterp. 0,942 0,125 ok 0,509
CBI_18 <--- Carga_lInterp. 1,009 0,129 ok 0,542
CBI_10 <--- Carga_Impacto 1 0,773
CBI_06 <--- Carga_Impacto 0,906 0,072 ok 0,692
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Pesos de Medida Est S.E. P Std
CBI_03 <--- Carga_lmpacto 0,888 0,064 Hokx 0,759
CBI_02 <--- Carga_lmpacto 0,852 0,071 Hokx 0,67
CBI_11 <--- Carga_lmpacto 0,985 0,072 kX 0,747
CBI_12 <--- Carga_Impacto 0,926 0,072 kX 0,709
CBI_14 <--- Carga_lmpacto 0,746 0,081 Hokx 0,525
CBI_17 <--- Carga_lmpacto 0,969 0,074 Hkx 0,718
CBI_22 <--- Carga_lmpacto 1,023 0,065 Hokx 0,836
ftem 21 < Insatisfaccion 1 0,672
item 22 <--- Insatisfaccién 1,308 0,104 ok 0,893
ftem 23 <--- Insatisfaccion 1,113 0,096 Hkk 0,768
ftem 24 <--- Insatisfaccion 1,092 0,101 Hokk 0,696
item 25 <--- Insatisfaccion 1,052 0,107 ok 0,622
Depresién <--- Sint_Clinica 1 0,336
Disfuncién social  <--- Sint_Clinica 0,934 0,227 *kk 0,372
Ansiedad <--- Sint_Clinica 3,059 0,765 Hkk 0,557
Sint_somatica <--- Sint_Clinica 3,302 0,818 Hkk 0,607
Covarianzas Est S.E. P Std
Problema <--> Af. Emocidn 0,008 0,013 0,515 0,056
e_cl <--> e_c2 -0,012 0,048 0,806 -0,126
e_sint <--> e_ins -0,001 0,004 0,824 -0,025
e2 <--> e3 0,292 0,038 oAk 0,535
el9 <--> e20 0,449 0,062 Hkx 0,538
e27 <--> e28 0,339 0,058 Hkx 0,429
e29 <--> e30 0,008 0,003 * 0,163
Pesos estructurales Est S.E. P Std
Carga_lInterpersonal <--- Af.Problema -0,047 0,070 0,501 -0,044
Carga_lmpacto <--- Af.Problema 0,067 0,107 0,532 0,038
Carga_Interpersonal <--- Af.Emocion 2,346 0,500 Hkx 0,955
Carga_Impacto <--- Af.Emocion 3,479 0,700 Hokok 0,868
Insatisfaccion <--- Carga_lInterp. 0,785 0,176 *Ak 0,674
Sint_Clinica <--- Carga_lInterp. 0,027 0,023 0,241 0,190
Insatisfaccion <--- Carga_Impacto -0,042 0,089 0,635 -0,059
Sint_Clinica <--- Carga_Impacto 0,048 0,017 ok 0,554

*** signif. con p<0,001 ; ** signif. con p<0,01 ; * signif.con p<0,05
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Expuestos los resultados anteriores, podemos decir que el ajuste de los datos al
modelo es favorable, lo que permite corroborar empiricamente las relaciones causales
entre nuestra variable resultado (insatisfaccion y repercusiones en la salud del
cuidador) y las variables analizadas. Esto es, la relacidon entre las estrategias de
afrontamiento, la carga y las consecuencias del cuidado. En este sentido, el valor
predictivo del afrontamiento sobre las dimensiones de carga se estructura de forma
diferencial en funcion de si se utilizan estrategias centradas en el problema o

estrategias centradas en la emocién.

Como se aprecia en la figura 45, las relaciones significativas mas relevantes son

las siguientes:

a) Se ha encontrado un peso estructural positivo y significativo (0,955) entre las
estrategias centradas en la emocidn y la carga interpersonal del cuidador, y
ademads, una relacién causal positiva y significativa entre las estrategias
centradas en la emocién y la carga de impacto (0,868). A su vez, se evidencia
un peso causal significativo entre la carga interpersonal y la insatisfaccion del
cuidador (0,674) y una relacion causal entre la carga de impacto y la presencia
de sintomatologia clinica del cuidador (0,554).

*Afron. Activo, *Reinterp. Positiva,
*Blisqueda de apoyo emocional e
*instrumental y *Planificacion

’_l

Estrategias centradas | Carga -67 | INSATISFACCION CON
en el problema Interpersonal EL CUIDADO
A . . pz
N, N, /
N N Y
/ >
95 N 20N
N, ya N,
v N L4 : N
, .87 .55 PRESENCIA DE
Estrat t C .
e > dempaco >/ SINTOMATOLOGA
g CLINICA

*Sintomatologia somatica

*Ansiedad-Insomnio

*Autodistraccion, ¥*Negacion *Disfuncion social
*Desconexion conductual y *Depresion
*Autoculpa

Figura 45. Resumen de los coeficientes path estandarizados obtenidos en el modelo final
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b)

Por el contrario, no se ha encontrado un efecto significativo entre la
utilizacidn de estrategias centradas en el problema y ambas dimensiones de la
carga. Esto es, aquellos cuidadores que intentan controlar las situaciones
problemadticas mediante alguna accién directa, como la busqueda de

informacién o planificacién, pueden tener mayores garantias de adaptacion.

Por tanto, a modo de sintesis de los hallazgos anteriores, las dos variables

“resultado” del modelo pueden explicarse de la siguiente manera:

a)

b)

La insatisfaccion con el cuidado se explica directamente por la presencia de
carga interpersonal del cuidador e indirectamente por la utilizacion de
estrategias de afrontamiento centradas en la emocion. Dicho de otra manera,
los cuidadores que utilizan estrategias como la autodistraccién, la negaciodn, la
desconexion conductual y la autoculpa, son los que presentan una mayor
carga interpersonal vinculada directamente a las conductas problematicas de
la persona dependiente (por ejemplo, sentimientos de enfado o verglienza
hacia su familiar) y ligadas con las tareas asociadas al hecho de ser cuidador
(por ejemplo, el esfuerzo e indecisién relacionado con la complejidad de las
tareas y la cantidad de horas que han de prestar al cuidado). Esta situacion
sobrepasa las posibilidades de hacer frente al cuidador y se produce una
inadaptacion a la situacién de cuidado que, ademas, afecta a la insatisfacciéon
del cuidador, incidiendo en su autoestima y afectando a la relacién con la
persona receptora de cuidados.

La sintomatologia clinica en el cuidador, esto es, la presencia de depresién,
ansiedad, sintomas somaticos y la disfuncién social se explica directamente
por la carga de impacto del cuidador e indirectamente por la utilizacion de
estrategias centradas en la emocién. Es decir, estrategias evitativas como la
puesta en marcha de actividades distractoras con el objetivo de no prestar
atencién al estresor, negar la existencia o evitar el problema y, ademas,
culparse y responsabilizarse de lo que esta viviendo, predice la carga de
impacto del cuidador, afectando a éste en otras areas de su vida relacionadas
con los conflictos de rol por incompatibilidad entre la responsabilidad familiar

y laboral, la carencia de tiempo e intimidad o problemas econémicos. En
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suma, el cuidador tiene una sensacion de pérdida de control sobre su vida que

puede desencadenar en un importante deterioro de su salud.

Por tanto, estos resultados nos permiten confirmar la hipétesis inicialmente
planteada. La capacidad de afrontar el cuidado se presenta como un factor relevante a
la hora de enfrentarse a acontecimientos que implican estrés con el cuidado, puesto
gue se obtiene una tendencia diferencial hacia la percepcién de carga y las

repercusiones del cuidado.

Asi, utilizar estrategias basadas en el esfuerzo de encontrar alternativas ante un
problema y buscar un sentido o un significado con el objetivo de solucionarlo
(estrategias centradas en el problema) no predicen la carga percibida por el cuidadory,
por ende, se reducen las repercusiones asociadas al cuidado y el cuidador tiene una
mayor tendencia hacia el equilibrio y la adaptacién. Por el contrario, se pone de
manifiesto que utilizar estrategias evitativas como la autodistraccion, la negacién, la
desconexion conductual y la autoculpa (estrategias centradas en la emocién) influyen
en la presencia de carga interpersonal y en la carga de impacto en el cuidador y éstas,
a su vez, predicen la insatisfacciéon y el deterioro de la salud del cuidador,

respectivamente.

Una vez presentado y contrastado el modelo causal explicativo sobre el estrés y
el afrontamiento del cuidador y la relevancia de los recursos psicolégicos del cuidador
para hacer frente a la compleja tarea de cuidar, se finaliza este segundo estudio
empirico. A continuacidn, se expone el Ultimo capitulo de esta Tesis Doctoral, en el que
abordaremos los resultados mads relevantes del presente trabajo y las conclusiones

finales.
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El propdsito de nuestra investigacion ha sido estudiar la salud biopsicosocial del
cuidador familiar, deteniéndonos en las repercusiones en la salud fisica, psicolégica y
social que el cuidado de una persona en situacion de dependencia puede conllevar.
Concretamente, hemos querido contrastar empiricamente un modelo causal sobre los
efectos que el cuidado puede implicar en el cuidador, focalizando nuestra atencién en

el papel de las estrategias de afrontamiento en el cuidado familiar.

Como recordaremos, el primer objetivo que nos hemos planteado ha sido
conocer el perfil del cuidador familiar e identificar las principales caracteristicas del
cuidado. En este sentido, el perfil del cuidador familiar parece no haber cambiado en
las ultimas décadas y es coherente con los resultados planteados en otros estudios. Las
personas que necesitan apoyo para desenvolverse en la vida diaria reciben la ayuda
fundamentalmente de una mujer de mediana edad, casada, caracterizada por
desarrollar las tareas del hogar y por tener una relaciéon de parentesco con la persona
dependiente de hija o pareja (Crespo y Lépez, 2007a; Escudero et al., 1999; Ferndndez
de Larrinoa et al., 2011; Granddn, Jenaro y Lemos, 2008; Grant, Weaver, Elliot,
Bartolucci y Newman-Giver, 2004; Flores, Jenaro, Navarro-Pardo, Vega y Vazquez-
Martinez, 2013; IMSERSO, 2005; Losada, Montorio, Fernandez y Mdarquez, 2006;
Mateo et al., 2000; Montorio, Fernandez, Lopez y Sdnchez, 1998; Rivera, 2001;
Rodriguez y Sancho, 1995; Vaquiro y Stiepovich, 2010; Vazquez-Martinez, Navarro,
Santos, Pocinho y Flores, 2013; Zarit, Todd y Zarit, 1986).

Asi mismo, cabe destacar que la tarea de cuidar implica una distribucion de los
cuidados poco equitativa en relaciéon al género del cuidador, por lo que sigue
existiendo una desigualdad evidente (Garcia-Calvente et al., 2004; Tobio et al., 2010;
Rodriguez, 1998) que implica que las mujeres sigan siendo tradicionalmente las
encargadas de prestar cuidados y, ademas, parece que todavia se siga excusando a los
hombres del cuidado (Agullé, 2002). En el presente estudio, las mujeres representan el
82,2% del total de los cuidadores, siendo el perfil mas comun el de las cuidadoras de
mediana edad, con una media de 56 afios, casadas y que no se encuentran
laboralmente activas. Este perfil coincide también con el recogido en la escala de

probabilidades de convertirse en cuidador de Rogero-Garcia (2009), sefalando que
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éste corresponde al de ser una mujer casada, estar en una situacién de desempleo,

tener una edad entre los 40 y 64 afios y convivir con pocas personas en el hogar.

En lo que se refiere a las caracteristicas de la persona dependiente, los
resultados indican que las personas receptoras de cuidados son mayoritariamente
mujeres (62,1%) con una edad media de 71,11 afios. Este resultado coincide con
estudios anteriores (IMSERSO, 2005) que indican que el 69% de las personas
receptoras de ayuda de cuidadores familiares son mujeres. En relacién al tiempo que
llevan en dicha situacion, se diferencian claramente dos grupos. Por un lado, el grupo
de personas dependientes que llevan en esa situacion mas de 11 afios (20,7%) y, por
otro, el grupo de personas que llevan necesitando ayuda para las actividades de la vida
diaria entre 3 y 5 afios (27,8%). En este sentido, hemos encontrado muy pocas
personas que lleven recibiendo cuidados de menos de un afio (4,5%). Cabe destacar,
por otro lado, que el 50,5% de las personas dependientes de nuestro estudio tiene
concedida alguna ayuda o prestaciéon por su situaciéon de dependencia, porcentaje
similar a los datos ofrecidos por el IMSERSO (2009), en los que el porcentaje de
solicitudes de prestacion objeto de dictamen se aproximaba al 90%, pero los
beneficiarios con derecho a prestacion eran algo mas de dos tercios de los que lo

habian solicitado.

Las principales enfermedades que les han llevado a necesitar la ayuda y los
cuidados de otros se corresponden fundamentalmente con la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias (33%), con las consecuencias derivadas de un accidente
cerebrovascular en el 19% de los casos, y con problemas relacionados con la edad
avanzada (11%), esto es, con la necesidad de apoyo en problemas relacionados con la
movilidad o déficits sensoriales asociados a la vejez. Este resultado estd en
consonancia con un numero mayor de mujeres que de hombres con discapacidad
(58,3%) que necesidad de ayuda en edades mas avanzadas (INE, 2008; Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, 2004). Sin embargo, este resultado pudiera estar
relacionado con el hecho de que también son las mujeres quienes generalmente llegan
a edades mas avanzadas y con mas enfermedades crénicas discapacitantes, como
también se ha puesto de manifiesto en otros estudios como el de Castején, Esparza y

Abellan (2007).
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En este contexto, uno de los interrogantes que nos habiamos planteado es si
existirian diferencias respecto al género del cuidador en funciéon del nimero de cargas
familiares, esto es, si tienen bajo su responsabilidad en el hogar a mas de una persona
a su cargo, por ejemplo, hijos u otros familiares viviendo y dependiendo de ellos. Tras
examinar la existencia o no de posibles diferencias entre el nimero de cargas
familiares respecto al género del cuidador, no encontramos relacién entre ambas
variables, lo que no nos permitié aceptar nuestra hipdtesis de investigacion (hipotesis
1.1). En esta linea, los resultados obtenidos nos muestran que la mayoria de los
cuidadores manifiestan tener una sola carga familiar (78,3%). Por el contrario, y no
poco significativo, aparece que los cuidadores que han de atender a mds de una
persona en el nucleo familiar alcanzan el 21,7% de los casos. En estudios anteriores
(IMSERSO, 2005), hasta un 67% de las mujeres que cuidan viven, ademas, con sus hijos

(siendo una tercera parte menores de 18 afios de edad) en el mismo hogar.

En cuanto al nivel de estudios del cuidador, nuestros datos nos permiten afirmar
que un alto porcentaje de cuidadores tiene estudios primarios (31,4%). Sin embargo,
es destacable el amplio porcentaje de cuidadores que también tiene estudios
secundarios (20,4%), estudios de bachillerato-BUP-FP (27,8%) e, incluso, estudios
universitarios (16,5%). Este cambio de nivel en la formacién es destacable. En este
sentido, estudios como el de Crespo y Lépez (2007a) ya habian anticipado que habria
cambios en relacidn a algunas caracteristicas del perfil del cuidador familiar. Una de
estas caracteristicas es el nivel de estudios y de formacién. Mientras que en estudios
anteriores el cuidador familiar se caracterizaba fundamentalmente por carecer de
estudios, no superar los estudios primarios o tener un nivel bajo de estudios hasta en
un 60% (Alonso, Garrido, Diaz, Casquero y Riera, 2004; Milldn, Gandoy, Cambeiro,
Antelo y Mayan, 1998; Ubeda, Roca y Garcia, 1998; Zunzunegui et al., 2002), los
actualmente, cambios sociales y las nuevas exigencias econdmicas estan cambiando

esta tendencia, tal y como aparece reflejado en nuestros resultados.

En lo que se refiere a la relacion de parentesco entre cuidador y persona
cuidada, los resultados obtenidos son contundentes y siguen la misma linea que
describe la literatura hasta este momento (Andrén y Elmstahal, 2008; Garcia Calvente

et al., 2004; Garre-Olmo et al., 2000; Losada, Montorio, Ferndndez y Marquez, 2006;
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Rivera-Navarro et al., 2009; Rodriguez y Sancho, 1995) al sefialar que el cuidado
familiar recae mayoritariamente en las hijas y en el cényuge de la persona
dependiente. En el presente estudio, las hijas representan el 64% de los cuidadores
mientras que el 21% los cuidadores son la pareja, compafera o esposa de la persona
cuidada. Por tanto, se constata la poca frecuencia con que otros miembros de la

familia asumen el rol de cuidador principal.

Ademas, también evaluamos el tipo de relacién afectiva entre el cuidador y su
familiar dependiente antes y después de producirse la situacion de cuidados. La
relacion predominante antes de que se presente la necesidad de ayuda se basa
fundamentalmente en una relacién normal, conforme al vinculo de unidén en mas de la
mitad de la muestra evaluada (56%). Un tercio de éstos (33,7%) considera tener una
relacion de gran intimidad. Esta tendencia no parece cambiar tras emerger la
dependencia. Asi, el 55,6% de las relaciones existentes previamente a la situacién de
cuidados suele mantenerse de la misma manera o, incluso, ha mejorado tras los
cuidados (28,5%). De manera que los cuidadores que tenian una relacién dificil siguen
teniéndola en la actualidad, y los cuidadores que tenian un tipo de relacion afectiva
positiva siguen conservando esta calidad del vinculo. Estos datos nos muestran que la
relaciéon entre cuidador y persona cuidada suele ser mayoritariamente satisfactoria.
Dichos resultados coinciden ampliamente con lo encontrado en otros estudios como,
por ejemplo, el trabajo de Roca et al. (2000), que indican que tan sélo uno de cada

cuatro cuidadores considera que su relacién con la persona cuidada es dificil.

Por otra parte, la mayor parte de los trabajos describen la gran cantidad de
tiempo que el cuidador dedica al cuidado (Badia et al., 2004; Boada et al., 1999; Crespo
y Lépez, 2007a; Flores, Jenaro, Navarro-Pardo, Vega y Vazquez-Martinez, 2013;
IMSERSO, 2004; Losada, Izal, Montorio, Marquez y Pérez, 2004; Rubio et al., 1995). Por
ello, otro de los interrogantes que nos hemos planteado es si existirian diferencias en
el género del cuidador en funcién del tiempo que llevasen ejerciendo dicho rol. Los
resultados obtenidos nos han permitido sefialar diferencias estadisticamente
significativas en términos de niumero de aiios al frente del cuidado. Una vez mas, son
las mujeres quienes dedican una mayor cantidad de tiempo respondiendo a las

necesidades de su familiar dependiente. Estos resultados estan en concordancia con
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los encontrados en otras investigaciones (Cenproex, Roman, Alcantara, Morientes y
Lorza, 2005; Fernandez de Larrinoa et al., 2011; Rodriguez, 2005) al referirse a la gran
cantidad de afos que el cuidador puede estar al frente del cuidado, con una frecuencia
permanente y durante gran parte del dia, lo que nos permite aceptar nuestra hipdtesis

(1.2).

En esta linea, nuestros resultados revelan que los cuidadores llevan ocupandose
de las necesidades de su familiar dependiente desde hace mds de cinco afios, siendo
numeroso el grupo (35,6%) que lleva en esta situacion mdas de una década y siendo
minoritario el grupo que lleva menos de un afio como cuidador principal (5,5%).
Ademas, suelen dedicarse a estas tareas durante 6 dias a la semana, con un tiempo de
dedicacién diaria de 16 horas. Por su parte, como ya comentaramos en el segundo
capitulo, las tareas a las que han de hacer frente pueden ser de diferente complejidad
y dificultad, esto es, desde aquéllas que estan relacionadas con el cuidado personal, el
tratamiento médico y su mediacidn con los profesionales de la salud, a la gestidon de
documentos y medios de transporte, el manejo de crisis ante la enfermedad, la
actividad de soporte y apoyo emocional para su familiar o la toma de decisiones en
diferentes ambitos de la persona cuidada (Garrido, 2003; Roca et al., 2000; Rogero-
Garcia, Prieto-Flores y Rosenberg, 2008; Schumacher et al., 2000; Wilkinson y Lyn,
2005). Tareas que, ademas, desempefian durante un largo periodo de tiempo de sus
vidas. En este sentido, un alto porcentaje de cuidadores cuida a personas con la
enfermedad de Alzheimer u otras demencias, cuyo prondstico se sitla entre los 8 y 15
afios de cuidado (Flérez, 2002; Tarrega et al., 2000) requiriendo ayuda practicamente
las veinticuatro horas del dia. De acuerdo con otros autores, los cuidadores familiares
organizan su vida y su tiempo en funcién de la persona dependiente, de la atencién y
las demandas de cuidados (Alonso, 2002; Dellman Jenkins, Blankemeyer y Pinkard,

2001).

Todo ello nos hace suponer que, practicamente, el cuidador presta los cuidados
todos los dias de su vida y que carece de dias libres para descansar y, ademads, nos
hace pensar en la cantidad e intensidad de tareas, esfuerzo y energia que el cuidador
lleva a cabo, asi como en el sacrificio constante y las renuncias personales que ha de

realizar para poder responder a las demandas de su familiar. No es poco comun, por
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tanto, que todo ello exceda de las capacidades del cuidador y pueda repercutir en su

salud biopsicosocial.

En este escenario, no resulta sorprendente que el cuidador tenga repercusiones
laborales por asumir el rol de cuidador. En este sentido, sélo el 30,4% de cuidadores
tiene un trabajo remunerado, mientras que el resto se encuentra en una situacién de
desempleo, estd jubilado o es “ama de casa”. Esta tendencia se mantiene desde los
afos noventa, cuando tres de cada cuatro personas cuidadoras no realizaban ninguna
actividad laboral y se dedicaban exclusivamente a las tareas del hogar (Rodriguez,
1998). El 63,8% de los cuidadores del presente estudio no ha tenido que dejar de
trabajar tras la situacién de cuidados, aunque no es dificil imaginar que estos
cuidadores puedan tener conflictos a la hora de compaginar ambas actividades, como
falta de puntualidad o absentismo laboral. Ademads, y en la linea de otros estudios
(Aramburu et al., 2001; Artaso, Martin y Cabasés, 2003; Garcia-Calvente, Mateo y
Gutiérrez, 1999; IMSERSO, 2004; Rodriguez, 2005), hasta un 36,2% de los cuidadores
evaluados ha tenido que abandonar su puesto de trabajo o reducir su jornada laboral
por la imposibilidad de compatibilizar ambas actividades. Se constata asi la dificultad
del cuidador a la hora de poder responder y hacer frente de forma eficiente a las
exigencias que ambas tareas implican, viéndose obligados a reducir las horas
dedicadas al trabajo o, incluso, tener que abandonar definitivamente su puesto

laboral.

En este contexto, nos hemos preguntado ¢tienen las mismas repercusiones
laborales las mujeres y hombres que asumen el rol de cuidador?. Asi, nuestra hipotesis
1.3 ha tenido un amplio apoyo. En la linea de estudios anteriores (Navaie-Waliser,
Spriggs y Feldman, 2002) se aprecian también diferencias significativas entre el género
del cuidador y los cambios producidos en el ambito laboral por el hecho de cuidar,
observandose puntuaciones superiores en el nimero de mujeres que han visto

afectado su trabajo respecto al de hombres.

Los resultados obtenidos en cuanto a las posibles modificaciones laborales que
tiene el cuidador, especialmente en mujeres, son evidentes y el coste en la insercién

laboral o en la promocion profesional esta presente. Este resultado no parece mas que
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acentuar las dificultades con las que la mujer cuidadora se encuentra a la hora de
poder compatibilizar las responsabilidades familiares y las obligaciones laborales. En
este sentido, resulta muy complicado responder a las constantes demandas sociales

que se estdn produciendo en el dmbito productivo y de formacion profesional.

Podemos imaginar las repercusiones que este hecho conlleva. Por un lado, los
cambios sociales han provocado que el trabajo remunerado de la mujer sea
practicamente una norma u obligacién ante la necesidad de recursos econdmicos. Y,
por otro, podemos pensar en el coste de oportunidad que puede suponer para el
cuidador (especialmente en los mas jévenes), puesto que sus expectativas y
aspiraciones pueden verse afectadas a la hora de progresar y formarse laboralmente.
Tobio (2005) sefiala que los cuidadores, especialmente las mujeres con un estatus
socioecondmico mas alto, pueden sufrir efectos negativos a la hora de conseguir su
realizacion personal en las dimensiones relacionadas con el ambito laboral. Sin duda,
toda esta situacién expone al cuidador a sufrir importantes dificultades econdmicas y
lo hacen vulnerable al aislamiento y a la exclusion social (Blackburn, Read y Hughes,
2005), por lo que no debemos obviar la perspectiva de género a la hora de analizar los

costes y repercusiones de las tareas de cuidados.

En el presente estudio, los cuidadores que no trabajan a jornada completa
representan el 9,7% del total. Podemos suponer que uno de los motivos relacionados
con este hecho es la dificultad actual de encontrar trabajo en la compleja situacién de
crisis en la que nos encontramos. Sin embargo, la evaluacion realizada al cuidador ha
sido “éHa tenido que dejar de trabajar para atender a su familiar?”, lo que nos lleva a
pensar que el motivo principal de la reduccién de la jornada laboral estd relacionada
con los motivos referidos al cuidado y las obligaciones familiares. Otros estudios
parecen indicar este mismo hecho. En un estudio realizado con poblacién general (INE,
2009), cuando se pregunta a las personas que se encuentran en esta situacién la razén
por la que han optado por esta modalidad laboral, el motivo relacionado con la
dificultad de encontrar trabajo a jornada completa supone el 37,7%, mientras que el
segundo motivo (18,3%) esta relacionado con la obligacién de hacer frente al cuidado
de menores o de personas adultas enfermas, incapacitados o mayores, especialmente

en el caso de las mujeres.
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No debemos olvidar que los cuidados de larga duracién implican, generalmente,
cada vez mayor atencion y tiempo en el cuidado, asi como una mayor complejidad a la
hora de hacer frente a las demandas que presenta el familiar dependiente. Se ha de
tener en cuenta, ademads, que el abandono del trabajo del cuidador esta vinculado a
una triple repercusiéon econdmica. Por un lado, la disminucion de los ingresos en el
nucleo familiar y, por otro, el incremento en la cobertura de gastos asociados al
cuidado (Biurrun, 2001; Mateo et al., 2000). Finalmente, hemos de considerar el
impacto que, en muchos casos, puede conllevar en la jubilacidn y las futuras pensiones
del cuidador. El cuidado familiar sigue recayendo en las capas mds modestas de la

poblacion e, incluso, con menos recursos econdmicos (Jenaro y Flores, 2007).

De lo comentado hasta ahora se concluye que el perfil del cuidador familiar de
personas dependientes se corresponde con el de una mujer de mediana edad, que
lleva asumiendo la mayor parte de las tareas relacionadas con el cuidado de larga
duracion durante muchos afios, con una atencidon constante e intensa casi todos los
dias y que, ademads, se caracteriza por ser hija o esposa de una mujer en situacién
dependiente, de aproximadamente 71 afos y que tiene una relacién afectiva

satisfactoria.

Por otra parte, el hecho de pedir, aceptar y disponer de ayudas para el cuidado
es muy importante. Por ello, el segundo objetivo que nos hemos planteado ha sido
conocer las fuentes de apoyo formal e informal de las que dispone el cuidador
principal. Como se recordara, para valorar la utilizacion del apoyo formal, se ha
preguntado sobre la utilizacion de los servicios de centros de dia, servicios de ayuda a
domicilio, teleasistencia, estancia temporal en residencias o ayuda de servicios de
voluntariado. Partiendo de los resultados encontrados, y en concordancia con estudios
recientes (Olazaran, Sastre y Martin, 2012) se pone de manifiesto que los servicios mas
utilizados por el cuidador son el servicio de ayuda a domicilio y los centros de dia, con
un 24,3% y un 20,4%, respectivamente. Asi mismo, los servicios relacionados con las
estancias temporales en residencias (10,7%) y la ayuda de servicios de voluntariado
(4,9%), suponen un tipo de recursos muy poco utilizados por el cuidador y que, sin

embargo, serian muy adecuados como elementos de respiro familiar.
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Ademas, cuando se le pregunta al cuidador por la frecuencia con la que ha
pensado en ingresar a su familiar en una residencia, el 61,5% afirma que nunca y
solamente el 7,4% lo ha pensado con mucha frecuencia. Este resultado pudiera estar
relacionado al hecho de que, ademas de la carencia de este tipo de servicios en la
comunidad, los cuidadores se resisten a aceptar este tipo de apoyo por una obligacién
moral del cuidado, aceptando su propio sacrificio y superando sus limites por un
sentimiento de culpabilidad ante la aceptacion de la ayuda formal. Quizds, como
indican otros estudios, los cuidadores aceptan con resignacion este tipo de apoyo en
ultima instancia, cuando ya no pueden responder a las altas exigencias de su familiar

dependiente (Bazo y Dominguez, 1995; Escuredo, 2007; Jiménez-Martin, 2007).

Sin embargo, cuando se le pregunta a los cuidadores si le gustaria relacionarse
con otras personas que se encuentran en su misma situacion para compartir
experiencias, el 59,2% afirma que si, un 32% no se lo habia planteado nunca vy,
finalmente, un escaso 8,8% manifiesta que no le gustaria compartir su vivencia con
otros cuidadores. Ademds, los cuidadores expresan la carencia o necesidad de
formacién para poder prestar un cuidado de calidad a su familiar. En este sentido, el
43,7% de los cuidadores afirma que les falta informacidn sobre los apoyos de los que
puede disponer, el 29,1% manifiesta falta de conocimientos relacionados con la
enfermedad o dependencia de su familiar, el 23,6% sefiala carencias relacionadas con
el aseo personal y movilizacién vy, finalmente, el 16,2% expone escasez de

conocimientos acerca de la alimentacion de la persona dependiente.

Se demuestra, por tanto, la necesidad en los cuidadores de informacién vy
conocimientos acerca del cuidado, puesto que la mayoria de ellos no estan preparados
ni formados para dicha tarea (Cruz, Pérez, Jenaro, Flores y Segovia, 2010) y muchos de
ellos realizan tareas de verdaderos profesionales. Hasta un 33% de los cuidadores
principales reclaman aprendizaje y formacién relacionadas con el cuidado, sin
embargo, tan sélo un 10% la reciben (IMSERSO, 2005). De acuerdo con otros autores
(Escuredo, 2007; Martinez, 2007), emerge la necesidad de que los cuidadores tengan
informacién y formacién y los conocimientos necesarios (sobre la enfermedad y su
evolucidn, la alimentacion y la movilidad, entre otras) para cuidar a su familiar de una

forma eficiente y, ademads, minimizar los costes del cuidado. Sin lugar a dudas, parte de
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este desgaste y sufrimiento, causado por la inseguridad y falta de preparacién, podrian
ser minimizados a través de la orientacion y de la educacion de los profesionales de la
salud (Zart, Rodrigues y Kerber, 2006), por lo que las intervenciones de caracter
psicoeducativo deben ser una de las prioridades en el trabajo con cuidadores

familiares.

Pero, ademas, hemos de afiadir que los propios profesionales sociosanitarios
consideran que tienen una carencia en la formacién para llevar a cabo las labores de
apoyo al cuidador familiar (Delicado et al., 2004). Se presenta, asi, la necesidad de
preparar a estos profesionales a la hora de facilitar recursos y estrategias al cuidador,
tanto desde una perspectiva instrumental (por ejemplo, ensefiar habilidades de
movilizacion y alimentacion) como desde una perspectiva social (por ejemplo,
habilidades de comunicacién con la persona receptora de los cuidados o la preparacion
para la muerte). Resulta de suma importancia, mas si cabe, cuando sabemos que un
apoyo continuado de los servicios formales no sélo evita la institucionalizacién de la
persona dependiente sino que, ademas, puede incidir de forma positiva en el bienestar

del cuidador.

Por otro lado, en lo referido a la ayuda informal o del contexto familiar,
practicamente la mitad de los cuidadores (49,2%) suele solicitar la ayuda de otros
familiares cuando lo necesita. Por el contrario, el 96,1% no suele pedir ayuda de
amigos ni el 93,5% de vecinos. Datos similares se han encontrado en otros estudios
(IMSERSO, 2006), en los que la ayuda prestada por amistades, vecinos y servicios de
voluntariado representaba apenas un 10% de la ayuda recibida. Por tanto, y en la
misma linea que otros estudios (Ribas et al., 2000; Rubio et al., 1995), este tipo de
ayuda no profesional extrafamiliar es practicamente inexistente, especialmente en el

medio urbano, de donde procede la muestra del presente trabajo.

Ademas, y en la linea de otros estudios (IMSERSO, 2005), los cuidadores
muestran que, habitualmente, suelen sentir el reconocimiento de sus familiares y tan
sélo un 21,3% afirma que rara vez o nunca han sido reconocidos por el rol que
desempeiian y, con poca frecuencia, han pensado que les gustaria que otro familiar

asumiera el cuidado de su familiar en su lugar.
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Cabe resaltar el estudio realizado por Scheneider, Murria, Benerjee y Mann
(1999) sobre los factores asociados a la carga del cuidador de personas enfermas en
los diferentes paises de la Unién Europea. Los resultados constataron que, en
comparacion con otros paises, la baja tasa de ayuda formal en Espaia resultaba ser
uno de los factores de mayor estrés para el cuidador. Y, por el contrario, la cantidad de

ayuda informal resultaba ser un factor protector.

Ademas, una mayor capacidad de acceso al apoyo social y disponibilidad de
servicios disminuye el estrés y las consecuencias mas severas del cuidado para el
cuidador (Parris et al., 1988; Robinson-Whelen, Taday, MacCallum, Maguire y Kiecolt-
Glaser, 2001) mientras que la carencia de servicios de cuidado formal puede hacer que
el cuidador tenga que prestar unos cuidados mas intensivos. A pesar de estos datos, el
cuidado formal es minoritario y, mds alld de representar un elemento claro de
complementariedad al cuidado familiar, en muchos casos prevalecen las prestaciones
privadas como Uunica fuente de apoyo que, ademads, se relacionan mas con la
disponibilidad de recursos econémicos que con el grado de dificultad o el tipo de
problema que genera la dependencia (Rogero-Garcia, 2009). En esta linea de
resultados, la escasez de servicios ofertados se estd compensando mediante la
contratacién de mujeres inmigrantes que atienden a personas mayores dentro del

hogar (Bettio, Simonazzi y Villa, 2006; Martinez-Bujan, 2009; Simonazzi, 2009).

A la vista de estos resultados, se constata un bajo e insuficiente indice de apoyo
al cuidador por parte del sistema formal, con tasas muy bajas en el cdmputo general
de la muestra evaluada (Cervera, Herce, Lopez Rodriguez y Sosvilla, 2009; Escuredo,
2008; IMSERSO, 2006; Magarolas, 2009; Tarricone y Tsouros, 2008). Cabe resaltar,
ademas, que las personas que necesitan este tipo de ayuda no constituyen ni la cuarta
parte de las personas con derecho al apoyo de estos servicios formales de apoyo (XI

Dictamen del Observatorio de la Dependencia, 2013).

Por lo tanto, la importancia del apoyo en el cuidado familiar es indiscutible. Se
reconoce la figura del cuidador familiar como el tipo de apoyo mas utilizado y como
una pieza fundamental a la hora de proveer cuidados a las personas que lo necesitan
(Alvarez-Rilo y Cuadrado-Castro, 2011; De la Cuesta, 2009; Linde, lafiez e lafiez, 2014;

Martinez et al., 2012; Montorio, Yanguas y Diaz-Veiga. 1999; Rodriguez, 2002; Rogero-
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Garcia, 2009; Toribio, Medrano, Molté y Beltran, 2013) y que, ademas, se trata de uno
de los recursos mas valiosos en la mejora de la salud de la persona enferma que
precisa de cuidados (Ruiz-Robledillo, Antén, Gonzalez y Moya, 2012; Stern, Doolan,

Staples, Szmukler y Eisler, 1999; Szmukler, 1996; Vaquiro y Stiepovich, 2010).

Sin embargo, a pesar de que Espaiia es de los paises de la Unién Europea en los
gue la familia es la maxima proveedora de atencidn y cuidados familiares, se sitda en el
ultimo puesto en gastos sociosanitarios de apoyo familiar (Bddalo-Lozano, 2010;
Comas-Hererra et al., 2006; Rodriguez, 2002; Rogero-Garcia, 2009). En este sentido,
recibir la ayuda de otras personas en fundamental para que el cuidador descanse de la
intensa atencion a su familiar y porque, ademads, se sefiala que los cuidadores con
mayor capacidad de acceso al apoyo tienen mayores probabilidades de no adquirir
trastornos emocionales (Robinson-Whelen, Taday, MacCallum, McGuire y Kiecolt-

Glaser, 2001) y de tener una menor sobrecarga (Molina, lafiez e lafiez, 2005).

Prevenir y evitar que el cuidador esté o se sienta solo en el cuidado y ofrecer las
ayudas necesarias mediante programas sociosanitarios, han de ser objetivos

fundamentales a la hora de amortiguar o paliar los efectos del cuidado.

Debido a la importancia que tiene el estilo de vida para la salud, el tercer
objetivo que nos planteamos ha sido analizar las conductas de salud llevadas a cabo

por el cuidador asi como la percepcion de autocuidados.

Es bien sabido que cuidarse reduce la predisposicién ante la enfermedad y que,
ademas, en el campo que nos ocupa, la salud del cuidador es trascendental para
ofrecer unos cuidados de calidad a su familiar. No son pocos los estudios que sefalan
la relacién entre la percepcidon de un empeoramiento en la salud del cuidador y un
mayor nivel de depresién, ansiedad y estrés (Alspaugh et al., 1999; Baumgarten et al.,
1992; Bédalo-Lozano, 2010; Boss, Caron, Horbal y Mortimer, 1990; Clyburn et al.,
2000; Matson, 1994; Nobili et al., 2004).

De acuerdo con otros autores, los cuidadores ponen en marcha pocas conductas
a favor de su salud (Burton, Newson, Schulz, Hirsch y German, 1997; Jenaro, Flores y
Caballo, 2009; King y Brassington, 1997). En el presente estudio se observan dos

aspectos. Por un lado, que algunas conductas de riesgo tan perjudiciales como el
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consumo de alcohol o de determinadas sustancias son practicamente inexistentes en
la rutina del cuidador. Y, por otro lado, las conductas que aparecen con mayor
frecuencia son las de alimentarse adecuadamente, realizar actividad fisica moderada y

dormir horas suficientes.

No obstante, a pesar de que resultan ser las conductas que en mayor porcentaje
llevan a cabo, los datos obtenidos reflejan una situacidon preocupante, puesto que se
corresponden con el 54,4%, 48,2% y 43,4% respectivamente. Es decir, estas conductas
son las que en mayor medida realizan los cuidadores pero, sin embargo, menos de la
mitad de ellos las realiza con frecuencia. A modo de ejemplo, las alteraciones en el
suefo (Brummett et al.,, 2006; Carter, 2002; Roca et al.,, 2000) o la reduccién o
abandono del ejercicio fisico realizado previamente a adquirir el rol de cuidador (Kingy
Brassington, 1997) se sefialan como repercusiones en el cuidador. Lo mismo sucede
con los resultados obtenidos en cuanto a practicar algin deporte o destinar tiempo
para el ocio, que tan sdlo el 23,9% y el 39,5% de la muestra afirma llevar a cabo. Datos
que, ademads, son coherentes con la extensa literatura que sefiala la falta de tiempo
libre y de vida social que presenta el cuidador (Fernandez-Corddn y Tobio, 2007;

Rodriguez, 2004).

También resulta interesante observar la valoracién que hacen los cuidadores
sobre el cuidado que realizan de si mismos. Los resultados obtenidos reflejan tres
grupos bien diferenciados. Por un lado, el 35,6% de cuidadores percibe que se cuida
“lo suficiente”. Por otro lado, se situa el grupo de cuidadores que percibe que se cuida
“bastante, mucho o en exceso”, con un porcentaje del 8,4%. Y, finalmente, el grupo
mdas numeroso que, representando el 56% de la muestra, esto es, mas de la mitad de
la muestra evaluada, percibe que sus conductas de autocuidado son “nada” y “poco o
menos de lo que deberia”. Por ello, no es de extrafiar que el 61,6% de los cuidadores

haya tenido que acudir al médico por problemas de salud en los ultimos tres meses.

Otros estudios (Acton, 2002; Flores, Jenaro, Navarro-Pardo, Vega y Vazquez-
Martinez, 2013; Grafstrom et al., 1992; IMSERSO, 2005; Lépez et al., 2009; Pratt et al.,
1985; Rodriguez, 2004; Rose-Rego, Strauss y Smyth, 1998) se situan en una linea
similar, sefialando que existe un elevado numero de cuidadores que han visto

deteriorada su salud o que califican su estado de salud como malo o muy malo tras
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desempeiiar el rol de cuidador y que, ademads, no tienen tiempo para cuidar de si
mismos o de promover su salud con conductas saludables (Baumgarten et al., 1992;
Grafstrom et al., 1992; Rose-Rego, Strauss y Smyth, 1998). En este sentido, no es poco
habitual que la percepcién de una mala salud se relacione con la presencia de
trastornos del estado del animo y sintomas depresivos en el cuidador (Badia et al.,
2004; Baumgarten et al., 1994; Montorio, Yanguas y Diaz-Veiga, 1999) y que hasta un
75% de los cuidadores asocie el deterioro de su salud con la situacién de los cuidados

(Flores et al., 2013; Garcia et al., 2004; Mateo et al., 2000).

Estos resultados enfatizan la importancia que tiene el hecho de que los
cuidadores realicen conductas dirigidas a la promocién de su salud. En este sentido,
existe evidencia de que el entrenamiento en habilidades de autocuidado disminuye el
riesgo de abandono del cuidado familiar y que, ademas, favorece la calidad de vida de

ambos protagonistas del cuidado (Antonucci et al., 1990; Montorio et al., 1995).

En lo que se refiere al consumo de farmacos, se observa que el 38,8% de los
cuidadores familiares toma algun tipo de psicofarmaco por problemas de ansiedad o
depresion. Resultados similares se han encontrado en el estudio de Crespo y Lépez
(2004), en el que el porcentaje de cuidadores que consume algun tipo de ansiolitico se
sitla en torno al 38,4%, de los que un 70% de los que lo hacen inici6 su ingesta siendo
cuidador. Estos datos siguen también la linea de otros estudios mas recientes (Bddalo-
Lozano, 2010; Dominguez et al., 2012) al sefialar que mas de un tercio de los

cuidadores afirma tomar pastillas desde que cuida a su familiar.

Este resultado estd en concordancia con los encontrados en investigaciones
anteriores (George y Gwyter, 1986; Grafstrom et al., 1992; IMSERSO, 2005; Pearlin,
1991; Schulz et al., 1995; Wells y Kendig, 1997) que explicitan un mayor consumo de
psicofarmacos en el cuidador familiar de manera habitual por parte de los cuidadores.
No es extrafio, pues, que en comparacion con la poblacion general, la tasa de
prescripcién de farmacos relacionados con la ansiedad y depresidn es entre dos y tres
veces superior entre los cuidadores de personas dependientes (Family Caregiver

Alliance, 2001). En este escenario, no resulta extrafio que en la literatura se identifique
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al cuidador como el enfermo oculto o el enfermo secundario (Flérez, 2002; Pérez,

Abanto y Labarta, 1996).

A pesar de estos resultados, son pocos los cuidadores que solicitan ayuda a su
médico de familia y que aceptan los programas de apoyo destinados a disminuir su
malestar psicoldgico (Losada et al., 2004; Paleo, Falcén y Rodriguez, 2005). Algunos de
los motivos de esta actitud pudieran estar relacionados con el hecho de que los
cuidadores ignoran sus necesidades y la posibilidad de recibir ayuda, bien por carecer
del tiempo necesario para acudir o por negar que los sintomas que presentan puedan
responder al hecho de cuidar a su familiar (Caserta, Lund, Wright y Redburn, 1987;
Gallagher-Thompson et al.,, 2000; IMSERSO, 2004; Pérez, 1997). Por ello, una
necesidad inminente es la eliminacion de todas aquellas barreras que obstaculicen el
acceso de los cuidadores a los sistemas de ayuda, desde dificultades de tiempo vy
disponibilidad (Montorio, Losada, Mdarquez e lIzal, 2003), hasta las propias barreras
psicoldgicas que los propios cuidadores construyen mentalmente sobre la creencia de

no necesitar ayuda.

Llegados a este punto, se ha descrito el cuidado desde una perspectiva social, se
ha expuesto el perfil actual del cuidador familiar, la relevancia que adquiere en la
sociedad y la disponibilidad de apoyos con los que dispone. Asi mismo, también se han

descrito los habitos y la percepcién de salud frente al cuidado.

Desde el origen de su estudio en la década de los 80, la carga sigue siendo una de
las variables que dominan la investigacidn sobre los cuidadores. A continuacion, y con
el propdsito de responder a nuestro cuarto objetivo, se discutiran los resultados
relativos a la percepciéon de carga del cuidador, asi como su posible relaciéon con otras

variables de interés.

Los resultados de la presente investigacién apoyan los hallazgos recogidos en la
literatura especializada (Crespo y Lépez, 2007; Grad y Sainsbury, 1963; Grandén,
Jenaro y Lemos, 2008; Grant, Weaver, Elliot, Bartolucci y Newman-Giger, 2004; Jones,
Roth y Jones, 1995; Lépez, Orueta, Gdmez-Caro, Sdnchez, Carmona y Alonso, 2009;
Magliano et al., 1999; Noh y Turner, 1987; Platt, 1985; Reinhard y Horwitz, 1995;

Vazquez-Martinez et al., 2013; Sequeira, 2013), en los que se evidencia que el cuidador
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principal tiene niveles moderadamente altos de carga derivados de su rol. El 82,8% de
la muestra evaluada percibe sobrecarga como consecuencia de la tarea de cuidar,
mientras que sélo el 17,2% de los cuidadores no percibe carga como repercusion del
rol de cuidador. Especificamente, de los cuidadores que presentan sobrecarga, el
61,8% presenta sobrecarga intensa y el 21% sobrecarga leve. Tan sélo 53 cuidadores

de toda la muestra evaluada presentan ausencia de carga.

También, de forma complementaria, cuando se le pregunta al cuidador “¢se
siente desbordado por el hecho de ser cuidador?”, el 74,7% afirma que “siempre, casi
siempre o algunas veces” se siente desbordado en su funcién de cuidador, mientras
que el 25,3% afirma que “nunca o casi nunca” se ha sentido asi. A la vista de estos
resultados, y en términos generales, se confirma que el cuidador presenta una
percepcion de carga elevada por el rol que desempefia, sintiéndose superado por la
situacion de cuidado. Por tanto, atendiendo a la conceptualizacidn que se ha realizado
previamente sobre el constructo de carga, los datos obtenidos se traducen en que los
cuidadores perciben que sus actividades y responsabilidades del cuidado perturban de
forma considerable su salud fisica, emocional y social y que, ademas, tienen

repercusiones en su situacion econdmica y bienestar emocional.

La segunda hipdtesis de investigacion que nos hemos planteado es que no
existirian diferencias significativas en la carga experimentada por los cuidadores en
funcién de variables como el género, el tiempo que se lleva cuidando, el nivel de
estudios, la situacion laboral y el grado de parentesco entre cuidador y persona
cuidada. A la vista de los resultados obtenidos, se concluye que nuestra hipotesis se ha
visto confirmada parcialmente. Se constata la inexistencia de diferencias
estadisticamente significativas entre el nivel de carga percibido por el cuidador y
variables como el tiempo que llevan cuidando, el nivel de estudios, la situacién laboral
y el grado de parentesco. En cambio, si se han encontrado diferencias entre el nivel de
carga en funcién del género del cuidador. Es decir, son las mujeres quienes presentan
un mayor nivel de carga respecto de los hombres. Los resultados no son sorprendentes
si atendemos a la literatura que seiiala que es la mujer quien se dedica en mayor

medida a las tareas de cuidado y quien percibe mayor nivel de carga que los hombres,
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especialmente las parejas y conyuges (Bédard et al., 2005; Del Pino-Casado, Frias-

Osuna, Palomino y Martinez-Riera, 2012; IMSERSO, 2006).

Respecto a la carga en funcién del tiempo que se lleva cuidando, esto es, el
numero de afios que el cuidador lleva atendiendo a su familiar dependiente, los
resultados indican la inexistencia de relacidn entre la carga percibida y el tiempo que
lleva desarrollando dicha funcién. No sucede lo mismo en otros estudios, en los que se
evidencia que una mayor cantidad de tiempo destinado a las tareas de cuidado
incrementa la percepcion de carga del cuidador (Flérez, 2001; Gaynor, 1990). En este
sentido, se sefiala que no es tan relevante la cantidad de afios al frente del cuidado
como la presién temporal percibida, relacionada ésta ultima con la presencia de una

mayor psicopatologia en el cuidador (Sawyer et al., 2010).

Por otro lado, respecto a la carga en funcién al nivel de estudios y la situacion
laboral del cuidador, podemos afirmar que no existen diferencias estadisticamente
significativas entre las variables. A la vista de los resultados, la percepcién de carga se
mantiene independientemente del nivel educativo y de la situacion laboral del
cuidador. Asi, no poseer estudios, o tener estudios primarios, secundarios o
superiores, no influye en la percepcién de estar desbordado en el cuidado. Lo mismo
sucede con la situacién laboral, lo que nos permite afirmar que los cuidadores que se
encuentran en activo laboralmente no tienen un mayor nivel de carga respecto a los
cuidadores que se encuentran en una situacion de desempleo o que no trabajan de
forma remunerada. Sin embargo, en otros estudios (Clemente et al., 2012) se sefiala
que las personas que trabajan son las que presentan un menor grado de depresién
asociada a la carga respecto a los cuidadores desempleados y jubilados. Finalmente,
respecto a la carga y el grado de parentesco, son los hijos de la persona cuidada
guienes alcanzan un nivel mayor de sobrecarga respecto a otros familiares aunque, sin
embargo, no ha alcanzado el nivel de significacién estadistica, por lo que no nos

permite aceptar las diferencias en la carga en funcién del grado de parentesco.

En referencia a nuestra tercera hipdtesis de investigacion, esto es, a la existencia
de diferencias en la carga experimentada por el cuidador en funcién de los deseos de
éste de delegar el cuidado en otros familiares, los resultados obtenidos nos permiten

afirmar que los cuidadores con mayor nivel de sobrecarga son los que mayores deseos
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tienen de que otra persona se responsabilice del cuidado. Este hecho puede indicar
que, ademas, el exceso de carga se asocia con la claudicacion del cuidado o con la
institucionalizacién de la persona receptora de cuidados, especialmente de enfermos
con demencia (Salmerén y Alonso, 2006). Ademas, también hemos comprobado que la
carga se asocia negativamente con la percepcion que el cuidador tiene sobre sus
autocuidados. Es decir, se pone de manifiesto la importancia que tiene el cuidado de si
mismo en el estrés del cuidador. Asi, se confirma que, a medida que aumenta la carga
en el cuidador, desciende el grado de los cuidados que realiza sobre si mismo (Garcia-
Calvente et al., 1999). Resultados que, ademas, nos permiten aceptar nuestra cuarta

hipdtesis de investigacion.

En esta misma linea, el quinto objetivo que nos habiamos planteado ha sido
describir el estado general de salud del cuidador. De acuerdo con otros autores
(Aldana y Guarino, 2012), los resultados obtenidos muestran que los sintomas que
aparecen con mayor frecuencia en los cuidadores son la ansiedad y la sintomatologia
somatica relacionada con dolores de cabeza y sensacién de cansancio (84,1% vy 63,8%,
respectivamente), y que éstos pueden surgir como consecuencia de disfunciones
corporales producidas por la presencia de problemas psicolédgicos subyacentes, como

el estrés y la ansiedad (Gempp y Avendaio, 2008).

Los problemas relacionados con la disfuncién social y los sintomas depresivos,
aunque no menos preocupantes, emergen en menor medida (15,2% y 21,4%,
respectivamente). En este sentido, cabe sefalar la importancia que puede tener la
presencia de depresion en el cuidador, ya que puede incidir directamente sobre la
habilidad o la capacidad de éste a la hora de desempefiar una atencién adecuada a la

persona enferma (Rosness, Mjorud y Engedal, 2011; Thieleman, 2009).

De modo general, estos resultados son coherentes con la abundante literatura
nacional e internacional que constata la presencia de estrés y de psicopatologia en el
cuidador, especialmente la relacionada con la ansiedad y la depresién (Crespo, Lépez y
Zarit, 2005; Dominguez et al., 2012; Garcia-Alberca, Lara y Berthier, 2011; Hartke, King,
Heinemann y Semik, 2006; Jones y Peters, 1992; Martin et al., 2002; Moral, Juan, Lépez

y Pellicer, 2003; Ory et al., 2000; Perrin, Heesacker, Stidham, Rittman y Gonzalez-Rothi,
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2008; Pinquart y Sorensen, 2003; Pot et al., 1997; Rogero-Garcia, 2010; Santiago,

Lépez y Lorenzo, 1999; Segui, Ortiz-Tallo y De Diego, 2008; Yanguas et al., 2010).

Por otra parte, también se ha demostrado una relacién positiva entre la carga y
la sintomatologia clinica en el cuidador. Esto se traduce en que, en la medida que los
cuidadores perciben un mayor nivel de carga y tienen estrés asociado al cuidado, la
sintomatologia clinica relacionada con la ansiedad, depresién, disfunciéon social y
sintomas somaticos es mayor. En esta misma linea, Farran et al. (1999) encuentran una
menor sintomatologia fisica general entre quienes tienen una mejor valoracién de su
situacidon y menos niveles de sobrecarga. Ademas, numerosos estudios han encontrado
variables predictoras de la carga y el deterioro en el estado de salud del cuidador como
la depresidn, la ansiedad y la salud fisica (Lawton, Moss, Kleban, Glicksman y Rovine,
1991; Losada, Montorio, Fernandez y Mdarquez, 2006; Roig, Abengozar y Serra, 1998;
Rubio et al., 2007; Vitaliano, Russo, Young, Teri, y Maiuro, 1991).

En consonancia con el objetivo que hemos expuesto y teniendo en cuenta todo
lo anterior, otra de las hipdtesis que hemos planteado (hipdtesis 5) es la existencia de
diferencias significativas en el estado de salud en funcién del género y del nivel de
carga percibido. Los datos obtenidos nos permiten concluir que dicha hipétesis puede
aceptarse parcialmente. Asi, tras evaluar las posibles diferencias en cuanto al género
del cuidador, los resultados reflejan que son las mujeres quienes presentan mayor
sintomatologia somatica. En el resto de sintomas evaluados, no se han encontrado
diferencias estadisticamente significativas entre hombres y mujeres. Por el contrario,
en otros estudios (Clemente et al., 2012; Dale, Jahoda y Knott, 2006; Taylor y Warren,
2012) se seiiala que las mujeres poseen niveles de depresion y ansiedad mayores que
los hombres. Una de las posibles explicaciones es que la peor salud en la mujer
cuidadora respecto de los hombres radicaria en su mayor implicacién en el cuidado y

en el mayor nimero de horas dedicadas al cuidado (Masanet y La Parra, 2011).

Por otra parte, se ha analizado el estado de salud del cuidador en funcién de los
tres niveles de carga: ausencia de carga, sobrecarga leve y sobrecarga intensa. Los
resultados obtenidos revelan diferencias estadisticamente significativas en la salud del
cuidador en funcién de los ya mencionados niveles de carga, indicandonos un claro

incremento en las puntuaciones de cada una de ellas a medida que aumenta la
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percepcion de carga del cuidador. En otras palabras, los cuidadores cuya situacion de
cuidados tiene un nivel de sobrecarga intensa muestran mayores repercusiones en su
estado de salud frente a los cuidadores cuya sobrecarga es leve o carecen de la misma.
Por tanto, si podemos confirmar que son los cuidadores con un nivel de sobrecarga
intensa quienes presentan una mayor repercusion en su salud biopsicosocial. Estos
resultados son coherentes con otros estudios anteriores (Esteban y Mesa, 2008;
Schulz, O’Brien, Bookwala y Fleissner, 1995) al confirmar que el estrés al que se ve
expuesto el cuidador incrementa la vulnerabilidad de desarrollar trastornos

psiquiatricos, especialmente la ansiedad y la depresién.

Por otra parte, otro de los objetivos que nos habiamos propuesto ha sido
identificar los modos generales de afrontamiento del cuidador, tanto en sus aspectos
cognitivos como conductuales. Es decir, qué estrategias de afrontamiento ponen en
marcha los cuidadores familiares para afrontar una situacion estresante. Los
resultados revelan que los cuidadores responden a los acontecimientos dificiles y
estresantes del cuidado mediante la utilizacion de ambos estilos de afrontamiento. Sin
embargo, el estilo que ha predominado ha sido el estilo centrado en el problema, esto
es, los cuidadores buscan soluciones de una forma activa, realizando esfuerzos por
resolver las diferentes situaciones del cuidado e intentando analizar la problematica

desde una perspectiva positiva.

En este sentido, los cuidadores utilizan mayoritariamente estrategias como el
afrontamiento activo y la planificacion (estrategias centradas en el problema). Ademas,
también utilizan estrategias centradas en la emociéon como la aceptacién, esto es,
intentan aceptar la realidad y aprender a vivir con ella. En este sentido, cabe sefialar
gue, de acuerdo con otros autores (Muela, Torres y Peldez, 2002; Olshevski, Katz y
Knight, 1999), se trataria de una estrategia adaptativa ante un determinado estresor,
sin que ello suponga una despreocupacién o abandono del cuidado. Ademas, también
utilizan la religion, estrategia relacionada con el crecimiento personal (Ott et al., 2007)

y la resiliencia en el cuidador (Wilks y Vonk, 2008).

Sin embargo, estrategias evitativas como la autodistraccion, la negacion o la

desconexion conductual, son utilizadas por el cuidador en menor medida. Estos
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resultados son coherentes con otros estudios que indican que, cuando el cuidador
tiene problemas en la situacidon de cuidados o con la persona dependiente, suele
emplear mayoritariamente estrategias relacionadas con el afrontamiento activo y la
reinterpretacion positiva y la aceptacién (Crespo y Lépez, 2007) y no con estrategias de
evitacién relacionas con el abuso de sustancias u otras drogas, el humor y la
desconexion conductual, las cuales suelen estar asociadas con la depresién y con la

insatisfaccion del cuidador (Fingerman et al., 1996).

En este contexto, otra de nuestras hipdtesis (hipotesis 6) se referia a la existencia
de diferencias significativas en la utilizacion de estilos de afrontamiento en funcién del
nivel de carga experimentada por el cuidador. Los resultados obtenidos apoyan dicha
hipdtesis. Asi, se puede afirmar que los cuidadores que utilizan en mayor medida el
estilo de afrontamiento centrado en la emocién, son los que tienen un nivel de
sobrecarga elevado. Especificamente estos resultados estan relacionados con la
utilizacidon de estrategias evitativas como la autodistraccién, negacion, la desconexidn
conductual y estrategias como el desahogo y la autoculpa. Respecto al estilo de
afrontamiento centrado en el problema y su relacién con los tres niveles de carga, tan
sélo se evidencian diferencias significativas en la estrategia de apoyo emocional. Este
resultado puede ser indicativo de que el apoyo emocional, como busqueda de apoyo y
comprensién en personas cercanas, tenga como objetivo principal el de aliviar la
tensiéon emocional que produce el problema pero que, sin embargo, resultan ausentes
las acciones directas a la hora de resolverlo. En este sentido, la descarga emocional del
cuidado se asocia con la afectacion del estado emocional del cuidador, aumentado los

niveles de sobrecarga, ansiedad y depresion (Crespo y Lépez, 2007).

Presentados los resultados anteriores, también nos hemos planteado Ia
existencia de una asociacidon positiva entre las estrategias de afrontamiento y la
presencia de sintomatologia clinica en el cuidador (hipdétesis 7). Los resultados
obtenidos ofrecen un amplio apoyo a la hipdtesis planteada, evidencidndose una
relacion positiva de los dos estilos de afrontamiento y la presencia de ansiedad,
depresidn, sintomatologia somatica y disfuncién social en el cuidador. Por lo tanto, los
resultados obtenidos nos permiten afirmar que la sintomatologia clinica en el cuidador

se incrementa ante la utilizacién de ambos estilos de afrontar el cuidado. Cabe pensar
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que el hecho de cuidar, en si mismo, es un estresor cronico, por lo que la tension y los
problemas relacionados con el cuidado pueden existir en el dia a dia del cuidador de

forma independiente de las estrategias utilizadas.

Sin embargo, se ha de tener en cuenta que la mayor parte de los trabajos que
analizan el estrés y la depresion en funciéon de las estrategias de afrontamiento
utilizadas, sefialan que afrontar activamente los problemas se asocia con menores
niveles de depresion (Collins y Jones, 1997; Farran, Miller, Kaufman, Donner y Fogg,
1999; Goode et al., 1998; Haley et al., 1996), mientras que los cuidadores que utilizan
en mayor medida estrategias centradas en la emocién, desarrollan un nivel mayor de
estrés en relacion con los cuidadores que utilizan estrategias centradas en el problema
(Hastings et al., 2005; Lin, Orsmond, Coster y Cohn, 2011; Lyons et al., 2010; Noonan y
Tennstedt, 1997; Stuart y McGrew, 2009).

En esta misma linea, nuestro séptimo objetivo ha sido examinar la satisfaccidn
con el cuidado en relaciéon a la carga, a las estrategias de afrontamiento y el estado de

salud del cuidador.

Los resultados obtenidos sefialan que, de forma global, los cuidadores suelen
estar satisfechos con la situacion de cuidado hacia su familiar. Estos datos estan en
concordancia con los encontrados en otras investigaciones, que afirman que en los
cuidadores pueden coexistir elementos positivos y negativos asociados al cuidado y
gue éstos son independientes (Kramer, 1997; Skaff y Pearlin, 1992). De manera que, a
pesar de la dificil tarea de prestar cuidados y de todas las consecuencias negativas que
puede existir en la salud del cuidador, también es posible experimentar momentos

placenteros por la accién de cuidar, incluso aportando un mayor sentido a sus vidas.

En relacién con este objetivo, nuestra hipdtesis 8, que planteaba la posible
existencia de una asociacién positiva entre la insatisfaccion con el cuidado y la carga
total y, ademads, la posible existencia de diferencias significativas en la insatisfaccion
con el cuidado en funcidon del nivel de carga percibida por el cuidador familiar, se
acepta completamente. De forma similar a lo encontrado en otros estudios (Del Pino-
Casado et al., 2012), nuestros resultados también ponen de manifiesto que, a medida

que se incrementa la percepcidon de carga en el cuidador, la insatisfaccion con el

308



Salud del cuidador familiar de personas en situacién de dependencia: modelo explicativo

cuidado tiende a aumentar. Ademas, se encuentran diferencias estadisticamente
significativas en funcién de los niveles de carga. Esto es, los cuidadores con una
sobrecarga intensa obtienen mayores puntuaciones en la insatisfaccion con el cuidado
en comparaciéon con los cuidadores con una sobrecarga leve. Por ello, podemos
afirmar la existencia de una mayor insatisfaccién en aquellos cuidadores que se
sienten mas sobrecargados por la labor de cuidar. En esta misma linea de resultados se
encuentran los hallados en el meta-andlisis de Pinquart y Soérensen (2003b),
encontrando asociacién entre unos menores niveles de carga y la satisfaccion del
cuidador. Por lo tanto, esta variable podria resultar relevante a la hora de amortiguar
los efectos nocivos del cuidado y, ademas, de no poner en un compromiso la calidad

de los cuidados.

Por su parte, la insatisfaccion con el cuidado se relaciona de forma diferente con
los dos estilos de estrategias de afrontamiento. De manera general, cuando el cuidador
utiliza estrategias centradas en el problema, como afrontar la situacion de una forma
activa, interpretarla de forma positiva y planificar las acciones para hacerle frente, la
insatisfaccion que éste siente ante la labor de cuidar, disminuye, y cuando utiliza en
mayor medida estrategias centradas en la emocion, es decir, estrategias evitativas
como la autodistraccidn, la negaciéon y la desconexidon conductual ante el problema, asi
como el desahogo y la autoculpa por la situacion que se esta viviendo, la insatisfaccién
tiende a aumentar. Esto es, los cuidadores que se niegan a si mismos la situacién que
estan viviendo y no hacen nada para afrontarla, se culpan de lo que sucede y, ademas,
se vuelcan en otras actividades con el Unico objetivo de no pensar en sus problemas,

experimentan mas insatisfaccién con el cuidado.

No obstante, cuando focalizamos nuestra atencidén en el analisis individual de
cada una de las estrategias que se incluyen en cada estilo de afrontamiento, se
evidencia que las estrategias que se relacionan con una menor insatisfaccién son el
afrontamiento activo, la reinterpretacion positiva y la planificacidon (centradas en el
problema) y la aceptacion y la religiéon (centradas en la emocién). Dicho de otra
manera, los cuidadores que utilizan mayoritariamente un afrontamiento activo,
intentando ver la problematica asociada al cuidado desde una perspectiva positiva y

buscan alternativas para hacer frente a los obstaculos que van surgiendo y que,
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ademas, aprenden a vivir con ello y se apoyan en convicciones religiosas, tienen menos

insatisfaccion con el cuidado.

También resulta relevante destacar la relacién encontrada entre el estado de
salud del cuidador y la insatisfaccién con el cuidado. En este sentido, no es extraifo que
los cuidadores mas insatisfechos sean los que mayor cantidad de sintomatologia clinica
presentan en términos de depresion, disfuncidon social y presencia de sintomas
somaticos. Es decir, los cuidadores que experimentan sentimientos de placer ante el

cuidado y disfrutan con la persona cuidada, tienen un mejor estado de salud.

A la vista de estos resultados, nuestra hipotesis 9, que predecia la existencia de
una asociacién negativa entre la insatisfaccion del cuidador y la utilizacion de las
estrategias de afrontamiento centradas en el problema y una asociacion positiva entre
la insatisfaccion y la utilizacion de estrategias centradas en la emocion y el estado de

salud del cuidador, se confirma completamente.

Para finalizar nuestro primer estudio empirico, nos hemos planteado determinar
la calidad de vida en funcién de las principales repercusiones del cuidado en la salud

biopsicosocial del cuidador familiar.

Desde un punto de vista retrospectivo, los cuidadores presentan una mejor
valoracién de su calidad de vida antes de la prestacidon de cuidados ofrecida a su
familiar dependiente. No es extrafio que la cantidad de tareas que ha de afrontar
interfiera en el tiempo destinado a otras areas de su vida y en el desencadenamiento
de otros problemas relacionados con otros roles del cuidador. En esta misma linea de
resultados, diferentes trabajos como los de Crespo y Lépez (2007), Pinquart y Sérensen
(2003) o Lépez et al. (2009), han mostrado que la mayoria de los cuidadores
experimentan diferentes repercusiones negativas del cuidado en su salud y en su
calidad de vida personal, laboral, familiar y social. Ademas, los cuidadores principales
suelen obtener puntuaciones mas bajas en la calidad de vida respecto a la poblacién

en general (Ruiz-Robledillo et al., 2012).

En consonancia con este objetivo, se ha planteado (hipdtesis 10) la existencia de
una asociacién negativa entre la calidad de vida del cuidador y la carga total percibida

y, ademas, la existencia de diferencias significativas en la valoracion retrospectiva de la
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calidad de vida (en todas sus dimensiones) en funcién de la carga percibida. Los
resultados obtenidos confirman nuestra hipdtesis. Se confirma que, a medida que
aumenta la carga, los cuidadores experimentan una menor calidad de vida y, ademas,
se constata la presencia de diferencias en las dimensiones de la calidad de vida en
funcién de los tres grupos de carga: cuidadores con una sobrecarga intensa,
sobrecarga leve y ausencia de carga. En este sentido, son los cuidadores con una
sobrecarga intensa quienes perciben mayores efectos en otros roles diferentes al
cuidado. Estos resultados son similares a estudios anteriores en los que se sefiala la
influencia de la carga en la calidad de vida del cuidador (Artaso, Gofii y Biurrun, 2003;
Bell, Araki y Neumann, 2001; Garre-Olmo et al., 2000; lecovich, 2008; Vazquez-
Martinez et al., 2013).

Finalmente, hemos obtenido un amplio apoyo a nuestra hipdtesis 11 sobre la
existencia de una posible asociacién negativa entre la calidad de vida con la utilizacién
de estrategias centradas en la emocion, la presencia de sintomatologia clinica y la
insatisfaccion con el cuidado. Los resultados obtenidos nos permiten afirmar que
emplear estrategias centradas en el problema no tiene por qué implicar un descenso
en la calidad de vida del cuidador, mientras que la utilizacién de estrategias centradas
en la emocidn vy, a excepcion de la calidad de vida laboral, repercute negativamente en
otros roles del cuidador relacionados con la calidad de vida familiar y la calidad de vida

social.

Ademas, se evidencia que los cuidadores con mayor presencia de sintomatologia
clinica y una mayor insatisfaccion con el cuidado, son los que presentan un mayor
descenso en la valoracién de su calidad de vida. Los resultados obtenidos apoyan parte
de los hallazgos anteriores que confirman que la satisfaccion del cuidador se asocia
con una menor presencia de sobrecarga y depresion, asi como una mejor salud
subjetiva (Hilgeman, Allen, DeCoster y Burgio, 2007; Pinquart y Sérensen, 2003). No
cabe duda que tener que ir afrontando constantemente situaciones generadoras de
carga psicoldgica, fisica y social, producird cambios en la calidad de vida del cuidador
(Garre-Olmo et al., 2000) y estos cambios se relacionan con el desarrollo de respuestas
emocionales como tensiodn, ira, tristeza o culpabilidad (Peinado y Garcés de los Fayos,

1998). También, hemos de considerar que cuando el cuidador experimenta
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sentimientos negativos hacia el cuidado puede, incluso, producirse el abandono del

cuidado (Crespo y Lépez, 2007b).

No debemos olvidar que, aparte de las dificultades relacionadas con el cuidado,
estan presentes otras repercusiones familiares, sociales y laborales que, sin duda, son
perjudiciales e inciden negativamente en la calidad de vida y que, ademas, pueden
incrementar el aislamiento social y la situacion econdmica del cuidador (Jones y Peters,
1992; Mateo et al., 2000). En esta misma linea, se sitlan trabajos (Brito, 2002; Garcia-
Calvente et al., 1999; lecovich, 2008; Lopez et al.,, 2009; Ruiz-Robledillo, Antdn,
Gonzalez y Moyd, 2012; Weitzner, Haley y Chen, 2000) que indican las modificaciones
gue se producen en la calidad de vida del cuidador y la disfuncionalidad familiar, esto
es, los cambios en los roles y funciones como resultado del cuidado. Ademds, se ha de
entender la calidad de vida no sélo como la satisfaccion de unas necesidades, sino
como la oportunidad de mejorar en las areas vitales mas importantes (Hornquist,

1989). Sin lugar a dudas, el cuidador familiar se ve limitado.

Partiendo de los resultados hallados en este primer estudio empirico, y de
acuerdo con estudios anteriores e investigaciones mas recientes (Brody, 1981;
Carretero et al., 2009; Flores et al., 2013; Kim, Chang, Rose y Kim, 2012; Miller,
Rosenheck y Schneider, 2012; Montgomery y Borgatta, 1989; Montorio, Diaz-Veiga e
Izal, 1995), podemos concluir que el cuidador familiar tiene serias repercusiones
negativas en su salud biopsicosocial y en su calidad de vida como consecuencia de la
accién de cuidar. Ademas, al igual que en otros estudios (Do Espirito Santo, Munhoz,
Martinez- Espinosa, Barbosa y Gongalvez, 2011; Roca et al., 2000; Segura et al., 1998),
este hecho esta presente tanto en cuidadores familiares de personas mayores como

en cuidadores de personas con alguna enfermedad crénica en general.

Por todo lo expuesto anteriormente, no resulta extraino que los investigadores
de este campo denominen a este cuadro plurisintomatico como el sindrome del
cuidador (Alvarez-Rilo y Cuadrado-Castro, 2011; Ashi, Girona y Ortufio, 1995; Duefias
et al., 2006; Pérez, Abanto y Labarta, 1996; Vélez, Berbesi, Cardona, Segura y Ordofiez,
2012), traducido en que mas de un tercio de los cuidadores recurren al consumo de

psicofarmacos para intentar paliar el constante estrés y malestar al que se ven
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expuestos (Bdédalo-Lozano, 2010; Crespo y Lopez, 2007; Dominguez et al., 2012) v,
ademas, presenten una elevada morbilidad (Lépez, Lorenzo y Santiago, 1999) e incluso
la presencia de ideas suicidas (Crespo y Lépez, 2007b) y un incremento en los riesgos

de mortalidad (Schulz y Beach, 1999).

Por tanto, las conclusiones que pueden extraerse de este primer estudio
empirico es que todos los cuidadores evaluados presentan un nivel de carga elevado.
En comparacion con los hombres, son las mujeres quienes experimentan un mayor

grado de estrés y que, ademas, son hijas o esposas del receptor de cuidados.

Por otro lado, se concluye que el nivel de estudios del cuidador, su situacion
laboral y el tiempo que llevan prestando los cuidados a su familiar, no influyen en un
mayor nivel de sobrecarga del cuidador. Ademas, a pesar de que son los hijos quienes
alcanzan un mayor nivel de carga, no podemos afirmar que existen diferencias
significativas en funcién del grado de parentesco. Por el contrario, existe una relacién
inversa entre la carga percibida y el autocuidado. En este sentido, los cuidadores con
mayor nivel de estrés, ponen en marcha menos comportamientos y conductas
saludables sobre si mismos, al tiempo que los cuidadores con mayor nivel de malestar
experimentado por el hecho de cuidar, son lo que mayores deseos tienen de delegar
los cuidados a otras personas del entorno familiar. Este hecho nos indica la posible
influencia de la carga percibida con las probabilidades a la hora de producirse la

claudicacion del cuidado y de abandonar su rol de cuidador principal.

Ademas, se ha demostrado que la presencia de depresidn, ansiedad, disfunciéon
social y sintomas somaticos emergen con relativa facilidad en la vida del cuidador,
acentuandose estos Ultimos en mujeres respecto a los hombres que prestan cuidados.
La carga percibida resulta ser un factor relevante a la hora de la generacién de los
problemas de salud presentes en el cuidador, en particular en los cuidadores con un
nivel de sobrecarga intenso. Ademds, cuanto mayor es el estrés o carga que
experimenta el cuidador y peor es su estado de salud, mayor insatisfaccidén siente con
el cuidado. Asi, esta insatisfaccion se relaciona también con la presencia de
sintomatologia clinica, en particular, con la aparicién de sintomas somaticos,

disfuncién social y depresion.
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Se concluye también que, para hacer frente a los continuos conflictos y
obstaculos que se van sucediendo, los cuidadores utilizan los dos estilos de
afrontamiento: estrategias centradas en la emocién y estrategias centradas en el
problema. A pesar de esta combinacién, se observa que, en mayor medida, afrontan
las situaciones conflictivas mediante estrategias directas hacia la solucién del
problema. Esto es, para paliar la problematica en la que se ven inmersos, realizan
esfuerzos para planificar activamente las acciones a llevar a cabo, buscan alternativas
de respuesta y piden consejo y ayuda a allegados para afrontar mejor el cuidado y, en
menor medida, utilizan estrategias de afrontamiento relacionadas con el humor o el

consumo de sustancias.

Ademas, las estrategias centradas en el problema no influyen significativamente
a la hora de experimentar un mayor nivel de carga. Sin embargo, un mayor uso de
estrategias centradas en la emocién si se relaciona con un mayor grado de malestar
del cuidador y, ademads, con una mayor insatisfaccion, especialmente cuando utilizan
estrategias pasivas como la autodistraccidn, la negacién, la desconexion conductual, el
desahogo y la autoculpa. Por el contrario, utilizar estrategias como la aceptacion y la
religion, no parece ser relevante a la hora de percibir mayor estrés ni menor
satisfaccion en el cuidado. También los cuidadores con un predominio en la utilizacién

de estrategias centradas en el problema se sienten mas satisfechos con el cuidado.

Ciertamente, los efectos negativos en la salud del cuidador se relacionan con la
utilizacion de ambos estilos de afrontar el cuidado. En este sentido, como se sefala en
la literatura, la aparicion de estrés es un ejemplo prototipico en la situacién de
cuidados v, al tratarse de una constante o algo inherente en el cuidado, se mantiene

presente igualmente.

Por todo lo expuesto anteriormente, se evidencia un descenso en la valoracion
de la calidad de vida del cuidador respecto a cuando no desempefiaba este rol. En este
sentido, el descenso de la calidad de vida laboral, familiar y social se relaciona con
cuatro aspectos. En primer lugar, con una mayor carga, especialmente en el grupo de
cuidadores que presentan mayor estrés y malestar. Por otro lado, la disminucién de

cada una de las dimensiones que conforman la calidad de vida se relacionada
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directamente con un peor estado de salud del cuidador (depresidén, sintomas
somaticos y disfuncién social), a excepcion de la ausencia de relacidon encontrada entre
la presencia de la ansiedad y el descenso de la calidad de vida laboral. En tercer lugar,
mientras que la utilizacién de estrategias centradas en el problema no influye en la
valoracion que el cuidador tiene sobre su calidad de vida, los cuidadores que utilizan
en mayor medida estrategias centradas en la emocién son los que presentan un mayor
descenso y deterioro en su calidad de vida social y familiar, a excepcién de la calidad
de vida laboral donde hay una ausencia de relacién. Finalmente, la valoracion negativa

de la calidad de vida, se relaciona también con una mayor insatisfaccion del cuidador.

Por tanto, este empeoramiento en la satisfaccién con la vida ocurre en otros
ambitos y roles de la vida del cuidador. Los motivos pueden estar relacionados con el
inicio de posibles conflictos, desacuerdos o distanciamientos familiares, con una
disminucion de tiempo para el descanso, ocio y tiempo libre, con una disminucién de
contactos sociales y disfrute con los amigos, e incluso, con problemas laborales ante la
imposibilidad de cumplir con los horarios o la imposibilidad de compaginar el trabajo

con los cuidados de su familiar.

Por otra parte, se exponen los resultados mas relevantes en cuanto a nuestro
segundo estudio empirico. Cabe destacar que, a pesar de que existen evidencias sobre
la importancia que tiene el modo de afrontar el cuidado en el proceso de estrés del
cuidador, son escasos o practicamente inexistentes los estudios en nuestro pais que

focalizan su atencién en contrastar empiricamente los modelos tedricos existentes.

Por ello, este ha sido el objetivo que ha guiado el presente trabajo, contrastar
empiricamente un modelo explicativo causal del estrés en el cuidador familiar,
tomando como eje central el rol de las estrategias de afrontamiento sobre la salud del
cuidador. Concretamente, nuestra ultima hipdtesis de investigacidon ha sido que el
empleo de estrategias de afrontamiento centradas en la emocién predice la salud

biopsicosocial del cuidador.

Consideramos importante destacar que se ha realizado a partir de una muestra
gue consideramos suficientemente amplia (N=309 cuidadores) y que, a diferencia de

otros estudios realizados fuera de nuestro pais, no solo se ha incluido a cuidadores de
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personas mayores con demencia, sino a cuidadores familiares de personas con alguna

enfermedad crénica en general.

En este contexto, la sobrecarga, la satisfaccion, los estilos de afrontamiento y las
repercusiones en el estado de salud del cuidador han sido variables incluidas en los
modelos tedricos de estrés de los cuidadores (Lawton et al., 1989; Lazarus y Folkman,
1984; Pearlin et al., 1990), pero no todos los modelos han seguido el mismo orden de
planteamiento de las variables (como variables estresoras, variables mediadores o
variables resultado) ni con la misma funcionalidad dentro del proceso de estrés. En
esta linea, se considera que toda variable que actia como moduladora puede incidir
en cualquier transaccion del proceso de estrés, desde la aparicién de los elementos

que lo originan hasta las propias consecuencias del cuidado (Labrador, 1992).

Se constata asi la existencia de diferentes dimensiones subyacentes a la carga del
cuidador (Martin et al., 1996; Montgomery et al., 1985, y Montorio et al., 1998). Su
ambigliedad y disparidad en cuanto a su definicidn se mantienen actualmente (Stull,
1996), sin embargo, sabemos que se trata de un concepto multidimensional. A pesar
de ello, los estudios se centran en una Unica puntuacion global, y este aspecto puede
ocultar otras relaciones subyacentes entre las diferentes variables incluidas en el
proceso de estrés del cuidador. Por ello, una vez comprobados empiricamente los
factores que la conforman, una de las aportaciones del presente trabajo también tiene
que ver con su inclusién en el modelo desde una perspectiva multidimensional,
contrastando empiricamente los diferentes efectos que cada dimensiéon puede tener

en las repercusiones del cuidado.

En este sentido, se ha tomado la carga interpersonal como las actitudes vy
reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar (Garcia-Calvente et al., 2004;
Montgomery et al., 1985; Pearlin, 1994), es decir, el cuidador se ve desbordado ante
determinadas tareas y conductas problematicas de la persona a quien cuida. Por otro
lado, la carga de impacto se refiere a los efectos o grado de perturbacion en la vida del
cuidador que tiene la situacién de cuidado, es decir, a las alteraciones concretas sobre

la vida familiar, laboral y social (Gallant y Conell, 1998).
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En lo que se refiere a la variable resultado, se ha considerado la satisfaccion con
el cuidado, esto es, las repercusiones sobre los sentimientos positivos hacia la persona
dependiente (sentimientos de placer, cercania y aprecio con la persona cuidada) y la
autoestima del cuidador, y la presencia de sintomatologia clinica en la salud del
cuidador, configurada a partir de la presencia de depresion, ansiedad, sintomatologia

somatica y disfuncidn social.

Por otra parte, la mayoria de los modelos que plantean el papel mediador de las
estrategias de afrontamiento lo hacen desde una perspectiva tedrica y carecen de una
contrastacion empirica, sin tener en cuenta, ademas, los criterios que han de
considerarse a la hora de afirmar el efecto mediador de la variable considerada (Baron
y Kenny, 1986). En el presente estudio, la variable afrontamiento estd formada a partir
de dos dimensiones subyacentes: las estrategias de afrontamiento centradas en el
problema y las estrategias centradas en la emocion. Ademads, cada estilo de

afrontamiento ha quedado configurado por las siguientes estrategias:

- Afrontamiento centrado en el problema: afrontamiento activo, busqueda
de apoyo emocional, busqueda de apoyo instrumental, reinterpretacion
positiva y planificacion.

- Afrontamiento centrado en la emocién: autodistraccién, negacidn,

desconexion conductual y autoculpa.

La mayoria de los modelos planteados tienen un elemento comun, esto es,
incluyen las estrategias de afrontamiento como una variable mediadora entre el
estresor crénico que supone cuidar y las consecuencias o resultados para el cuidador
(Olshevski et al., 1999; Pearlin et al., 1990; Rabins, 1997), y diferentes estudios
plantean las estrategias de afrontamiento como una de las variables que pueden
mediatizar el modo en que los cuidadores familiares se enfrenten a los sucesos
estresantes (Hilgeman, Allen, DeCoster y Burgio, 2007; Hodge y Sun, 2012; Lyons et al.,
2010).

Asi mismo, consideramos que el cuidado de una persona dependiente constituye

un ejemplo prototipico de estrés (Montorio et al., 1998; Zabalegui et al., 2008), y, por
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tanto, entendemos que el cuidador se ve expuesto a diferentes estresores

relacionados con la persona receptora de cuidados y con la situacion de cuidado.

Dicho esto, hemos partido del modelo clasico de Lazarus y Folkman (1984) en el
que se expone la relevancia que las estrategias de afrontamiento tienen en los efectos
del estrés. Estos autores ponen de manifiesto que la reaccion a dicho estrés puede
atenuarse por la capacidad y el tipo de afrontamiento utilizado por cada persona.
Concretamente, Lazarus (1993) postula que determinadas estrategias de
afrontamiento como la planificacion o la reevaluacion cognitiva se asocian a cambios
emocionales positivos, y, por el contrario, estrategias como la confrontacién o la
desconexion conductual, se relacionan con cambios emocionales desfavorables. Por
tanto, plantean una forma diferencial de adaptacién segin un estilo u otro de

afrontamiento.

Por lo comentado hasta ahora, hemos considerado las estrategias de
afrontamiento utilizadas por el cuidador como un factor importante a la hora de
predecir la carga percibida por el cuidador. Posteriormente, se ha hipotetizado que la
carga (en sus dos dimensiones, carga interpersonal y carga de impacto) predecira los
efectos del cuidado de forma diferencial, esto, afectando a la insatisfaccién y al estado

de salud del cuidador.

Los resultados obtenidos nos permiten aceptar la hipdtesis planteada y nos
permiten confirmar que la utilizacion de un estilo u otro de afrontamiento predice las
dos dimensiones de carga en el cuidador, y éstas, a su vez, influyen de forma
diferencial en las repercusiones del cuidado. De manera que, cuando el cuidador se ve
expuesto a las demandas del cuidado, realiza una valoracidn sobre las mismas. Asi,
cuando evallia éstas como una amenaza, realiza una serie de esfuerzos cognitivos y
conductuales para hacerles frente, es decir, pone en marcha estrategias de
afrontamiento con objeto de que éstas le permitan superar la situacion. Sin embargo,
cuando éstas resultan ineficaces o inefectivas, las demandas exceden su capacidad,
haciendo que el cuidador experimente carga y se genere con ello insatisfaccion hacia
las tareas de cuidados y repercusiones negativas que afectaran a su salud

biopsicosocial.
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Por tanto, el modelo elaborado y contrastado empiricamente nos ha permitido

concluir los siguientes aspectos:

1.  Se evidencia una relacion causal directa y positiva entre las estrategias de
afrontamiento centradas en la emocién y las diferentes dimensiones de carga (carga
interpersonal y carga de impacto).

a) Por un lado, la carga interpersonal se relaciona de forma directa y positiva

con la insatisfaccion con el cuidado. Por tanto, utilizar estrategias como la

autodistraccién, la negacién y la autoculpa, favorece que el cuidador no
encuentre satisfaccion y experimente, a su vez, actitudes negativas hacia el
cuidado de su familiar.

b)  Por otro lado, la carga de impacto predice la presencia de sintomatologia

clinica (ansiedad, insomnio, disfuncidn social y depresion). De manera que las

repercusiones negativas en la salud biopsicosocial del cuidador se explican por
los efectos del cuidado en otros ambitos ajenos a éste como, por ejemplo, las
consecuencias en la calidad de vida laboral, familiar y social del cuidador.

Ademas, este tipo de carga estd generada también por la puesta en marcha de

estrategias evitativas como negar la existencia del problema, realizar otras

actividades con objeto de evitarlo e, incluso, autoculparse por lo que se esta

viviendo.

Estos resultados son coherentes con los encontrados en otros estudios, que
sefialan que las estrategias de afrontamiento pueden explicar por qué unos cuidadores
se van adaptando a los cambios que van experimentado en los cuidados (Morris et al.,
1989). Asi mismo también van en la linea de lo encontrado por otros autores como
Haley et al. (1987), Vitalino et al. (1991) o Lazarus (2000) que ponen de manifiesto que
cuando el afrontamiento es inefectivo, el nivel de estrés es mayor, concluyendo
también que las estrategias centradas en la emocion pueden funcionar como un
elemento predictor del estrés en el cuidador. Ademas, estudios mads recientes (Coletto
y Camara, 2009; Hastings et al., 2005; Lin, Orsmond, Coster y Cohn, 2011; Stuart y
McGrew, 2009; Van Andel et al., 2011) insisten en la asociacion entre la utilizacion de
estrategias pasivas o centradas en la emocién con las repercusiones en la salud y

adaptacidon del cuidador. Concretamente, algunos autores encuentran una mayor
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sintomatologia clinica e insatisfaccion asociadas a la depresion con la utilizacién de
este tipo de estrategias (Fingerman et al., 1996; Matson, 1994; Shaw, Patterson,
Ziegler, Semple y Grant, 1999) y, por el contrario, un menor nivel de depresion
asociado al afrontamiento activo del problema (Farran et al., 1997; Goode et al., 1998;
Haley et al., 1996). Ademads, resulta obvio imaginar las consecuencias de una mala
salud en el cuidador, puesto que puede exponer a la persona receptora de cuidados a

determinados factores de riesgo y comprometer la calidad de los cuidados.

2. Por el contrario, se constata que la utilizacién de estrategias centradas en
el problema no predicen la carga o malestar experimentado por el cuidador en
ninguna de sus dimensiones. En este sentido, algunos estudios han sefalado que la
utilizacién de estrategias adecuadas incide en un menor nivel de sobrecarga del
cuidador (McClendon, Smyth y Neundorfer, 2004; Muela et al., 2002). Estos
resultados, ademas, podrian indicar que emplear habilidades cognitivas y conductuales
dirigidas a resolver el conflicto como la busqueda de informacién, buscar alternativas
para solucionar el problema, o tratar de modificar el estresor, podria mitigar las
repercusiones negativas del cuidado y, por tanto, favorecer su adaptacion. De ahi la
importancia de los servicios de informacién y de apoyo al cuidador (p.e. asociaciones
de ayuda mutua) y de las intervenciones psicoeducativas y terapéuticas que tengan

como meta incrementar los recursos del cuidador y favorecer su propio autocuidado.

En relacién con lo anterior, Lazarus (2000) concluye que el estilo de
afrontamiento centrado en el problema podria resultar mas util, puesto que podria
favorecer la adaptacién del cuidador. No obstante, no se ha encontrado relacion entre
el afrontamiento centrado en el problema y las consecuencias emocionales en el

cuidador (Vitalino et al., 1991).

En la misma linea, diversos autores sefialan que utilizar estrategias activas
mediante acciones directas y la busqueda planificada hacia la solucion del problema al
gue se ven expuestos, influyen en una mejor salud general respecto a aquellos
cuidadores que utilizan estrategias pasivas y centradas en la emocién (Coletto y
Camara, 2009; Farran et al., 1997; Gerson et al., 2011; Haley et al., 1987; Pushkar et

al., 1995; Van Andel et al., 2011) y, ademas, los cuidadores que realizan una evaluacién
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positiva del estresor (en cuanto a las posibilidades de revertir la situacion) utilizaran
con mayor probabilidad estrategias focalizadas en resolver el problema (Tartaglini,
Ofman y Stefani, 2010). Por ello, el manejo de las emociones es un tema de especial

interés en los estudios de cuidadores.

En sintesis, estos resultados apoyan nuestra hipdtesis sobre el papel de las
estrategias de afrontamiento y su efecto diferencial en las consecuencias del cuidado.
Podemos concluir que no se pueden cambiar muchas situaciones externas que van
aconteciendo en relacién con la dependencia del familiar y las condiciones en las que
se produce el cuidado. Sin embargo, a través de recursos propios del cuidador,
especificamente de su capacidad de afrontamiento, se puede modificar el impacto del
estresor, es decir, que aquélla puede actuar como un mecanismo de accidn efectivo a
la hora de incidir con mayor éxito en la adaptacidon del cuidador y amortiguar los

efectos negativos del cuidado.

Por tanto, es importante desarrollar modelos explicativos multifactoriales que
expliquen el proceso de estrés y que justifiquen empiricamente la relacion y el peso
entre las variables. En este sentido, consideramos que este tipo de estudios resultan
fundamentales, puesto permitirdn desarrollar intervenciones que ayuden al cuidador

familiar y a su familiar dependiente.

Finalmente, creemos importante senalar que, a diferencia de otros estudios
realizados en nuestro pais, en la presente Tesis Doctoral se ha planteado y contrastado
empiricamente un modelo causal valido para explicar la carga y las repercusiones
derivadas del cuidado en familiares de personas en situacion de dependencia, con una
muestra suficientemente amplia e incluyendo a cuidadores de personas con diferentes
patologias. Todo ello nos ha permitido poner de manifiesto que, en las consecuencias
del cuidado, ademas de influir la gran variedad de tareas o demandas a las que ha de
responder el cuidador, resulta primordial la experiencia de cuidar y el significado que
el cuidador otorgue a dicho proceso (Crespo y Lépez, 2007; De la Cuesta, 2009; Gomez
et al., 2007; Muiioz, Arancibia y Paredes, 1999), ademas de cédmo interprete y afronte
el cuidador la situacién de cuidado. En este sentido, algunos pueden vivir la situacién
como un aspecto mas de la vida, logrando afrontar con éxito la dificil tarea de cuidar, y

otros, sin embargo, pueden vivir dentro de un escenario terriblemente dramatico.
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Por todo lo expuesto anteriormente, y considerando que las estrategias pueden
ser entrenadas (Moos, 1988), el modelo causal de nuestro estudio puede suponer un
buen punto de partida a la hora de poner en marcha intervenciones que focalicen su
centro de atencidn en la importancia de aprender estrategias adecuadas para reducir

el malestar del cuidador.

Atendiendo a esto y partiendo de las necesidades particulares de cada cuidadory
de las condiciones del entorno en el que se produce el cuidado, resultaria de gran
utilidad desarrollar intervenciones psicosociales relacionadas con el entrenamiento en
solucion de problemas o afrontamiento de situaciones dificiles (Bourgeois, Schulz y
Burgio, 1996), asi como intervenciones que focalicen su atencidn en la importancia que
tiene la percepcion y la respuesta psicolégica del cuidador ante el estresor (Losada y

Montorio, 2005).

Ademas, el desafio que ha supuesto este trabajo no se refiere Unicamente al
esfuerzo investigador, sino a los esfuerzos referidos al disefio de buenas practicas
sociosanitarias e institucionales a la hora de incidir en la prevencidon de la
vulnerabilidad a la que los cuidadores se ven expuestos; algo que, sin duda, forma ya

parte de nuestro compromiso con los cuidadores familiares.

Antes de finalizar, quisiéramos exponer algunas de las lineas de trabajo futuro en
las que esperamos seguir profundizando. Ello permitira ademas solventar algunas de

las limitaciones de la presente Tesis Doctoral.

En relacion a las limitaciones del estudio, en primer lugar es posible indicar que,
pese a que la muestra con la que se ha llevado el estudio es amplia, sin embargo, se
trata de una muestra de conveniencia, sin seleccion aleatoria ni muestreo
estratificado. Ademas, predomina fundamentalmente el género femenino. Respecto a
esto conviene decir que numerosos investigadores han aludido a las enormes
dificultades que entrafia conseguir muestras amplias de cuidadores familiares. Por otro
lado, en nuestro estudio se confirma el perfil del cuidador existente en nuestro pais
gue, como ya hemos comentado anteriormente, es una mujer de mediana edad. Pese
a ello, no es posible generalizar los resultados obtenidos mas alld de este estudio. En

segundo lugar, y a pesar de haber tomado como punto de referencia la interpretacién
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del cuidador sobre los elementos estresores, es decir, la importancia de sus recursos
psicolégicos a la hora de combatir el estrés al que se ve expuesto, otra limitacidn
reside en que no se ha evaluado el nivel de dependencia de la persona receptora de
cuidados y los posibles sintomas o conductas problematicas que presenta, puesto que
podrian influir de forma diferencial en el malestar y en la puesta en marcha de
determinadas estrategias de afrontamiento del cuidador. Dichas limitaciones, junto

con las propuestas de trabajo futuro, seran resueltas en posteriores trabajos.

Por lo que se refiere a futuras directrices de investigacion, y partiendo de que
somos un ser integral conformado por una dimensién bioldgica, otra psicolédgica y otra
sociocultural, resulta compleja la construccion de un modelo que explique la totalidad
de variables extrinsecas e intrinsecas relacionadas con el estrés en el cuidador
(variables del cuidador, variables relacionadas con la persona cuidada y variables del
entorno sociocultural en donde se produce el cuidado). Podemos suponer, por tanto,
gue existen otros factores que pudieran incidir en el estrés experimentado por el
cuidador (Nevado et al., 2007) y, por ende, en la utilizaciéon de unas u otras variables
de afrontamiento, asi como en los efectos de asumir el rol de cuidador. En este
sentido, consideramos que futuros trabajos podrian profundizar en la elaboracion de
modelos que incluyesen variables sociodemograficas y caracteristicas del cuidado (por
ejemplo, las relaciones de parentesco o historia del cuidado) asi como los recursos
econdmicos y el apoyo social del que dispone la familia u otras variables relacionadas
con el cuidador como el estilo de personalidad, la autoestima o, incluso, el momento o
la etapa en la que se situa el cuidado, es decir, en una fase inicial, intermedia o final de

la enfermedad de la persona receptora de cuidados.

Seria necesario, por tanto, llevar a cabo un mayor nimero de estudios empiricos
gue corroboren el peso de las variables incluidas en el cuidado y, en este sentido, nos
pareceria interesante también indagar sobre el peso de los pensamientos

disfuncionales a la hora de elegir una u otra estrategia de afrontamiento.

En esta linea, resulta interesante destacar una linea emergente en relacion al
optimismo como un factor moderador en la relacidon entre el estrés vinculado a
comportamientos problematicos y la depresion (Marquez, Losada, Pefiacoba y

Romero-Moreno, 2009) o los estudios recientes que consideran la resiliencia del

323



Capitulo 7. Conclusiones finales y discusion

cuidador (Fernandez-Lansac, Crespo, Caceres y Rodriguez-Poyo, 2012) como una
variable relevante y que, ademas, podria incidir en la enorme resistencia con la que
muchos cuidadores afrontan el cuidado. En definitiva, es necesario seguir indagando
en todos aquellos factores que pudieran estar relacionados con el malestar del
cuidador. Actualmente existe una linea consolidada en cuanto al estudio del cuidador
familiar. Sin embargo, se trata de una linea de investigacién abierta que requiere de
mas esfuerzos a la hora de incrementar nuestros conocimientos sobre los modelos
multifactoriales y nos ayuden a comprender las repercusiones del cuidado. Sélo de
esta manera podremos establecer programas de intervencion con garantias de éxito y,
ademas, cumplir los deseos de ambos protagonistas del cuidado: cuidar a las personas

dependientes en su entorno, bajo el abrazo de su hogar y su familia.

Por otro lado, seria también interesante realizar estudios que incluyesen otros
grupos de cuidadores como, por ejemplo, familiares de nifios y adolescentes en
situacion de dependencia, puesto que la mayoria de las investigaciones sobre el
cuidado se han centrado en el colectivo de cuidadores de personas con demencia.
Ademas, seria también importante la realizacién de estudios transnacionales en los
que poder comparar el significado del cuidado y el impacto de los factores

socioculturales en la salud biopsicosocial del cuidador familiar.

Para finalizar este trabajo, cabe sefalar que ninguna investigacion tendria
sentido si, después de indagar y responder a los interrogantes que se nos presentan,
no aplicamos el conocimiento adquirido al problema que se nos plantea. Por ello, nos
surge la necesidad de realizar un llamamiento, de plantear un reto o de ofrecer unas
pequeiias lineas hacia uno de tantos homenajes que el cuidador familiar, invisible y en

silencio, se merece.

En la década de los 90, estudios como los de Abengdzar y Serra (1999) nos
alertaban sobre la necesidad de intervenir urgentemente sobre la mujer cuidadora. Sin
embargo, conocidas las dramdaticas consecuencias que la situacion de cuidar llega a
producir en la salud del cuidador, y a pesar del deseo compartido de todos los
protagonistas del cuidado (personas dependientes, cuidadores familiares e

instituciones sociosanitarias) de ofrecer una atencion en el hogar y en el entorno de la
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persona que necesita ayuda (Abellan, 1999; Bddalo-Lozano, 2010; Escudero, 2007;
OCDE, 1996; Pacolet, Versiek y Bouten, 1993; Rogero-Garcia, 2009), todavia la

sociedad no estd organizada para aportar respuestas firmes y tangibles.

En el afo 2008, la OMS (2008) manifestaba el urgente reto de defender al
enfermo y al cuidador familiar para conseguir el mayor grado de calidad de vida de
cada uno de ellos. Sin embargo, en Espafia, y segun el XI Dictamen del Observatorio de
la Dependencia, en su Informe sobre el desarrollo y evaluacién territorial de la Ley de
Promocién de la Autonomia personal y atencién a las personas en situacién de
Dependencia (Barriga, Brezmes, Garcia y Ramirez, 2013), se esta produciendo una
practica de destruccién del SAAD y un retroceso de los derechos de las personas en
situacion de dependencia y de sus familias, existiendo mas de doscientas mil personas
con derecho que todavia siguen pendientes de ser atendidas y casi medio millén de
cuidadores familiares (93% mujeres), que pueden estar sometidas a sobrecarga y que
carecen de apoyos suficientes. Nos situamos ante una crisis del sistema de provisiéon
de cuidados y se evidencia la grave situacion del cuidador familiar asi como la falta de
desarrollo de un verdadero sistema de servicios que ofrezca garantias y ayuda a los

cuidadores que lo necesitan.

La atencidon a estas personas ha de suponer un objetivo prioritario para los
servicios publicos de cualquier pais. No debemos olvidar que es un derecho de todas
las personas. Se presenta como una urgencia inminente el hecho de ofrecer garantias
reales en el cuidado, asumiendo la responsabilidad desde todos los ambitos de la
sociedad, esto es, desde los ambitos estatal, comunitario y familiar. Ademas, se
evidencia la necesaria coordinacién entre los servicios sanitarios y los servicios
sociales. Sélo de esta manera podremos garantizar la cobertura de las necesidades que

se presentan y amortiguar los efectos del cuidado.

Por lo tanto, la importancia que el cuidador familiar adquiere en la sociedad ha
de llevarnos a reflexionar sobre el papel que desempenan. En definitiva, se trata de
asegurar y proteger la calidad de vida de ambos protagonistas del cuidado: el cuidador
familiar y la persona cuidada. Asi, el diseifo y desarrollo de programas de intervencion

para la mejora de la salud y calidad de vida de los cuidadores y la evaluacion de la
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eficiencia y eficacia de los mismos, debe ser también un compromiso a asumir en

futuras investigaciones.

Porque, écual es y donde estd el futuro de los cuidados de larga duracion?
éimaginamos realmente la problematica que supondria el abandono del cuidador

familiar?

Como puede observarse, quedan aln muchas dudas e interrogantes por
resolver. Sin embargo, lo que si sabemos es que no podemos permitir que el cuidador

y su familiar dependiente se sientan jamds solos ante esta dificil tarea.

Son las tres de la tarde. Agotada y sin fuerza, regresa a casa. Lucia no teme a la
cantidad de tareas y actividades que todavia ha de hacer frente a lo largo del dia. Lucia
no tiene miedo de llegar, una vez mas, tarde a su trabajo. Incluso, no teme a gestionar,
la complicada medicacién a su madre. Lucia sélo tiene un Unico miedo. Regresar a casa

y encontrarse la cama vacia.
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