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INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) explicitd los componentes
fundamentales del proceso salud-enfermedad. Esto ha permitido situar en su contexto
los factores psicosociales como determinantes bdasicos del origen, mantenimiento,

evolucion y prondstico tanto de la salud como de la enfermedad.

Tal enunciado nos conduce a entender que la salud y la enfermedad como proceso se
configuran en los contextos bioldgicos, psicologicos y sociales, por lo que un abordaje
sesgado hacia uno de los tres determinantes brindaria una perspectiva limitada y
desarticulada entre el mundo psicosocial y biologico y nos separa de un lenguaje comun
que pueda explicar la influencia del contexto social sobre la enfermedad y de la

enfermedad sobre el contexto social.

Las limitaciones que llevan a una persona a necesitar ayuda en su desempefio diario,
aunque tienen su expresion inmediata en el ambito individual a nivel fisico o mental, se
conforman en el contexto social y se vinculan tanto a la funcion social como a la
funcién organica. En consecuencia, la dependencia no es un problema de salud
solamente, ni es solamente un problema médico; es ademas un problema social '. Es
decir, hay que conjugar una visién sincronica y multifactorial del problema de la
dependencia, sin dejar de lado una perspectiva diacronica y dinamica del mismo y los

. e 2
factores relacionados con sus causas Yy consecuencias .

Se ha sefialado que los cambios sociales y econémicos ocurridos durante el ultimo
siglo en el mundo han ocasionado efectos fundamentales en la salud de la poblacion,
transformando sustancialmente el perfil epidemiologico y las condiciones de la salud y
enfermedad. Como consecuencia, las personas tienen una mayor esperanza de vida pero
al mismo tiempo incrementos en las enfermedades cronicas, acarreando la presencia de
un colectivo que muestra importantes niveles de dependencia, lo cual a su vez ha

derivado en un significativo impacto en su calidad de vida **.

Por otra parte, la disminucion de la mortalidad y el alargamiento de la esperanza de
vida han sido concurrentes al incremento de la morbilidad’ puesto que, muchas

patologias, antes terminales, se han convertido en enfermedades crénicas. Todo ello



genera un progresivo aumento de personas que requieren cuidados de salud de larga

duracién.

Otros informes sefialan que en Espafia los principales problemas de salud que
padecen las personas que requieren algin tipo de asistencia informal debido a la
pérdida de la autonomia son, en primer lugar, las enfermedades cronicas, seguidas de
las discapacidades fisicas derivadas de las lesiones acaecidas durante el ciclo vital y las

. . v - , . . ’ ros 2
discapacidades fisicas y psiquicas como consecuencia de anomalias congénitas “.

En consecuencia, la dependencia ocasionada por la enfermedad cronica y asociada
al envejecimiento, impacta a la estructura social en su conjunto °. Dicho problema
supone un desafio para los gobiernos, los cuales se han visto en la necesidad de fundar
estructuras juridicas, econdmicas y sociales que permitan un marco de proteccion social
y econdmica (Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a personas en
situacién de dependencia, BOE N° 299 de 15/12/06) que resguarde cierto nivel de
bienestar. Asimismo, dicho problema impacta al contexto sanitario, el cual debe crear
una infraestructura técnico-cientifica y humana que logre un abordaje integral de la
situacion de dependencia. Este hecho, influye en las organizaciones sociales, las cuales
hacen viable un modelo de apoyo y asistencia al colectivo de personas con dependencia
funcional en el pais y sin su participacion seria imposible solidificar un sistema que
permita resolver el problema debido a su magnitud, no solo cuantitativa, sino de indole

cualitativa.

Por otro lado, al analizar el efecto social de la dependencia derivada de la
enfermedad crénica que precise cuidados de larga duracién, se debe reconocer la
importancia de la familia como proveedor de ayuda y de asistencia inmediata. Por lo
tanto el contexto familiar y el impacto que produce sobre este sistema el cuidado de una
persona con dependencia deben ser factores esenciales objeto de estudio, si se desea
entender la dimension psicosocial del cuidado de los familiares en situaciones de
dependencia '.

Sin embargo, la crisis del apoyo informal derivada de los cambios en la estructura
familiar, la insercion de las mujeres al ambito laboral, el creciente nimero de divorcios
y el cambio de roles en la familia, hacen que sea mas dificil la posibilidad de ofrecer los

. .y .. . . 1: 3,6
cuidados de larga duracién que tradicionalmente han sido asumidos por la familia™".



A pesar de estas limitaciones, la familia seguira siendo el pilar fundamental en el
que descansaran los cuidados de salud de los mayores y, por lo tanto, situar en el centro
de la atencidn e intervencion a las personas mayores y sus familias es un reto ineludible
7, siendo necesario su abordaje como la unidad basica de respuesta al desafio de cuidar a
un familiar con dependencia como consecuencia de procesos cronicos que precisan

asistencia de larga duracion.

Por otro lado, la enfermedad y la discapacidad son experiencias universales que
ponen a las familias en uno de los mayores desafios, y su efecto se hace sentir en todo el
sistema familiar. Algunas familias sufren un deterioro en su calidad de vida, mientras
que otras tienen la capacidad de adaptacion y salen con éxito de la crisis. El cuidado
familiar de larga duracién puede agotar los recursos materiales, psicologicos y sociales

de la familia y la sociedad ®.

Por tanto, el abordaje del contexto familiar es significativamente relevante debido a
las extensas demandas a las que se enfrentan las familias cuando tienen que hacer frente
al desafio de cuidar a un familiar dependiente a consecuencia de enfermedades crénicas

8,

. . . 9 :
que requieran cuidados de larga duracion > . Este es el reto que asumimos en el

presente trabajo.






MARCO TEORICO

1. LA DEPENDENCIA EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD CRONICA

1.1. La dependencia (conceptos generales)

Todavia el concepto de dependencia no ha alcanzado un caracter homogéneo,
aunque hay consenso en su comprension como fenémeno de importancia social en el

contexto espafiol e internacional *

Desde el ambito socio sanitario, una definicién que ha encontrado un importante
consenso por parte de organismos tanto nacionales como internacionales, asi como por

los investigadores, es la formulada por el Consejo de Europa, quien la define 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. La
dependencia puede afectar a cualquier sector de la poblacion y no solo a las
personas mayores. Si bien es cierto que dicho fenomeno tiende a aumentar con la
edad, y que la vejez se caracteriza por aparecer frecuentemente asociada con

multiples problemas de salud, la edad no es el unico criterio acerca de este estado
10

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), en concordancia con el
concepto anterior, destaca que la dependencia es un estado de necesidad de apoyo
personal e instrumental para la realizacion de los actos basicos de la vida cotidiana.

Dichos apoyos pueden ser de tipo formal e informal

Por su parte, y en sintonia con lo sefialado anteriormente, la Ley de la dependencia
define como:

El estado de cardcter 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 atencion de otras u otras personas o ayudas importantes para



realizar actividades de la vida diaria o en el caso de las personas con
discapacidad o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia

personal.

Este concepto, aunque es similar a los anteriores, destaca el caracter irreversible
de la dependencia para distinguirlo de los estados transitorios en que pueden estar las
personas como consecuencia de la pérdida de la autonomia. Otro aporte destacado es
seflalar que la enfermedad cronica y el envejecimiento constituyen factores
determinantes de las situaciones de dependencia, aspectos que analizaremos mas

adelante.

En conjunto, los anteriores conceptos son coherentes con los planteamientos de
consenso propuestos por la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) en la primera
edicion de la Clasificacion Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia
(CIDDM). Dicho organismo define a la dependencia como la limitacién en la actividad
para realizar algunas actividades claves y que requieren una ayuda humana que no se
necesitaria de forma acostumbrada para un adulto sano. Es una discapacidad que
ocasiona restriccion o falta de capacidad (resultado de una deficiencia) para realizar una

.. . 11
actividad, considerada normal para un ser humano .

Las definiciones de dependencia descritas anteriormente, aunque presenten un
sesgo hacia lo funcional, contrastan con la concepcion médica tradicional de la
dependencia (que entiende ésta en o dentro del individuo). Los organismos citados
proponen una vision mas integral, al sefialar que la dependencia esta asociada a las
condiciones de deterioro (fisico y mental) derivadas de enfermedades cronicas o agudas,
con impacto negativo sobre el funcionamiento de los sistemas corporales especificos, y
de forma general, sobre las habilidades de las personas para responder a las demandas
del medio ambiente, por lo cual supone la ayuda de un tercero para asegurar su

funcionamiento.

Otro aporte importante a resaltar es la visién psicosocial de la dependencia 2, la
cual destaca el papel de los contextos sociales, ambientales y muy especialmente, la
fuerte interaccion que se produce entre la construccion social de la vejez y la generacion

de conductas dependientes. Estas son reflexiones escasamente frecuentes en el marco de



las actuales preocupaciones en torno a la dependencia. Dicho enfoque sefiala tres

aspectos a ser tomados en cuenta:

1.

La dependencia como fendmeno multicausal y que admite muchas vias de
intervencion (sociales, culturales, econdmicas, etc.).

El contexto psicosocial en el que vive el paciente para optimizar conductas
y actitudes que promuevan el potencial de realizacion de la persona.

Los factores personales (depresion, actitudes y creencias) del paciente, asi

como su interaccion con el ambiente fisico (apoyos, estereotipos, etc.).

En resumen, los elementos comunes que definen la dependencia a lo largo de las

diversas definiciones son los siguientes:

1.

La falta de autonomia 6 incapacidad para cuidarse por si mismo y
mantener un estilo de vida independiente, lo cual supone la necesidad de
ayuda tanto de sectores formales como informales **.

Estado que requiere de la ayuda durante periodos prolongados 6 lo que se
ha denominado “cuidados de larga duraciéon” tanto de tipo formal (Sistema
Sanitario, Servicios Sociales) como informal (cuidados familiares,
voluntarios, etc.) y orientados a proteger a las personas en situacién de
dependencia, lo cual es un derecho social °.

Estado ligado al requerimiento de ayuda en el desempefio de las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD) que son las que estan
orientadas al mantenimiento de una minima autonomia personal y cuyo
propdsito es mantener a la persona en su entorno con un nivel de
participacion satisfactoria '*.

No existe una causa concreta para el desarrollo de la dependencia '’
destacandose su caracter multicausal y la importancia de los factores
psicosociales '%. Desde el punto de vista etiolégico, estan comprometidas
diversas variables como las demograficas, sociales, culturales, de salud o
psicoldgicas * en las que se destacan ademas otras como la ausencia de
integracién social, la carencia de recursos econdmicos y entornos 6

relaciones de exclusion social.

Por otra parte, otros estudios recomiendan distinguir entre discapacidad y

dependencia entendiendo que la discapacidad se describe en tres niveles: corporal,



llamada deficiencia, personal denominada limitacién de actividad y social como la
restriccion de la participacion. Por tanto, la dependencia es considerada un atributo de la
discapacidad en tanto y cuanto sea su consecuencia funcional, aunque puede existir
discapacidad sin dependencia '®. La dependencia funcional puede relacionarse con
algin deterioro de la salud (psicoldgica o fisica), que a su vez origina en la persona
dificultades para el desempefio de tareas (basicas e instrumentales) y depende de una
tercera persona, que generalmente es un miembro de su familia. La autonomia se asocia

. L L, T
a la capacidad de decision y autodeterminacion que posee una persona sobre su vida
17

Por lo tanto, existe un cierto consenso en los organismos y estudios sobre el tema
de la dependencia, al considerar que la misma esta asociada a la pérdida de la capacidad
para mantener'® una vida independiente y por consiguiente mantener estilos de vida con
autonomia'®. Ademas, se ha sefialado que los estados de dependencia estan ocasionados
principalmente por diversos problemas de salud, afectando sobre todo a las personas
mayores y caracterizandose por la reduccién de la capacidad para realizar las

actividades de la vida diaria .

No obstante, se observan algunas divergencias en la utilizacidon de los términos
“dependencia y “autonomia” y recomiendan desvincularse. En este sentido, autonomia y
dependencia son tratados como conceptos antdnimos y definen autonomia como la
“capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones personales
acerca de como vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias”. Dicha
distincién semantica es relevante en cuanto que, una persona puede estar en un estado
de dependencia y tener autonomia al mismo tiempo, es decir ser autodeterminada, o no
tener autonomia y poder desempefiar las actividades basicas de la vida diaria, situacion

que, segun la Ley, es un criterio para evaluar el estado de dependencia '

Sin negar la relevancia que tienen estas areas a efecto de delimitar el concepto de
dependencia, la idea central que han guiado las propuestas han girado en torno a lo
bioldgico y dicho fenémeno tiende a ser explicado en términos de un proceso natural 2.
En todo caso, los estudios ®?° han sefialado que la dependencia no solo esta asociada a

los factores bioldgicos inherentes al proceso de envejecimiento y de la enfermedad



cronica, sino también al contexto sociodemograficos y condiciones socio familiares y

. . .21
personales que modulan sus efectos sobre el paciente, los cuidadores y su familia ~.

Asimismo, la percepcidon de ser dependiente o independiente puede diferir si el
paciente sufre una afeccion fisica o mental; si es nifio, adolescente, adulto o anciano; o
si la discapacidad es de origen ambiental o congénita, y también puede diferir de las
percepciones y tareas desplegadas por el cuidador en funcion del nivel de estrés y

: 22
sobrecarga que genera la demanda de cuidados

Por otro lado, la dependencia también puede ser entendida como una crisis,
aclarando que ésta no se corresponde con una tarea ni normativa, ni evolutiva propia del
ciclo de vida familiar o individual, sino circunscrita a un contexto temporal y ambiental,
siendo la enfermedad crdénica una causa de crisis. Aunque otros han sefialado que la
enfermedad crénica que aparece como consecuencia del envejecimiento puede
considerarse como parte de una etapa del ciclo de vida del individuo ® y por tanto las
limitaciones o situaciones de dependencia responden a etapas articuladas en la

expectativas de la familia como un proceso evolutivo del grupo familiar.

En suma es recurrente en los diversos estudios, considerar la dependencia como un
fenomeno que se caracteriza por la pérdida de autonomia personal y cuya principal
consecuencia es la necesidad por parte de la persona enferma de ser ayudada para
responder a las demandas del medio ambiente y poder interactuar con él. Ademas, la
pérdida de autonomia personal es definida, casi con exclusividad, en términos fisicos ¢
biolégicos ', matizando dicho concepto dentro de una orientacién biolégica importante,
aspecto imprescindible a destacar, por lo que creemos que se deben abordar en los
analisis los componentes psicosociales y particularmente los factores familiares, objeto

. 2,3
de nuestro estudio ~~.

1.2. Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a
personas en situacion de dependencia

En Espafia, hasta la mitad de la presente década, el cuidado informal permanecio
con un reducido reconocimiento social y econdomico por parte del estado. Ha sido por
imperativo legal y en concordancia con las recomendaciones de Pacto de Toledo y en

virtud del reconocimiento de los derechos de las personas en situacion de dependencia,



impulsado por numerosos documentos y decisiones de organizaciones internacionales,
como la Organizacion Mundial de la Salud, el Consejo de Europa y la Unidn Europea,
que se ha decidido implementar un sistema de proteccion a las personas en situacion de
dependencia y en consecuencia se establecen pardmetros de regulacion socioecondmica
del cuidado informal. Como prueba de ello se crea para el ambito nacional la Ley de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a personas en situacién de

dependencia (BOE N° 299 de 15/122006).

Dicha ley se sustenta en los siguientes motivos:
1-. Al incremento progresivo de la poblacion en situacion de dependencia en
Espafia, Se aniade el fenomeno demogrdfico denominado «envejecimiento del
envejecimientoy, lo cual supone el aumento del colectivo de poblacion con edad
superior a 80 afios, que se ha duplicado en solo veinte arios.
2-. El envejecimiento puede conllevar a problemas de dependencia, como muestra
de ello se destaca que mas del 32% de las personas mayores de 65 afios tienen
algun tipo de discapacidad, mientras que este porcentaje se reduce a un 5% para
el resto de la poblacion.
3-. 4 esta realidad, debe anadirse la dependencia por razones de enfermedad y
otras causas de discapacidad o limitacion, que se ha incrementado en los ultimos
arios por los cambios producidos en las tasas de supervivencia de determinadas
enfermedades cronicas 'y alteraciones congénitas y, también, por las
consecuencias derivadas de los indices de siniestralidad vial y laboral.
4-. Los cambios en el modelo de familia y la incorporacion progresiva de casi tres
millones de mujeres, en la ultima década, al mercado de trabajo introducen
nuevos factores en esta situacion que hacen imprescindible una revision del
sistema tradicional de atencion para asegurar una adecuada capacidad de

L . L
prestacion de cuidados a aquellas personas que los necesitan ™.

Como se puede apreciar en este conjunto de preceptos que introduce la Ley, se
reconoce la importancia social del problema y resarce con creces la necesidad de
reconocer al fenomeno de la dependencia con sus implicaciones sociales, econdémicas,
familiares, psicoldgicas y politicas importantes, debido a la convergencia de diferentes
factores como el envejecimiento demografico, el aumento de la esperanza de vida y los
cambios en la estructura familiar °. Sin embargo, en el conjunto de la Ley el impacto

psicosocial del cuidado pasa inadvertido y el contexto familiar no se encuentra
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representado. Creemos que la dependencia es un problema social suficientemente denso
y demanda servicios de largo plazo, de manera que la familia que los provee pasa a
desempefiar un papel muy importante. Por lo tanto, para comprender lo que ocurre en
una familia con un miembro con dependencia sera necesario tener en cuenta sus

relaciones como familia, con los servicios sanitarios y con la red social.

Para ello se requiere abordar el problema en su contexto y, por lo tanto, la persona y
la familia con su red social y los servicios médicos conforman una unidad que interactia
dentro de una cultura, y crea un significado en funcién de lo cual acepta o rechaza la
dependencia y genera recursos para enfrentar el problema °. Desde este punto de vista,
se requiere promover un marco integral de analisis conceptual que permita comprender
a la dependencia desde el caracter multicausal '> esto nos permite comprender la
influencia de las variables no bioldgicas sobre la dependencia. Se ha sefialado que
cuando hay situaciones de dependencia es cuando mas claramente se entrelazan los

7 q: . ;. . . 2
problemas médicos con los sociales, econémicos, familiares o afectivos 3,

En suma, la importancia social de la dependencia no puede entenderse aislada de los
diversos niveles de interaccion que la integran. Esto es la estructura social, el sistema

sanitario y el contexto familiar.

Servicios
Sanitarios

Estructura Social

Persona
enferma

Familia y red
social

Figura 1: La dependencia en su contexto
Fuente: Navarro Géngora, 2004
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1.3. Factores de dependencia

Aunque no se menciona una causa evidente de la dependencia, hay consenso para
asociarla a diversas variables por lo que se alude a su multidimensionalidad de las
causas generadoras de dependencia: sociodemograficas, socioculturales, econdmicas,
situaciones de salud, condiciones personales y contextuales °. Con el objeto de integrar
e identificar los factores biologicos y psicosociales implicados en este proceso, hemos
empleado el Modelo de Discapacidad >* disefiado para explicar la presencia de

discapacidad y Dependencia a través de los diversos componentes.

En primer término, este modelo (figura 2) sefiala que la enfermedad puede derivar
en deficiencias funcionales, lo cual a su vez conlleva a que la persona presente
restricciones a nivel fisico 6 mental, lo que pueden ocasionar situaciones de

dependencia. En este sentido, las malformaciones congénitas, los accidentes, las

enfermedades cronicas pueden ser generadoras de dependencia 1524,
CAMINO PRINCIPAL O PATH WAY
Patologia Deficiencia Limitaciones Discapacidad
- Funcional | L, dependencia
Enfermedad
Lesion Disfuncion Restriccion Dificultad en
del sistema fisica 6 mental las ABVD
4 4
Factores de riesgo: Factores psicosociales y recursos internos:
Sociodemograficos Depresion, control, apoyo social, etc.

Figura 2. Modelo de la discapacidad: “Disablement Model”. Fuente: Verbrugge y Jette, 1994.

En segundo término, siguiendo el modelo de Verbrugge, el camino principal esta
influido por un conjunto de variables que son los factores de riesgo psicosociales. Los
principales factores que se sefialan son: la edad, el sexo, el nivel de estudios, las

caracteristicas de la persona y el nivel socioeconémico.

Aunque no debemos confundir envejecimiento con enfermedad, ni asociar a las

. 3 . O] .
personas mayores como dependientes , es indudable que la enfermedad crénica es mas
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frecuente en las personas mayores de edad y constituye una causa asociada a la

1420 En este sentido, el 65% de las personas receptoras de ayudas tienen

14, 20, 26, 27

dependencia
entre 75 y 90 afios *°. Segtn la literatura , el incremento de las situaciones de
dependencia evolucionan mas rapidamente a partir de los 50 afios y con una aceleracion

significativa a partir de los 80 afios de edad.

Respecto a la relacion entre el sexo y la dependencia es un topico abierto a la
discusion. Los estudios realizados en el ambito nacional sefialan que existe una mayor
prevalencia de dependencia en las mujeres > »°, aunque dicha asociacién puede deberse
a otras variables mas relevante distintas a la edad. Por ejemplo, las mujeres tienen
mayor expectativa de vida, mayor probabilidad de multimorbilidad, viven mas tiempo
con discapacidad, tienen mayor propension a ser viudas, poseen menos recursos
econdmicos y una peor percepcion de su salud y las enfermedades de mayor prevalencia
entre las mujeres son las dseas y depresiva y entre los varones, las pulmonares y
circulatorias '+ 2”28,

Por otra parte, estudios *° realizados sobre la poblacién general en Espaifia, han
mostrado que las personas mayores de 65 afios tienen tendencia a ser sedentarias,
exponiéndolas a un mayor riesgo de contraer enfermedades cronicas. Se ha encontrado
¥ que el 22,2% de la poblacién espafiola declaré haber padecido alguna enfermedad (o
dolencia o impedimento) en los ultimos doce meses, que le restringid en su actividad
habitual durante mas de diez dias y en proporcidn similar en varones y mujeres, aunque
algo mas elevada en éstas. A medida que aumenta la edad, el porcentaje de personas que
padecen enfermedades limitantes de su actividad habitual se va incrementando, y a
partir de los 75 afios la tasa aumenta un 30% respecto de la cohorte anterior, lo cual
supone que tres de cada siete personas de 75 o mas afios estuvieron enfermas (43,3%).
Con el envejecimiento aumentan las enfermedad cronicas y degenerativas y gran

., . . 29
proporcién de ellas derivan en problemas funcionales .

Con respecto al nivel educativo, se ha sefialado que un bajo nivel de dependencia se
asocia a un elevado nivel de estudios, mejor nivel econdomico y mejores condiciones
laborales, junto a mejores recursos psicologicos y estilos de vida saludables *°. De
hecho, el 62% de las personas con dependencia no tiene estudios culminados y el 34%

tienen estudios primarios .
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Por otra parte, se ha encontrado que las personas con dependencia presentan un peor
estado de salud subjetiva y mayor nimero de enfermedades cronicas que los que no
presentan situaciones de dependencia. Mientras los individuos ganan longevidad, la
calidad de vida de ese periodo ganado es el centro de atencion desde el punto de vista
del bienestar del individuo y de la sociedad '. Por consiguiente esta clara la importancia
de las variables sociodemograficas que estan asociadas a la dependencia. Sin embargo
el modelo no profundiza en el tipo y caracteristicas de las enfermedades como factores

de dependencia, aspecto que retomaremos en el siguiente apartado.

1.4. Enfermedad cronica y dependencia

Los informes seflalan que en Espafia los principales problemas de salud que
padecen las personas que requieren algin tipo de asistencia informal debido a la
pérdida de la autonomia son, en primer lugar, las enfermedades cronicas, seguidas de la
discapacidades fisicas derivadas de las lesiones acaecidas durante el ciclo vital y las
discapacidades fisicas y psiquicas como consecuencia de anomalias congénitas®. Se
entiende por enfermedad cronica, un trastorno orgénico y funcional de larga duracion,
que obliga a la persona a modificar su modo de vida habitual y que puede necesitar de
ayudas®

La Encuesta Nacional de Salud (ENS) present6 para el afio 2003 la distribucién de
enfermedades que ocasionan limitaciones funcionales y cognitivas en la persona y que
requieren diferentes niveles de cuidado de salud. Ademas sefiala que la edad aparece

. . . . . . 31
como la principal variable asociada a diferencias en la percepcion de la salud ~.

TABLA 1
Enfermedades crénicas diagnosticadas
Total Varones Mujeres
Edad 16-65 >56 16-65 >65 16-65 >56
Total (en miles) 28.404,1 6.957,3 14.291,2 2958,6 14.112,9  3.998,7
Artrosis y enf. reumaticas 9.1 46,1 5,8 31,3 12,4 57,1
Hipertension arterial (HTA) 8,0 41,3 7,9 34,3 8,0 46,6
Mala circulacion 6,6 29,3 3,3 20,3 9,9 35,9
Colesterol elevado 7,3 23,4 7,7 18,9 6,9 26,7
Enfermedad del corazon 2.4 19,8 2,7 20,8 2,1 19,1
Diabetes 3,0 17,8 3.3 17,0 2,8 18,4
Osteoporosis 1,9 13,3 0,4 2,6 3,5 21,2
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Asma, bronquitis cronica 3,6 13,1 3,4 16,8 3,8 10,4

Hernias 4,0 10,1 43 11,2 3,6 9,2
Depresion 43 9.9 2,5 5,1 6,1 13,5
Alergias 10,4 7,6 9,5 4,7 11,2 9,7
Jaquecas, migrafias 6,3 7,6 3,8 4.8 8,9 9,6
Ulceras de estdomago 1,9 5,1 2,3 5,0 1,4 5,2
Enfermedades mentales 1,6 33 1,7 2,4 1,4 4,0

Porcentajes verticales, pueden sumar mas de 100. Fuente: ENS, 2003.

Como se puede ver (tabla 1), son las personas mas jovenes quienes mejor estado de
salud declaran, situdndose el umbral a partir del que empieza a disminuir con fuerza la
valoracion positiva de la salud en torno a los 45 afios. Segin estos datos, con la vejez
aumentan las enfermedades de tipo cronico, degenerativo y muchas de ellas conducen a
problemas funcionales *. Segun estos datos, la enfermedad mas diagnosticada entre la
poblacion mayor es la artrosis o problemas reumaticos; casi la mitad de las personas de
65 y mas afios la padecen (57,1% en las mujeres, 31,3% en hombres). Le sigue la
hipertension arterial (41,3%), la mala circulacién (29,3) y el colesterol elevado (23,4). A
excepcion de tres enfermedades (Asma, hernias y enfermedades del corazon), las
mujeres presentan mayores porcentajes en toda la lista (tabla 1), y en la mayoria de ellas

con una amplia diferencia.

Por tanto, las enfermedades cronicas constituyen un factor clave como causa de la
dependencia® y con frecuencia, se sefiala que son los problemas de salud de las

personas mayores con dependencia los que desbordan los servicios de asistencia '°

Otro estudio °, siguiendo el modelo de Verbrugge, ha propuesto una
clasificacion de enfermedades como “factores predictores™ de riesgo de dependencia y

lo plantea en 7 grandes bloques:

1. las enfermedades cronicas

los trastornos mentales

las diversas enfermedades agudas que contienen un riesgo de cronificarse
las enfermedades oncologicas

las afecciones degenerativas

las congénitas

VIH/SIDA

NS kWD
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Por ejemplo, las afecciones cronicas como las isquemias del corazon, los infartos, la
artritis, el cancer, la enfermedad pulmonar obstructiva cronica se pueden clasificar por
su propension a ocasionar dependencia. Sin embargo, como se observé (tabla 1) hay que
destacar las enfermedades osteoarticulares por ser las que adquieren una mayor
relevancia como causa de situaciones de dependencia, aumento de la morbilidad y

.. . . 32
limitaciones funcionales ~“.

La presencia de enfermedades cronicas, como la mayoria de las osteomusculares,
estd detrds de una proporcione elevada de discapacidad. Esto supone casi un tercio de
los mayores que declaran tener este tipo de dolencias (35,7% en mujeres y 23,2 para los
varones) y es la misma causa de queja, dolor y visita al médico %°. En consecuencia, la
disminucién de la movilidad en las personas restringe el &mbito de participacion (12.3%
no sale de casa) afectando el desempefio de las actividades instrumentales de la vida
diaria (AIVD) *>%.

Otro estudio sefiala que la enfermedad isquemia del corazdn, los trastornos
depresivos, la enfermedad cerebrovascular, el consumo de alcohol y tabaco, los
accidentes de trafico, la demencia y trastornos del sistema nervioso, los trastornos de los
organos de los sentidos, la enfermedad pulmonar obstructiva, la osteoartritis y los
procesos oncologicos de pulmon, bronquios y traquea, constituyen las 10 enfermedades
propias de los paises desarrollados **. Aunque dichas patologias no estan asociadas a la
mortalidad directamente, tienden a derivar en estados de discapacidad funcional, sobre

todo cuando confluyen con el proceso de envejecimiento .

Sobre este ultimo aspecto, se ha sefialado que la severidad de la dependencia no esta
asociada sélo al tipo de enfermedad, sino también a sus caracteristicas psicosociales ®.
En este sentido, se destacan 4 factores de importancia: el comienzo de la enfermedad, el
curso de la misma, su desenlace (mortal/no mortal) y el grado de discapacidad que

genera. Estos factores serdn examinados més adelante.
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2. CUIDADO INFORMAL DEL ENFERMO DEPENDIENTE

2.1. Concepto de cuidado informal

El cuidado es entendido como el conjunto de todas aquellas actividades humanas
fisicas, mentales y emocionales dirigidas a mantener la salud y el bienestar del
individuo, de manera que logre un nivel satisfactorio de calidad de vida *> *7'.
Tradicionalmente el cuidado informal se refiere a la atencion que se dispensa de manera
altruista a las personas que presentan algtn tipo de discapacidad o dependencia. Esta
atencion es prestada fundamentalmente por sus familiares y allegados, pero también por

30, 34

agentes o redes sociales y asociaciones de ayuda mutua Se excluyen en

consecuencia los cuidados dispensados por profesionales dependientes de los servicios
sanitarios organizados o del mercado '* *°) aunque estos sistemas puedan
complementarse '*. Esto es, el cuidado no profesional, es decir el informal, constituye la
atencion prestada a personas en situacion de dependencia en su domicilio, por personas
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de la familia o de su entorno, no vinculadas a un servicio de atencion profesionalizada

El cuidado informal, en un sentido amplio, son todas aquellas actividades que se
llevan a cabo con el propoésito de que las personas en situacion de dependencia puedan
seguir disfrutando de la mayor calidad de vida posible acorde con sus preferencias
individuales, con el maximo grado posible de autonomia, participacion, realizacion
personal y dignidad humana y se caracteriza por transcurrir durante periodos largos del

- - 14,34
ciclo de vida de la persona "™ ~".

Por otra parte, la ayuda prestada por los cuidadores se puede estructurar en tres
categorias: >

1. Provision de ayuda emocional, es decir, sentirnos queridos/as por las personas
allegadas, relacionarnos con ellas, expresarles opiniones, sentimientos,
intercambiar expresiones de afecto.

2. Apoyo informativo y estratégico, que consiste en la ayuda que se recibe para la
resolucion de problemas concretos y afrontamiento de situaciones dificiles.

3. EIl apoyo instrumental, que consiste en la prestacion de ayuda y servicios en

situaciones problematicas que no pueden resolverse por uno mismo. Por ejemplo
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la recepcion de cuidados y ayuda en el caso de las personas con discapacidad,

situaciones de dependencia y enfermedad.

Respecto a la instrumentacion del cuidado se puede estructurar de acuerdo a las
tareas que ejecuta el cuidador diariamente. En este sentido, la frecuencia de las tareas y
actividades en las que los cuidadores prestan ayuda a las personas se distribuyen de la
misma forma que las necesidades de ayuda de los mismos. La cobertura de las

necesidades de los dependientes es casi completa.

En la tabla 2, se presenta la distribucion de las tareas mas frecuentes en los
cuidadores. Como se puede observar son diversas y abundantes. Comprende desde
encargarse de las actividades mas bésicas de la vida diaria (ABDV) del paciente (por
ejemplo el aseo y uso del retrete) hasta las mds instrumentales (AIVD) como hacer las
compras y gestiones fuera del domicilio. Estas ultimas resultan ser las actividades

menos rechazadas o mejor valoradas por los cuidadores.

Ademas, para los cuidadores no existen tareas especialmente molestas, pero entre
las que les resultan mas molestas destacan las que tienen que ver con el aseo intimo: el
cambio de pafiales (28% por incontinencia fecal y 22% por incontinencia de orina) y

ducharlo/baiiarlo (24%) .

Por otra parte, los cuidados informales responden ademas a las preferencias
mostradas por las personas que se encuentran en situacion de dependencia asi como por
la poblacion general. Asi, por ejemplo, el 80% de la poblacidn espafiola prefiere a su
propia familia como cuidadora cuando se encuentra en situacion de dependencia *> **,
De hecho, el 83% de los cuidados de salud se realiza en el domicilio y por lo tanto el
cuidado informal puede denominarse cuidado familiar®. En suma: el cuidado informal

en el contexto espafiol se ha vertebrado sobre las bases del estado de bienestar y de la

. . ., . 30
universalizacion de la cobertura de los gastos sociales ™.
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TABLA 2
Valoracion de las actividades Basicas de Vida Diaria (ABVD)

Actividades mas frecuentes de los cuidadores % de valoracion negativa del cuidador
Cambiar pafiales por incontinencia fecal 28
Cambiar pafiales por incontinencia de orina 22
Bafiarse/duchase 24
Acostarse/levantarse de la cama 19
Utilizar el servicio/bafio a tiempo 19
Asearse/arreglarse 15
Vestirse/desvestirse 15
Moverse 15
Hacer tareas domésticas 12
Administrar el dinero 12
Andar por la casa 12
Comer 12
Ir al médico 11
Preparar comidas 11
Utilizar el transporte publico 11
Salir a la calle 11
Tomar medicacion 11
Abrochar los zapatos 11
Hacer gestiones 10
Hacer compras 10
Utilizar el teléfono 10

Fuente: IMSERSO, 2005

2.2. El cuidado informal en cifras

En el estudio® realizado por IMSERSO sobre el cuidado informal en Espafia para el
afio 2005, se sefialan los siguientes resultados:

e En el 5,1% (725.870 hogares) de los hogares espafioles viven personas que prestan

ayuda a personas mayores de 60 afios en aquellas tareas de la vida cotidiana que no

pueden realizar por si mismas.
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¢ Del anterior porcentaje (5,1%), el 88% de la ayuda corresponde a la ayuda informal
(el que realiza la familia) y el resto (12%) corresponde a empleados formales.

e En los hogares puede vivir mas de una persona en situacién de dependencia. El
nimero de personas que presta ayuda informal se estima en 950.528 cuidadores, lo
que representa el 6% de la poblacion mayor de 18 afios.

e El nimero de personas mayores atendidas a través del sistema informal se ha
estimado en 1.226.181, lo que equivale al 17% de la poblacion mayor de 65 afios.

e De cada 100 personas en situacion de dependencia, 81 son atendidas por sus
familiares. S6lo 1 de cada 5 cuidadores tiene empleo. La edad media del cuidador es
de 53 aflos y el 84% son mujeres.

e La Comunidad autéonoma de Castilla y Ledn tiene una de las mayores tasas de
personas con discapacidad en Espafia. Segin datos ** del Instituto Nacional de
Estadistica (INE) para el afio 2002 habia una tasa de 372,7 personas con
discapacidad por cada 1.000 habitantes mayores de 65 afios.

e Segun la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999
(EDDES 99) en Salamanca habian para esa época 27.070 personas con dependencia
para la realizacion de las actividades de la vida diaria, y de este colectivo habian
19.790 personas mayores de 65 afios requieren de cuidados por su grado de

dependencia *°.

Otro estudio ya habia sefialado *® que del total de cuidados (figura 3) que reciben las
personas mayores en Espafia, el 88% se realizan dentro del niicleo familia, mientras que

los servicios formales proveen solo el 12%.

12%

O cuidado formal
@ Cuidado informal

88%

Figura 3: Los cuidados de salud. Fuente: Garcia Calvente, 2004
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Respecto a la intensidad y frecuencia del cuidado, se ha sefialado que el 85% de los
cuidadores prestan ayuda a una sola persona, lo hace de forma permanente en el 77% de
los casos. Solo el 23% se hace de forma temporal o por periodos. La intensidad de la
ayuda es elevada, se sefiala que se dedican 11 horas diarias, con un promedio de 43,7

horas por semana y el 44,7% lleva un promedio de 8 afios cuidando al paciente 30,

Asimismo, se ha indicado que el 85% se dedican a las tareas del cuidado todos los
dias y la duracion de la atencion es superior a 5 horas en el 53% de los casos y la
mayoria (80%) de los cuidadores que asumen las tareas de cuidado sefialan que no
reciben de forma regular recompensa alguna por parte de la persona receptora de la
ayuda. Cuando son recompensados se dedican a cubrir los gastos que genera el cuidado
en el 43% de los casos, siendo deficitario en el 30%. Sin embargo, los cuidadores

: ~ 2
reconocen que las recompensas son mayores ahora que hace diez afios .

En relacion al tipo de ayuda prestada hay tres tipos genéricos de ayuda: a) tareas
domésticas (limpiar, planchar, hacer la comida), b) actividades cotidianas (hacer la
compra, ir la médico, salir a la calle) y ¢) cuidados personales (bafiar al enfermo,
vestirlo, darle de comer). Se observa un patron de equilibrio en la ejecucion de los tres
tipos de actividades, con algunas diferencias; las actividades cotidianas en primer lugar
con el 92,1%, le siguen las tareas domésticas con el 89,3% y los cuidados personales
con el 76,1%. Solo hay matices respecto al sexo, por ejemplo, los hombres reciben
ayuda de forma exclusiva en las tareas domésticas, diferente quien recibe la ayuda es

mujer. Asimismo, en los grupos de mayor edad aumenta en los tres tipos de ayudas >°.

2.3. Crisis del cuidado Informal

Diversos estudios sobre la atencidén a la dependencia en Espafia sefialan que la
familia y su entorno son los que aportan en mayor medida los cuidados a las personas

. 13,25,27,29-32
con dependencia 7",
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Dichos estudios destacan los siguientes factores:

Mientras las familias responden con la mayor proporcidon de cuidado (80%), los
recursos publicos y de otros entes solo alcanzan el 20%. Aunque se extienda cada
vez mas la presencia de la iniciativa del cuidado formal.

Se estimaba para el aflo 2004 en cerca de 2,3 millones las personas con discapacidad
para las actividades de la vida diaria (a las que afiadian unas 200.000 personas
dependientes en alojamientos colectivos). Del total, unas 950.000 constituirian el
llamado “nucleo duro” de las situaciones de dependencia, es decir, la discapacidad
severa y total. El Proyecto de Atencién a la Dependencia consideraba que de los 3,5
millones de personas con discapacidad, 1.125.000 tenian una dependencia severa,
total o moderada.

El grueso de la dependencia se encuentra, en el tramo de edad de mayores de 65
afios, y supone los dos tercios del conjunto. Y el 69% de todas las personas
receptoras de ayuda de cuidadoras o cuidadores informales son mujeres.

En Espafia el cuidado de las personas dependientes es realizado, casi en
exclusivamente, por las mujeres del nucleo familiar (esto es, en las madres,
conyuges, hijas o hermanas de las personas dependientes), y, dentro de éstas, por las
mujeres de mediana edad, sobre todo en el grupo constituido por las que tienen entre

45 y 69 afios.

De lo anterior se concluye que en primer lugar presenciamos un incremento de la

demanda: por una parte debido el envejecimiento demografico, al crecimiento relativo

muy considerable de la poblacién mayor, sobre todo de las personas mayores de 80

afios; y por otra, a la aparicion creciente de los nuevos sectores de dependientes, con

nuevos problemas de salud (por ejemplo, discapacidades por accidentes de trafico).

En segundo lugar, todo apunta a que tenderd a disminuir la disponibilidad

incondicional del entorno inmediato: junto a un descenso de la natalidad e incorporacion

de la mujer al ambito laboral, existen procesos de cambio en el sistema tradicional

familiar y comunitario. Este tltimo aspecto es destacado por IMSERSO * al sefialar que

la transformacion de la familia se opera a través los siguientes factores:

. Desaparicion de la familia extensa
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. Pérdida de la estabilidad de Ila institucion familiar (divorcios,

separaciones)

. Retraso en la edad del matrimonio

o Movilidad y siguiente separacion geografica por los miembros de la
familia

. Incremento de las familias monoparentales

. Aumento con tendencia al alza de hogares unipersonales

o Aumento de las uniones de hecho tanto hetero como homosexuales

. Democratizacion de las relaciones entre los miembros del hogar

. Retraso en la independencia de los hijos ¢ hijas

J Tamafio reducido de la vivienda.

Es de destacar que estos cambios estan influidos por la transformacion del rol social
de las mujeres, lo cual rompe con el modelo patriarcal de relaciones, determinando una
mayor incorporaciéon de las mujeres a la vida social y econdémica y supone una

distribucion no sexista en el reparto del trabajo *°.

La situacion anterior podria estar influyendo en los modos de convivencia de las
personas con dependencia, ya que el 22% de las personas mayores viven solas y sélo el

16% de los mayores viven en el modelo de familia extensa.

En suma, es de suponer que debido al aumento de la esperanza de vida, el
incremento de personas mayores y el asociado riesgo de problemas de salud, continte
siendo necesaria la figura del cuidador. No obstante, diversas circunstancias como la
incorporacion de la mujer al trabajo, el descenso de la natalidad y los factores asociados
a los cambios en la estructura familiar ya analizados anteriormente, hacen que el recurso
tradicionalmente disponible como ha sido los cuidados familiares sean cada vez menos
disponibles. En consecuencia, ello supone un amplio reto para los sistemas sociales y
politicos responsables de la atencion al colectivo de las personas mayores, debido entre
otras razones al significativo ahorro econémico que los cuidadores suponen para el
estado. La paradoja reside en que en esta coyuntura de aumento de la demanda y
disminucién de la oferta continuian las llamadas a la solidaridad entre generaciones y el

clamor por el apoyo informal’.
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2.4. El Perfil sociodemografico del cuidador informal

El perfil sociodemografico de los cuidadores informales encontrado *° est4 asociado
a aquellos factores que determinan que una persona tenga mayor probabilidad de ser el
responsable principal del cuidado del paciente durante largos periodos de tiempo. Entre
los principales factores estan:

e Los vinculos familiares

e El género

e El estado civil

e Laedad

¢ FElnivel educativo

e Lasituacion laboral

e FElnivel econémico

e Laclase social

Asimismo, se ha demostrado que la familia es el mayor proveedor de ayuda a sus
miembros con dependencia, siendo los hijos y conyuges los parentescos que

mayoritariamente asumen el rol de cuidados por largos periodos " 23!,

El sexo del cuidador contintia siendo principalmente femenino. Los estudios
seflalan que es el sexo y no el tipo de vinculo familiar el que determina dicho
predominio femenino, aunque ambas variables son importantes y deben estudiarse de
forma simultinea®”. En Espafia se ha indicado que el 60% de los cuidadores principales
son mujeres®’, aunque se han encontrado cifras mayores (75%) sobre todo en cuidadores
de enfermos con demencia **. Como una explicacién a este fenémeno se ha sefialado a
los patrones culturales tradicionales basados en la desigualdad de género que asigna a
las mujeres el papel de proveedora principal de atencion y cuidado a las personas

dependientes °.

No obstante, hay estudios que sefialan que la participacion de los varones en el rol
de cuidadores ha ido incrementdndose. De hecho el 66% de los cuidadores han
informado ser apoyados por otros miembros de la familia, conformando un colectivo de
cuidadores secundarios™. Se ha descrito la conformacion de diadas como una forma de

reciprocidad familiar, sefialando que las diadas mujer/marido e hija/yerno son las mas
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frecuentes, siendo los maridos cuidadores secundarios los que ofrecen apoyo emocional

e instrumental en las labores del cuidado cuando su mujer es la cuidadora principal.

Aunque no existe mucha informacion sobre el estado civil de los cuidadores, el
Instituto Nacional de Estadistica® estima que los casados son predominantes (54,7%),
seguido de los solteros (35,5%) y los viudos (7,7%) y divorciados o separados, aunque
en los ultimos informes se ha encontrado que alrededor del 75% de los cuidadores

. .. . . . 30
estaban casados, siendo similar esta cifra en cuidadores de personas con demencia ™.

Respecto a la edad, los cuidadores suelen ser mayores de 40 afios ** y presentan
mayor mortalidad (63%) que las personas que no son cuidadores y tiende a ser mayor
(46 afios 6 mas) cuando la persona receptora de los cuidados tiene 50 o mas afios *'. En
los diversos paises europeos la edad media de los cuidadosos suele estar entre los 45 y

5 30
64 afios .

El nivel educativo de los cuidadores es en general bajo y no supera en un porcentaje
elevado los estudios primarios. Para el afio de 1994 el 75% del conjunto de cuidadores y
cuidadoras principales no tenian actividad laboral retributiva (eran amas de casa el 50%,
jubiladas/os el 15% y paradas/os el 9,7%); para el afio 2004 desciende dos puntos (73%)
3% Es importante sefialar que en los ultimos 10 afios no se ha producido un cambio
significativo en el perfil del cuidador espafiol **

En la tabla 3, se muestra el perfil basico de los cuidadores informales®

TABLA 3

Distribucion por sexo y edad de los cuidadores
Variables sociodemograficas Estadisticos de cuidadores (2001)
Género
Varones 16,%
Mujeres 83,6%
Edad Media
Edad global 52,9
Estado civil
Casados/as 76,2%
Viudos/as 5,1%
Separado/as 2,1%
Divorciado/as 1,5%
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Nivel educativo

Sin estudios + Analfabetos/as 17,1%
Primarios 43,0%
Segundo Grado 32,6%
Tercer Grado 7,0%
Situacion laboral

Ocupado/as 26,0%
Jubilado/pensionista 73,1%
Parado habiendo trabajado 7,0%
Parado buscando primer empleo 0,3%
Ocupacion

Tareas del hogar 44.2%
Estudiante 1,4%

2.5. El Perfil sociodemografico de las personas con dependencia

El Instituto Nacional de Estadistica ** y el IMSERSO ** han sefialado que las

personas con dependencia presentan las siguientes caracteristicas:

e Laedad media de las personas mayores en general es de 72 afios, mientras que la
de aquéllas que estan recibiendo ayuda de cuidadores/as informales es de 80
afios.

e El 69% de las personas receptoras de este tipo de ayuda son mujeres.

e La dependencia aumenta con la edad, teniendo el 65% de los mayores que
reciben ayuda entre 75 y 90 afios.

® Respecto al estado civil estan casados el 55.7% de los hombres y viudos el
36,2%, mientras que las mujeres estan casadas el 27,4% y viudas el 66,2%. Esto
indica que los varones tienen mayores probabilidades que las mujeres de ser

ayudados por sus parejas.

2.6. El cuidado informal y los cambios socio-familiares

La provision de cuidados por parte de algin miembro de la familia a otro miembro
familiar que presenta dependencia debido a enfermedades cronicas, sean éstas mentales,
fisicas 6 ambas, no es un fenémeno nuevo . La familia en todas partes del mundo,
siempre ha conservado el rol principal de cuidar de sus miembros con dependencia y/o
problemas de salud. La diferencia estd, en que en los actuales momentos se ha
reconocido su importancia (sobre todo en los paises desarrollados), debido a cambios

econdémicos, politico y demograficos como por ejemplo, el incremento del
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envejecimiento de la poblaciéon mundial, el aumento de la esperanza de vida, las

transformaciones en el modelo de la familia tradicional y el control de la natalidad °.

Segtin el Censo Poblacional en Espafia para el afio 2003 existian 14.407.000 de
hogares registrandose una disminucién del numero de miembros por hogar (2,90)
respecto al afio 1996 (3,19). Asimismo, se destacan las parejas sin hijos (3.005.000)
decreciendo los hogares con dos o tres hijos (142.000). Ademas, se registra un aumento
de los hogares monoparentales pasando de 285.000 en 1996 a 333.800 para en el afio
2003 y de hogares unipersonales de 1.470.000 a 2.216.000. Se observa la relacion
desigual de roles respecto a los hogares monoparentales, los cuales estan conformados

por 89,30% de mujeres y 10,3% por varones °.

A la par que transcurre la creciente demanda de cuidados de salud en Espaiia,
debido al denominado fenémeno “envejecimiento del envejecimiento”, transcurren
también los cambios en la estructura y dindmica sociofamiliar’®. Ejemplos de dichos
cambios son la progresiva desaparicion de la familia extensa y el predominio de la
familia nuclear, la cual se caracteriza por un menor nimero de hijos o, en relaciéon al
cuidado, una disminucioén en la disponibilidad de la red familiar mas cercana como

recurso de apoyo.

Asimismo, el creciente nimero de separaciones, divorcios y nuevos matrimonios
agravan la dispersion de los ya débiles ntcleos familiares existentes, disgregan las
responsabilidades y dificultan la estabilidad de las relaciones y de la continuidad del

. s 3,17
cuidado familiar = ',

Este nuevo modelo de familia es producto de las practicas de un nuevo contexto
configurado por el mercado de trabajo, la ciudad industrial y el individualismo,
agravando asi el debilitamiento de las relaciones con la familia de origen,
concentrandose estas relaciones preferentemente en la familia conyugal y de filiacion.
Este aspecto es importante ya que los lazos intensos que existian entre los miembros de
la familia (nuclear y extensa) se articulaban en base a sentimientos de lealtad,
reciprocidad y solidaridad entre sus miembros, fortaleciéndose una forma de relacion

familiar por encima de una estructura de interaccion individualista **.
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Asi, la mayor relacion familiar entre los cuidadores espafioles se asocia con una
mayor sobrecarga subjetiva y mayor sintomatologia depresiva, mientras que por el
contrario en cuidadores hispanos residentes en los Estados Unidos se asocia con una
menor sobrecarga y sintomatologia depresiva. Estos datos ponen de relieve que a pesar
de que los cuidadores hispanos en general pueden compartir valores en torno a la
familia (obligacion de ayudar material y emocionalmente a los familiares) hay que tener

muy en cuenta los contextos socioculturales de los paises en los que viven **.

Sin embargo, y a pesar de estos cambios, el modelo espafiol de familia continua
siendo la red social por excelencia del estado para la resolucion de los problemas

. .. ’ s 29
sociales y una referencia importante para el resto de los paises de la Union Europea *.

El matrimonio, por ejemplo, sigue siendo la forma de convivencia mas comun y
preferida por los espafioles pese a la confrontacion de dificultades como la prolongacion
de la etapa de emancipacién de los hijos que impide formar una familia, situacién
agravada por las dificultades en el acceso al empleo y vivienda. A dicho fenémeno se
aflade la constante diversificacion de los modelos de convivencia (monoparentales,
uniones de hecho, uniones de personas del mismo sexo) evidenciandose, por otra parte,

el incremento de personas que viven solas (33% en > 75 afios de edad) > °.

Por otra parte y como ya se ha dicho, las personas en situaciéon de dependencia
reciben los cuidados en el seno de la familia. Ademas el dmbito familiar es el de
preferencia por las personas para recibir dichos cuidados, siendo asociados al valor de lo

intimo y, por tanto, facilmente aceptados por la persona receptora de cuidados °.

Datos recientes’sefialan que la estructura bésica de la familia espafiola mas
frecuente sigue siendo la familia nuclear (padres e hijos de un mismo matrimonio), pero
solo la mitad de este tipo de familias tiene algin hijo menor de 16 afios, por lo que,
menos de un tercio del total de hogares corresponde ya al prototipo tradicional de
familia conviviente. En los hogares unipersonales, debido a que estan constituidos
mayoritariamente por ancianos, es mas frecuente el nivel socioecondmico bajo que en el
resto de los hogares. Este es un colectivo muy fragil porque carece de recursos

monetarios y familiares.
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TABLA 4
Estructura de la familia espaiola

Estructura de la familia y estructura del hogar

Tamario del Estatus socioecondmico
hogar familiar

Tipo de estructura (media de Alto% Medio% Bajo%
familiar individuos) % (n)
Familia unipersonal 1,0 5,8 9 29 62 70
Familiar conyugal 2,0 16,2 13 47 40 194
(pareja)
Familia nuclear 43 63,9 22 63 15 766
(padres e hijos)
Familia monoparental 43 8,0 9 58 33 96
Familias extensas 3,1 3,8 26 61 13 46
Otros 2,3 15 41 44 28
Total 3,6 100 19 57 24 1.200

Fuente: Maria Angeles Duran, 2008

Por otra parte, y como se ha sefialado **, las mujeres del nicleo familiar son las que
asumen con mas frecuencia el cuidado de los mayores con dependencia: hijas y
cényuges constituyen los parentescos mas comprometidos en el rol de cuidadoras®®.
Dicha responsabilidad, que entienden como parte del contrato matrimonial y de su
obligacién como esposas, ha quedado claramente expuesta y supuesta en el rito
matrimonial en el que se asegura que el vinculo debe persistir en la enfermedad y en la

salud*®.

Dicha condicion de género se expresa también en las diferencias en las tasas de
morbilidad y mortalidad. Las mujeres, por su mayor longevidad, menor edad que sus
esposos y mayor exclusion del mercado de trabajo, sufren mayores carencias
monetarias, de salud y de cuidados inmediatos en los ultimos afios de su vida. Estas
diferencias se manifiestan no sélo en el modo de enfermar, sino también en la forma de
ser tratados durante la enfermedad. Es decir, las mujeres reciben menos cuidados que
los hombres, porque son ellas mismas las encargadas de desempeiiar este papel y los
restantes miembros del hogar carecen del entrenamiento, las actitudes y el tiempo
necesario para ejecutarlo. Esta disparidad se magnifica entre hombres y mujeres de edad

6
avanzada ".

Ademas de los esposas, a las hijas en el seno de la familia también se les asigna el

rol de cuidar a los mayores®. Por lo tanto, el cuidado informal continta estableciéndose
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con base a la adscripcion de rol de género y a las mujeres se les adjudica dicho rol °.
Esta caracteristica del cuidado permite sefialar que el apoyo informal se mantiene en el
marco de la estructura de la red familiar. En el contexto espafiol, los rasgos de la
estructura familiar que hacen viable el cuidado de las personas mayores, se han sefialado
en forma mas concreta en el informe presentado por IMSERSO en el afio 2006 *° . En ¢l
se destaca que las redes familiares de las personas mayores se caracterizan por los

siguientes aspectos:

e Espafia es uno de los paises en el que los mayores disponen de redes familiares
mas amplias; en el conjunto de los paises de la Unién Europea el numero de
familiares vivos se aproxima a ocho (8,35 para las personas de 70 a 79 aflos y
8,04 para las de 80 o mas). En este sentido, el numero de familiares vivos de los
mayores de 70 a 79 afios incluye a 9,8 personas por término medio, y a 10,4 para
los mayores de 80 afios.

o Ademas, las redes estan compuestas por uno o dos hermanos, mas de dos hijos y
unos cinco o seis nietos. Con la edad pierden peso los hermanos y los hijos y lo
ganan los nietos. La reduccion del nimero medio de hermanos vivos se explica
fundamentalmente por razones demograficas; la de los hijos también, pero
ademds remite a las diferentes pautas de fecundidad de las generaciones que
conforman la poblacion mayor de estos paises®.

o En Espafia, los mayores no so6lo disponen de mas hijos por término medio, sino
que la distancia fisica que separa a padres e hijos también es mas reducida que
en otros paises. En este dato se vuelve a encontrar la huella de las pautas tardias
de emancipacion de los jovenes con respecto a sus familias de origen.

e En Espaiia, por ejemplo, casi la mitad de las personas de 60 a 79 afios, convive
con algun hijo, pero todavia por encima de los 79 afios mas del 30% lo hace.

e En este sentido, se ha sefialado que las relaciones familiares de los mayores,
entre ellas las que mantienen con sus hijos, resultan extraordinariamente
dependientes de las distancias fisicas. Las proporciones de personas que no ven
nunca a sus hijos resultan extraordinariamente reducidas.

o De lo anterior se desprende el hecho que mas de la mitad de los mayores
mantienen contactos a diario con el hijo que vive a menor distancia, es decir,

incluyendo a los que viven bajo el mismo techo que sus padres
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En suma, y como se ha sefialado, en la sociedad actual estan aconteciendo una serie
de cambios en la estructura de la familia en su ciclo y evolucidon, en los roles
tradicionales, en la aparicidon de nuevos roles y en las relaciones intergeneracionales. En
Espaiia, la estructura familiar (roles, composicion, relaciones entre los miembros) ha
sufrido cambios, al punto de que no se puede hablar de una sola estructura de familia,
sino de estructuras de familias . Ello se debe a que los cambios sociodemograficas,
culturales, juridicos y econdémicos han generado una diversidad de estructuras
familiares. Esto implica que el proceso histdrico y social muestra diferentes estructuras
familiares que hacen dificil una definicion de ella*. Indica ademas que la familia esta

ligada a los procesos de transformacion de la cultura contemporanea.

Predomina la familia nuclear reducida (de 2 a 5 miembros) en la que conviven dos
generaciones (padres e hijos solteros). Aunque es importante sefialar el incremento de
parejas sin hijos (fase del “nido vacid”). Ademas, se estdn incrementando los hogares en
donde conviven tres generaciones (ancianos con dependencia) y los hogares
monoparentales (madres o padre con hijos a cargo). De igual manera se debe hacer
mencion a los hogares con hijos secundarios (de uniones anteriores), los hogares

. . 2
unipersonales y las uniones de hecho ~.

2.7. El cuidado informal como condicion de estrés cronico

Se ha documentado reiteradamente que cuidar a una persona con dependencia tiene
consecuencias negativas sobre el cuidador " ****. Sin embargo, conjuntamente con las
consecuencias negativas también se encuentran las experiencias positivas, como lo han
reflejado algunos estudios ***°.

Probablemente la manera mas idonea de conceptuar la experiencia del cuidado en
términos del impacto que ocasiona a la familia y al cuidador, es analizdndolo en
términos de una estructura de interaccion entre el enfermo, la familia y el cuidador 7.
Para ello se han desarrollado varios modelos explicativos del mencionado proceso:

e En primer término, desde la vision del impacto psicosocial se destaca la
propuesta de Rolland ®, quien ofrece una perspectiva sistémica de la

adaptacion familiar a una enfermedad grave como proceso de desarrollo
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que tiene lugar a lo largo del tiempo. Este autor considera a la familia
como una unidad, en la que una amplia gama de interacciones
psicosociales constituyen puntos de referencia centrales en la compresion
psicosocial de la enfermedad. Dicha perspectiva la desarrollaremos en el
capitulo final del presente estudio.

e En segundo término, se encuentran las perspectivas tedricas sobre el
estrés del cuidador, las cuales se han venido adaptando a la situacion del
cuidado de las personas con dependencia, consolidandose desde hace
varias décadas una amplia produccién de conocimientos sobre las

consecuencias psicosociales del cuidado en los cuidadores y la familia >*
55,58-61

. .y, . ‘ : 1, 62
En este sentido, la evaluacion y el estudio sobre el estrés en los cuidadores®™ © se

han venido articulando abundantemente a través de los modelos transaccionales 6

interaccionales.

Dichos modelos 7 suponen que el estrés es un proceso dindmico de interaccion
entra la persona y su medio. En este caso, se parte del supuesto que las demandas que se
derivan del cuidar a una persona con dependencia constituye una situacién con el
potencial suficiente como para ser un estresor que impacta negativamente al cuidador y
que muy probablemente lo sobrecargara. De hecho, y de acuerdo al andlisis que hemos
venido elaborando, los cuidadores se enfrentan por un lado, a estresores inmediatos
propios del contexto del cuidado y por el otro, al deterioro derivado de proporcionar
asistencia indefinidamente en el tiempo y con la méaxima inversién de recursos tanto
fisicos como emocionales *° y econémicos . Dicha situacion de malestar y estrés del

. . (. 18, 64
cuidador se ha conceptualizado con el término de carga '® **.

Entre los efectos negativos del cuidado cabe destacar el deseo creciente de

1 4 ., . L. . . .,
864 También existe una sélida evidencia de asociacion del

151, 65, 66

institucionalizar al familiar
desempefio del rol de cuidador con el malestar emociona con problemas de

sobrecarga subjetiva, ansiedad y depresion.
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2.8. Sobrecarga y malestar psicosocial

La comprension del concepto de carga aplicado al contexto del cuidado, requiere
enmarcarlo en una teoria que permita analizar sus dimensiones dentro de una estructura
coherente. Siguiendo a Zarit > la carga es un estado resultante de la accion de cuidar a
una persona con dependencia; es un proceso de valoracién subjetiva de amenaza a la
salud fisica y mental del cuidador, lo cual puede asociarse a la dificultad persistente de
cuidar. Incluye los problemas fisicos, psicoldgicos y sociales que pueden estar
experimentando los cuidadores y la familia en su conjunto derivados del cuidado de un
familiar con deterioro ¢’. Otros estudios concuerdan con los anteriores, al sefialar a la
carga como el impacto que el cuidado tiene sobre la salud fisica, emocional y social de
la familia y los cuidadores afectando a su vez los ambitos social, laboral y profesional
de los cuidadores % .

Sin embargo, para comprender el concepto de carga, debemos enmarcarlo dentro de

modelos tedricos que permitan integrarlo dentro de sus diversas dimensiones.

Se ha sefialado ® que existen tres aproximaciones teéricas que han resultado ser de
gran utilidad para explicar dicho proceso: la teoria del rol, la de sistemas y los modelos

de estrés-afrontamiento.

En primer término, asumiremos como marco referencial el modelo de estrés
afrontamiento ya que nos permite integrar el término de carga para denotar las
frecuentes tensiones y repercusiones negativas configuradas en el cuidador como

consecuencia de las demandas de cuidado.

Por ejemplo, la variable carga objetiva y subjetiva en los cuidadores se ha
relacionado a través de diversos modelos con un conjunto heterogéneo de variables, en
el modelo de estrés y afrontamiento "° se sefiala que la carga del cuidador es mitigada
por la capacidad y el tipo de afrontamiento, desde el modelo de Pearlin y colaboradores
%% se destacan los conflictos familiares que a su vez median sobre los recursos de

afrontamiento y en la red de apoyos sociales.

. 71 . ..
Asimismo, otros modelos *° subrayan las relaciones entre estresores objetivos y

.. . , . . . . 7
subjetivos y recursos psicologicos, sociales y emocionales del cuidador ‘. En
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consecuencia y a efecto de profundizar en dichos modelos seguidamente analizaremos

las diversas propuestas que han sido adaptadas a la situacidon de cuidados.
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3. MODELO SOCIOCULTURAL DE ESTRES AFRONTAMIENTO

Enfatizando en el estrés familiar y afrontamiento, McCubbin & Patterson ® fueron
unos de los primeros autores en proponer un modelo para entender las consecuencias
del cuidado en los cuidadores de personas con dependencia, e incluye la idea del “doble

ABCX”.

3.1. Modelo ABCX

Este modelo fue desarrollado originalmente para describir el impacto de un estresor
en el sistema familiar **. Este modelo postula que la reaccion de la familia (X) ante un
evento (A) se mitiga por los recursos de la familia (B) y por la percepcion del
significado de ese suceso (C). Es decir, un estresor A (dar cuidado) interactiia con el
sistema familiar, el cual se enfrenta (B) con sus recursos a dicho evento de acuerdo a la
evaluacion (C) que hace la familia. Dicho proceso podria tener consecuencias (X)
negativas a nivel fisico y mental en la familia y en los cuidadores. “Doble” hace
referencia por una parte a la acumulacién de problemas que se han incrementado y
circunscritos a la disrupcidn ocasionada por la crisis inicial, y por la otra al hecho de
que el estrés no sélo es consecuencia del evento original sino también de la continua

combinacion de cambios iniciados por los enfermos crénicos.

El primer elemento del modelo es el estresor. La idea del “doble ABCX” puede ser
un recordatorio util de que hay dos crisis o estresores: el problema de salud y el
problema de dar cuidados. El conjunto de cambios generados en el cuidador han sido
denominados tensiones asociadas al rol y constituyen los factores generadores de

sobrecarga en el contexto familiar *.

El segundo elemento lo conforman las percepciones y evaluaciones. También tiene
dos vertientes: la percepcion de sintomas y conductas presentes en el enfermo (como
manejables 6 desconcertantes), sentimiento subjetivo del cuidador (suftrir por ver sufrir
al familiar) y aquellos referido a si son aceptables o no los cambios producidos en su

. . . g eqe ., . . . 7
vida a causa de dar cuidados (incompatibilizacion de necesidades cuidador-paciente) .
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El tercer elemento del modelo involucra recursos y estrategias de afrontamiento,
entendidos también como mediadores de la situacion de estrés. El afrontamiento
comprende el manejo de la situacion, la modificacion del significado de la situacion y

manejar los sintomas del estrés.

El cuarto elemento se refiere a las consecuencias para el cuidador y es generalmente
asociado al estrés o carga. Los indicadores de estrés incluyen distrés emocional,
enfermedad fisica en el cuidador, reduccion de la participacion social, relaciones
alteradas con la persona mayor que recibe el cuidado y demandas financieras. Por
ejemplo, en las familias con un miembro con dependencia, el nivel de demandas es muy
elevado y podria producir consecuencias negativas para la salud de la familia y los

cuidadores.

Sin embargo, este nivel de demandas no se traduce inexcusablemente en un alto
grado de estrés y tension. Es la interaccion entre el evento estresante, los recursos de la
familia y la apreciacion de la gravedad del suceso, lo que podria originar que la familia

‘ .. 60 . [ . .
sea vulnerable al estrés y a la crisis ~ . Diversas familias que se enfrenten al mismo tipo
de demandas de cuidado, pueden considerar estas demandas como intolerables o
llevaderas, dependiendo de los recursos materiales y sociales, asi como del modo en que

se perciba subjetivamente la situacion’’.

3.2. Modelo del proceso del estrés

Se basa en el modelo explicativo de estrés de Lazarus y Folkman. Los autores
distinguen dos componentes en el proceso de cuidar: la apreciacién primaria y la

apreciacién secundaria .

En la apreciacion primaria, las personas valoran el cardcter de un determinado
evento para ellas como irrelevante, benigno o negativo. Si el evento no representa
ninguna amenaza no se establece ninguna condicion estresante para el individuo. Por el
contrario, si se estima que el evento tiene un caracter negativo, se da paso al proceso de

apreciacion secundario. En ese caso, la persona valora los recursos disponibles para
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afrontarlos y las potenciales consecuencias que podrian producirse en funcion del éxito

o no de ese afrontamiento.

Este modelo adopta un acercamiento multidimensional, con la integracion de
variables contextuales, como los factores demograficos (edad, sexo, estado civil,
ingresos, situacion laboral), la estructura y los vinculos familiares, el tipo de relacion
previa al cuidado, la disponibilidad de cuidadores y de servicios, asi como el contexto

cultural y las caracteristicas propias del cuidado.

Pearlin y colaboradores *° con base al modelo de estrés y afrontamiento sefialan que
el impacto de los estresores se vera regulado por las estrategias de afrontamiento y el
apoyo social utilizados como recursos por parte del cuidador y de la familia. Dicha
regulacion estard supeditada a la variabilidad de las diferencias individuales del

. 56
cuidador ~°.

Finalmente, la experiencia del cuidado implicaria una serie de consecuencias, tanto
negativas como positivas. Las repercusiones negativas podran tener asiento a nivel de la
salud fisica y psiquica (depresion, trastornos psicosomaticos, etc.) del cuidador y

podrian derivar en que el cuidador abandone su rol.

En cuanto a los efectos positivos se han sefialado como las mas importantes la
satisfaccion y la maestria. La satisfaccion se refiere a los sentimientos de placer y

disfrute por ayudar y sentirse unido a la persona cuidada ** ™

y la maestria se refiere a
la confianza del cuidador en si mismo y en su capacidad de ofrecer una asistencia de

calidad.
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3.3. Modelo tedrico expandido del cuidado

El autor de este enfoque > sefiala que la carga se solapa en los componentes
subjetivos del modelo descrito previamente y ofrece un esquema que permite

comprender como se siente el cuidador respecto a la situacion de cuidado.

En este sentido, si los recursos que utiliza el cuidado son evaluados por éste como
adecuado, el cuidador probablemente continuara en su rol sin sentimientos excesivos de
tension fisica y emocional. Por el contrario, cuando los recursos son excedidos por las
demandas, puede configurarse una crisis y derivar en consecuencias negativas en la

salud del cuidador y su respectiva sobrecarga "

Es en este marco teorico, en el que cobra sentido el concepto de carga del cuidador
utilizado por Zarit ° con el que pretendia evaluar si las demandas a las que se

enfrentaban los cuidadores eran superiores a las que estaban dispuestas a asumir.

Para este autor, la carga es similar al proceso de “valoracion secundaria” observada
en el modelo de estrés-afrontamiento >’ por lo que, los cuidadores apreciarian carga si
. . .y . 75
perciben que las demandas de la situacion son superiores a sus recursos . En este caso
la carga seria subjetiva y reflejara por tanto las diferencias individuales, por lo que,
algunas personas se sentiran sobrecargadas mientras que otras no. Es decir dependera de

76
la valoracion .

3.4. Modelo de estrés adaptado al cuidado por Haley (1987)

Dicho modelo " plantea que para comprender el malestar psicologico y fisico de las
personas que se adjudican el rol de cuidadoras, se debe considerar al estrés como
proceso en el que intervienen los factores del contexto (personales, demograficos, socio
culturales, etc.), los estresores como el grado de deterioro y de dependencia de la
persona, asi como, los problemas de conducta del paciente. Ademads, los recursos del
cuidador, como el afrontamiento y la valoracion cognitiva de la situacion de cuidado,
constituyen factores importantes que evitan o promueven las consecuencias negativas en

la salud del cuidador y de la familia **.
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3.5. Modelo transaccional adaptado al cuidado (Lazarus y Folkman)

Es el modelo que mas se adapta a la situacion de cuidado. Supone que cuidar a una
persona con dependencia es un importante estresor para los cuidadores y la familia,

] 70.77.78

afectando al cuidador a nivel fisco, mental y socia , aunque dicho efecto es

mediado por los recursos de afrontamiento y el apoyo social ’*.

56,70

Al conceptuar el cuidado como un evento vital estresante , tanto la familia en su

conjunto, como las personas que asumen el rol de cuidar al paciente, suelen
. . - . . . 11, 39, 49
experimentar graves consecuencias fisicas y psicosociales de importancia ~~ ° %,

aunque hay algunos aspectos positivos, como los sentimientos de satisfaccion y maestria
46

Para explicar dicho proceso Lazarus y Folkman’” **

proponen el modelo
relacional o transaccional del estrés. Dicho enfoque define al estrés como el resultado de
una interaccion entre las personas y el contexto *, que es evaluado por éstas como

r . . . 3
amenazante ¢ desbordante de sus recursos, situando en peligro su bienestar .

El modelo maximiza la relevancia de los factores psicoldgicos (cognitivos y
conductuales) que median entre estimulos y respuestas. Es decir, en las dimensiones
basicas de valoracidn cognitiva y afrontamiento, entiende ambos como los mediadores
de las reacciones del estrés a corto, medio y largo plazo. La evaluacion cognitiva que
haga la persona del potencial estresor es clave en términos de la capacidad para causar
dafio **, por lo que, es mas relevante la interpretacion del suceso que el suceso mismo.

Dicha respuesta va a depender de las diferencias individuales de los cuidadores.

Este modelo, ademas plantea que el impacto del cuidar puede atenuarse ¢

. . . . 12
exacerbarse por las variables mediadoras como el afrontamiento y el apoyo social '*>*

73
Como se puede apreciar en la figura 4, el proceso de estrés se concibe desde la

relacidn de diversos componentes principales: estresores, consecuencias o resultados del

cuidado y variables moduladoras.
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Parentesco

Caracteristicas Estrategias de
de la persona afrontamiento
cuidada

Valoracion de la
situacion de
cuidado

Malestar
emocional

Valores Apoyo social

culturales

Figura 4: Modelo sociocultural del estrés adaptado al cuidado. Fuente: Losada, 2006.

3.6. Efectos del cuidado desde el modelo sociocultural del estrés

Desde que se introdujo el concepto de carga, muchos han sido los estudios
realizados y diversos resultados han sido expuestos como una forma de comunicar la
complejidad inherente a las demandas de cuidado de las personas con dependencia. En
este sentido, los diversos modelos tedricos que han sido evaluados aqui pretenden
explicar el proceso de estrés del cuidador y darle comprension tedrica al gran bagaje

empirico que ha venido derivandose de las diferentes investigaciones.

El estrés del cuidador se concibe como consecuencia de un proceso que comprende
un numero de condiciones interrelacionadas. Asi, los modelos basados en el estrés y

12, 55, 70, 71
- 35 70. 7L 7 ghelen

afrontamiento y que han sido adaptados a la situacién de cuidado
incluir las siguientes dimensiones:
e Variables contextuales como la edad, el género, el parentesco con la persona
cuidada, aspectos de salud del cuidador.
e Los estresores objetivos como las demandas asociadas a la situacion de
cuidado y los comportamientos de la persona receptora de los cuidados.

e La valoracion de los estresores objetivos, es decir incluye la percepcion de la

situacién de cuidados por parte del cuidador y como evalia esta demanda.
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e Las variables mediadoras como el afrontamiento, el apoyo social, la salud
mental, autoeficacia, etc.
e Las repercusiones de las demandas del cuidado en diversos 4mbitos (fisicas,

psicoldgicas, sociales).

A continuacion se explican en detalle las diversas dimensiones que comprende el

modelo de estrés afrontamiento:

3.6.1. Variables contextuales del cuidado

Las variables del contexto han sido sefialadas por los diversos modelos de estrés

44,52, 53 . . . L
%> como aquellas variables existentes previamente a la situacion de

afrontamiento
tener que cuidar al familiar y que definen el entorno en el que el cuidado tendra lugar.
Dichas variables son las sociodemograficas, las relaciones entre el cuidador y receptor

de cuidados y la percepcidn de salud por parte del cuidado.

La importancia de dichas variables es que pueden influir de diverso modo sobre el
proceso de cuidados ya que tienen el potencial de atenuar o exacerbar los efectos del

impacto y ser predictoras del malestar fisico y emocional del cuidador .

3.6.1.1. Variables sociodemograficas

Entre las variables del contexto que con mayor frecuencia se han incluido en los
estudios son las sociodemograficas (edad, sexo, nivel socioecondmico, situacion
laboral), asi como la relacion de parentesco con la persona cuidada y género del

. 36, 45, 80
cuidador™™ "> ™",

Respecto a la edad, las cuidadoras jovenes aparecen en la literatura como un factor
predictor de sobrecarga >* 7°, debido posiblemente a un mayor costo de oportunidad
asociado al cuidado y con la dificultad de compatibilizar el empleo, actividad social y

. 6,36
desarrollo profesional > ™.

Sin embargo, otros estudios sefialan que los cuidadores de mayor edad tienden a

presentar mayor deterioro en la calidad de vida, sobre todo en lo que respecta a la salud.
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Es importante sefialar que a este tltimo aspecto se afiaden las demandas de cuidado, con
una mayor fragilidad asociada a la edad, ya que la edad aumenta el riesgo de necesitar

ayuda para algunas de las actividades de la vida diaria ®'.

Con respecto al parentesco con la persona cuidada, es una variable importante a la
hora de matizar el tipo de sentimientos y obligaciones. Por ejemplo, los maridos
cuidadores parecen presentar menor impacto emocional negativo en comparacion con

. . 82 , .
las mujeres cuidadoras *“. Por otro lado, las esposas presentan mayor malestar fisico que
otros miembros de la familia, particularmente los hijos del enfermo . Posiblemente
se deba a que las esposas presentan una mayor edad, y como se ha sefialado antes', la

edad acusa mayor morbilidad.

Ademés, hay otros estudios que sefialan que los hijos por el hecho de tener que
responsabilizarse de su propia familia y actividades laborales, presentan peores secuelas
en la salud debido a conflictos ocasionados en el desempefio simultaneo de diversos
roles ®. Sin embargo, hay otros estudios que sefialan datos pobremente concluyentes al
respecto, hallandose escasas diferencias significativas respecto al parentesco del

. 84
cuidador .

En lo que se refiere a patrones de relaciones intergeneracionales y su relacion con el
cuidado, se ha probado que padres e hijos con buenas relaciones anteriores a la situacién
de dependencia, estdn mas inclinados a dar o recibir apoyo de calidad, y viceversa, una
relacion tensa previa a la relacion de cuidados se asocia con un cuidado inadecuado *.
A la vez, cuando se les pregunta a las personas mayores de quién les gustaria recibir los

cuidados, muy a menudo prefieren a los hijos que a otros miembros de la familia *.

Con relacion al nivel socioeconémico del cuidador se ha encontrado que, un menor
nivel socioeconémico incide en una menor disponibilidad de recursos de apoyo formal y
esto trae como consecuencia un mayor nivel de sobrecarga '', asi como, un menor

. ., 7
acceso a informacion y a recursos publicos .

La situacion laboral del cuidador frecuentemente entra en competencia con los
cuidados de salud del paciente y los que logran compatibilizar las dos actividades, a

., .. . 87
excepcion de los hijos varones, presentan mayor nivel de sobrecarga
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Otro de los factores a analizar es si las diferencias de género estan asociados a
mayor sobrecarga y depresién en las mujeres que en los varones cuidadores ** %,
teniendo en cuenta que ser mujer estd asociado con mayor probabilidad de

desempefiarse en el rol de cuidadora ®’.

En un meta-andlisis Pinquart y Sorensen 77,
seflala que las mujeres cuidadoras presentan peor estado de salud fisica y psicoldgica
que los varones cuidadores, ain siendo de menor magnitud que lo encontrado por
Vitaliano y Colaboradores "' quienes confirman otros hallazgos ® ** °* °! acerca a que

las mujeres padecen mayor nivel de estrés y depresion que los varones cuidadores.

Existen controversias respecto a las diferencias entre el género y el desempefio del
rol de cuidador. Por una parte, las mujeres estdn mas socializadas para desempefiar en el
papel de cuidadoras, disponen de mayores recursos y tienden a sobrellevar la asistencia
al paciente de mejor forma que los varones *” 2. Sin embargo, los contrastes hallados no
obedecen tanto a la condicion de género, sino a que las mujeres dedican mayor cantidad
de horas al cuidado y se implican en un mayor repertorio de tareas, ademas del uso

diferencial en cuanto a los recursos de apoyo social.

Otros autores’ explican dichas diferencias por el proceso de socializacion ligada al
género, al sugerir que las mujeres tienden a manifestar con mayor frecuencia e

intensidad los sintomas o los conflictos que los hombres.

Con respecto al estado civil de los cuidadores, se ha sefialado que las personas
divorciadas estan menos predispuestas a recibir apoyo de sus hijos que las personas
viudas, planteando esto un problema de cara al futuro, ya que los casados tienen mas
probabilidad de recibir la ayuda de su conyuge, mientras que para las viudas dicho

recurso no esta disponible .

3.6.1.2. Relaciones previas (cuidador-paciente)

Respecto a las relaciones previas cuidador-paciente, se ha descrito que mejores
relaciones previas se asocian con altos niveles de satisfaccion del cuidador. Esto puede

ser porque una relacion de carifio con su pariente hace mas facil que el cuidador
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encuentre mayores rasgos positivos y mejores motivos para entender al cuidado como

un acto de reciprocidad, a pesar de la carga implicada’.

Igualmente, recientes investigaciones han confirmado que los cuidadores que
presentaban pocos problemas de salud se lo atribuian a un mejor estado de su salud
mental y escasos sintomas depresivos °°. Dicho estudio concluye que los cuidadores con
problemas de salud pueden incrementar el riesgo de sufrir estrés en el proceso de cuidar
a un familiar con deterioro elevado en la salud fisica y mental *°. En este caso tanto la
salud mental del cuidador como los niveles de deterioro del paciente receptor de

cuidados se comportan como variables mediadoras de los efectos del cuidado.

3.6.1.3. Percepcion de salud del cuidador

Respecto a la percepcion de salud, las cuidadoras presentan una peor salud global
que las no cuidadoras "', Sin embargo, se ha sefialado que la edad también contribuye a
dicha percepcion de salud ya que las personas con edad avanzada tienden a tener
percepciones mas negativas de su salud, lo que aumenta las posibilidades de padecer
enfermedades de tipo cronico y degenerativo y muchas de ellas conducen a problemas
funcionales, ademas de sufrimiento. Uno de cada cuatro cuidadores espafioles declara

malo o muy malo su estado de salud *°.

Ademads, en un meta-analisis reciente que integrd a 176 estudios se sefiald que la
depresion, el nivel socioecondmico, los problemas de conducta del paciente, la edad y el
escaso apoyo social correlacionaban con problemas de salud fisica y mental del
cuidador *7 y constituyen efectos asociados a las tareas de cuidar a una persona con

dependencia.

3.6.2. Estresores del cuidado

Los estresores se refieren a las experiencias problematica asociadas a las demandas
del cuidado del paciente ** 7.
Los estresores tienen el potencial de influir sobre el proceso de adaptacion de las

personas al proceso de cuidado y pueden afectar al bienestar del cuidador, del enfermo y
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de la familia. Se dividen en estresores primarios objetivos y subjetivos *°. Los estresores
primarios se refieren a los eventos y acciones directamente asociados con la situacion de
dependencia de la persona receptora de los cuidados. Incluyen las demandas en lo que
respecta al desempefio de las actividades de la vida diaria, los problemas de conducta
del paciente y las necesidades de asistencia (nimero de horas para atender al paciente),

asi como, el tipo y la severidad de la enfermedad *

, es decir el grado de dependencia.
Los estresores primarios pueden repercutir en el ambito externo al contexto del
cuidado, a lo que los autores denominan estresores secundarios y se manifiestan en
forma de conflictos familiares, laborales, econdmicos, reduccion del tiempo libre,
limitacion de las actividades sociales (tensiones de rol) y tensiones intrapsiquicas como

la autoestima, pérdida de la identidad, culpabilidad, etc.

3.6.2.1. Estresores objetivos del cuidado (demandas del cuidado)

Entre los estresores primarios objetivos se incluyen las caracteristicas de la
dependencia del enfermo, las demandas y las tareas del cuidado *®. Dichos estresores
tendrian consecuencias en los cuidadores. Por ejemplo, la sobrecarga, la tension
emocional, la cautividad al rol, el cansancio, etc. Dichos estresores estan conformados

por el tipo de dependencia, los sintomas del paciente y la duracion del trastorno.

El primer estresor objetivo esta asociado al tipo y nivel de deterioro del paciente *°,
este factor puede predecir en menor o mayor medida el nivel de carga del cuidador. Se
ha sefialado insistentemente que los cuidadores de personas con demencia presentan
mayores problemas de sobrecarga y dificultades emocionales que aquellos que asisten a

. . , . 70
personas sin dificultades en area cognitiva o problemas de conducta ™.

Se destaca ademas la tendencia de los cuidadores de personas con discapacidad
intelectual a presentar mayores trastornos depresivos cuando se comparan con los

. . . . , - 64
cuidadores que tienen demandas de cuidados de pacientes fisicos ~.

En relacion a la intensidad del cuidado, se ha encontrado asociaciones entre

sintomas de depresion en cuidadores con mayor tiempo de dedicacidon al cuidado del
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enfermo y al escaso apoyo social *. Por ejemplo, las mujeres que proveen cuidados a su
conyuge por mas de 35 horas semanales tienen mayor riesgo de suftrir trastornos
mentales, identificandose dicho umbral a partir del cual las consecuencias negativas del

cuidado se incrementan rapidamente '*.

Respecto al grado de dependencia de la persona cuidada, se ha encontrado que la
depresion, la ansiedad y el estrés son problemas comunes en los cuidadores primarios y
han sido abordados sistematicamente por los estudios sobre los cuidadores de pacientes
con dependencia "°. En este sentido, se ha sefialado menos niveles de depresion y de
ansiedad, asi como problemas de salud fisica en cuidadores con personas con elevado

grado de deterioro fisico y mental *"*77.

Dichos estresores han sido asociados a la carga del cuidador *° y podrian generar
disfuncionalidad familiar, dependiendo de los recursos disponibles, el grado de ajuste y
adaptacion familiar a los desafios del enfermo, la enfermedad y la discapacidad ®. Los
principales estresores objetivos seflalados han sido los problemas de conducta del
paciente y la intensidad de las demandas del cuidado, generando consecuencias en la

salud de los cuidadores .

3.6.2.2. Estresores subjetivos del cuidado

(consecuencias/repercusiones)

Los estresores que pueden afectar negativamente al cuidador, son los estresores

subjetivos, como la sobrecarga, los problemas de salud fisica y mental del cuidador.

Pinquart y Sérensen °® en un meta-anélisis reciente, sefialan que los problemas de
conducta del paciente, la edad mayor del cuidador, el apoyo social, el nivel
socioeconomico, la convivencia diaria del cuidador con el paciente, la intensidad del
cuidado, la depresion, la carga y el malestar del cuidador estaban significativamente
relacionados con la salud fisica del cuidador. En dicha investigacion, que integrd 176
estudios sobre la relacion entre el efecto del cuidado en la salud fisica del cuidador,
encontrd que los sintomas de depresion estan estrechamente asociados a la enfermedad

fisica mas que con los estresores objetivo.
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Como posible explicacion a estos datos se enumeran en primer lugar, la existencia
de una superposicion en las escalas para medir la depresion y el estado de salud, porque
algunas escalas de depresion contienen items que exploran sintomas somaticos y cuando
se utilizan escalas (Geriatric Depression Scales) que no incluyen sintomas somaticos
dicha relacion no existe. En segundo lugar, porque los estudios longitudinales '*' han

hallado una fuerte asociacion entre la salud fisica y la depresion.

Los estudios " %% 1% han dejado claro, que existe mayor impacto emocional que
fisico, o por lo menos los problemas en la salud fisica tardan mas en aparecer. Sobre
todo sefialan que los efectos negativos en la salud mental (depresion, ansiedad,
sentimientos de ira y hostilidad) aparecen con mas frecuencia que las enfermedades

fisicas y exponen al cuidador a suftrir enfermedades cronicas.

Por otro lado, cuando se compara la salud de los cuidadores con la salud de la
poblacion en general, los cuidadores tienen mayor riesgo de experimentar malestar

psicolégico, mayores tasas de depresion y estrés incrementado '%*.

Igualmente, en los estudios comparativos entre cuidadores segin el tipo de
dependencia (fisica, cognitiva) del paciente al que cuidan, se demuestra que el proceso
de asistir a familiares dependientes no es inocuo para el cuidador, siendo especialmente
intenso en cuidadores de enfermos con demencia **.

Ademas, se han realizado estudios comparativos entre cuidadores y no cuidadores.
En un meta-analisis en el que se compara la salud psicoldgica y fisica entre cuidadores y
no cuidadores, aunque las diferencias son moderadas entre los dos grupos, se encuentra
que los cuidadores presentan un mayor deterioro en la salud que los que no lo son, en
los cinco indicadores de salud psicoldgica y fisica (estrés, depresion, bajos niveles de

percepcion subjetiva de bienestar, salud fisica y bajo sentido de auto eficacia) ©°.

Se ha indicado que la prevalencia de depresion entre los cuidadores esta en el 47%
105, mientras que para la ansiedad, las tasas van del 10% al 17,5% 6 Corrobora este
hecho, el mayor consumo de psicotropicos en los cuidadores'®. Los estudios muestran
que la frecuencia de prescripcion de farmacos para la depresion, la ansiedad y el

insomnio son 3 veces mayor en los cuidadores en comparacion con la poblacion
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1107‘

genera Esta situacion es mas acentuada en los cuidadores de pacientes con

. . o 53
demencia, cuyas tasas alcanzan el 31%, siendo un factor de morbilidad relevante

.. . . .1 . ,
A similares conclusiones llegaron Mockus Parks y Novielli '*, quienes ademés
sefialan que los indices de depresion del cuidador son el mejor predictor de la depresion

del paciente receptor de los cuidados '*.

Otro estudio encontrd que los desordenes depresivos correlacionaban positivamente
con dificultades (alargamiento de los dias) en el tratamiento contra las infecciones y
mayor, prevalencia de problemas respiratorios. Asimismo, los cuidadores presentaron

. . I 91
una funcidén inmune mas deficitaria que la del grupo control .

Finalmente, se ha sefialado que el principal peligro de los problemas de salud es el
incremento del riesgo de mortalidad de los cuidadores y puede alcanzar el 60% en el

. . 41
caso de las conyuges cuidadoras ™.

3.6.3. Estresores secundarios del cuidado (consecuencias en otras

areas)

Se ha documentado ampliamente el impacto del cuidado en otras areas vitales del
cuidador como el laboral, tiempo para el ocio y relaciones sociales, ambito profesional,
etc. Estos efectos repercuten negativamente en la calidad de vida de los cuidadores y las
familias con enfermos dependientes 41,53,102,103, 110

Algunos autores consideran °’, que cuidar a una persona dependiente puede
aumentar los problemas familiares, ya que dicha actividad supone una carga, que puede
amplificar los conflictos preexistentes 6 generar nuevos. Dichas crisis son recurrentes en
los momentos en que se tienen que tomar decisiones trascendentales. Por ejemplo,
decidir sobre continuidad de tratamientos médicos, la continuidad del cuidado después
de un periodo de hospitalizacion, traslados de la persona dependiente entre diversos
domicilios, institucionalizacion del paciente, etc. Asimismo, los conflictos pueden ser
ocasionados por la dificultad de compatibilizar entre las necesidades del cuidador y las

demandas de cuidado del familiar *°.
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3.6.3.1. Repercusiones en el area laboral y socioeconémica

Cuidar de un familiar con dependencia y simultineamente asumir un trabajo
remunerado resulta una condiciéon muy dificil de mantener para la mayoria de los
cuidadores ** **. Compatibilizar dichos ambitos resulta supremamente dificil para los
cuidadores, porque ademas de las demandas del cuidado, suelen ser responsables de
otras tareas como los deberes del hogar y en muchos casos, deben satisfacer las

necesidades de otros miembros de la familia como por ejemplo el cényuge y los hijos *
36,45

En consecuencia, el abandono del empleo y la dificultad para acceder a un trabajo
25,36

remunerado constituyen referencias importantes en los estudios sobre el tema
Estan relacionados con un aumento de la desercion laboral del cuidador: el estado

civil, el nivel de calificacion laboral y los ingresos familiares *.
3.6.3.2. Repercusiones en el tiempo de ocio y descanso

Otro de los efectos del cuidado para el cuidador, es la disminucion del tiempo libre y

las actividades sociales 2> 3% 81 111

. Las actividades sociales y el apoyo social se ven
afectadas, no solo porque el cuidador no dispone de tiempo libre, sino porque en
muchos casos, no logra desconectarse (emocionalmente) de la situacion de cuidado del

paciente.
3.6.3.3. Efectos en la calidad de vida (CDV) del cuidador

Los efectos que hemos expuesto y confirmados por los diversos estudios impactan a
la mayor parte de las esferas vitales de la vida de los cuidadores y de la familia en su
conjunto, ya que trascienden a su CDV en general. Por lo cual se incluye en esta
investigacion la variable CDV como uno de los constructos mas utilizados por los
estudios sobre el tema de cuidados de salud y que permite asi comprender la esfera
subjetiva como las percepciones de los cuidadores sobre su sentido de satisfaccion a

nivel psiquico, social, laboral, salud fisica y desempefio socioecondémico.

Debe considerarse relevante el concepto de salud de la OMS, el cual la define como

“un estado de completo estado de bienestar fisico, psiquico y social y no solamente la
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ausencia de enfermedad”. La OMS ha integrado el concepto de CDV, lo cual permite
incluir las opiniones de los colectivos envejecidos (con gran prevalencia de afecciones
crénicas, para las que no existe tratamiento curativo) en la planificacion y

racionalizacién de los servicios 2.

El concepto de CDV ha evolucionado desde una concepcion meramente socioldgica,
en la que se destacaban los aspectos objetivos de nivel de vida, pasando por la
perspectiva psicosocial, donde los aspectos subjetivos se constituyen en el pilar
fundamental, hasta la situacién actual, en la que indiscutiblemente se asume la
subjetividad y el caracter multidimensional de la calidad de vida. La CDV se ha
definido de muchas maneras, dependiendo del ambito y del campo de abordaje, asume

diversas acepciones.

En el campo socio sanitario se ha sefialado que la CDV es la percepcion que un
individuo tiene acerca de su salud fisica y mental, con inclusion de su contexto cultural,
valores, expectativas, proyecto de vida e intereses, deseos y motivaciones ''> '*. Estos

indicadores son importantes en toma de decisiones en los planes sanitarios.

La Organizaciéon Mundial de la Salud sefiala que la CDV estd asociada a la
percepcidon que el individuo tiene sobre su posicion en la vida, su contexto cultural, el
sistema de valores en el que vive, sus metas, expectativas, normas y preocupaciones. Es
un concepto extenso y complejo que engloba la salud fisica, el estado psicoldgico, el
nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y la relacion

con las caracteristicas sobresalientes del entorno '

Segun este enfoque, el término CDV, sugiere el reconocimiento de las experiencias
subjetivas de las personas, con inclusién de los factores econdmicos, politicos y
culturales. La confluencia de dichas variables y la manera como las percibe el
individuo, esta asociada con el estado de bienestar general, determinado ademas, por
factores como el medio ambiente, la vivienda, la educacion, la familia y las relaciones
sociales. Es decir, la CDV es un concepto multidimensional en toda su extension del
término > ''°.

De acuerdo a lo anterior y en el contexto del efecto del cuidado sobre la CDV del

cuidador, es de importancia capital la percepcion y valoracion del cuidador de sus

50



condiciones de vida. Esto involucra el grado en el que los cuidadores valoran sus
experiencias vitales lo que incluye tener en cuenta: contextos del entorno fisico,
dimensiones de salud fisica y mental, percepcion de apoyos en su rol como cuidador,

bienestar emocional, bienestar material y de realizacion personal ''°.

Esta perspectiva supone que los cuidadores viven en un microsistema social
inmediato como la familia, el hogar y el grupo de iguales que afectan directamente a su
vida y modulan sus creencias y actitudes acerca de su rol. I[gualmente estan inmersos en
un mesosistema (por ejemplo, los vecinos, la comunidad, los amigos, las agencias de
servicios, sistema sanitario, etc.) que tiene un efecto sobre su funcionamiento y por
tanto sobre su CV. Ademas, estan insertos dentro de un macrosistema con sus patrones
culturales, tendencias socio-politicas, sistema econdmico y factores relacionados con la
sociedad que afectan el funcionamiento del microsistema y por tanto su CDV '

Existen abundantes estudios sobre la CDV de los cuidadores informales pero se han
focalizado y enfatizado en el estudio de la calidad de vida de cuidadores de pacientes
con diversas patologia y asociada a las morbilidad mental y estrategias de afrontamiento
H&121 g poco se ha valorado el impacto de la CDV en cuidadores de pacientes
dependientes con pluripatolgias, como es el caso que nos ocupa. Sin embargo, es
necesario sefialar que las consecuencias negativas del cuidado en la salud y en diversas
areas vitales como las laborales, sociales y niveles de sobrecarga y afectacion de la vida
profesional del cuidador, constituyen consecuencias negativas en la calidad de vida, ya
que, la calidad tiene que ver con la percepcion de satisfaccidon en diversos ambitos del

cuidador tal y como hemos apuntado antes *'.

No obstante, los hallazgos de algunos estudios refuerzan la diferencia conceptual
que existe entre sobrecarga y CDV, y sugieren que la ultima puede mejorar incluso
cuando existe sobrecarga en las cuidadoras'®?, y que la investigacion sobre la salud de

113, 123

los cuidadoras debe complementarse, como indica la literatura con medidas de la

calidad de vida o de aspectos relacionados.

Ademés, la correlacién entre las medidas de CDV vy las obtenidas en las escalas de
sobrecarga es, en algunos procesos, débil 6 moderada 122 Asimismo, el aumento de la

dependencia del paciente ocasiona un aumento en el grado de esfuerzo de la cuidadora,
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que crea en ella sentimientos contrapuestos, como colera, dolor, aislamiento y
123

resentimiento, que afectan a su salud y bienestar y, en definitiva, a su CDV .

Otro conjunto de consecuencias derivadas de la tarea de cuidar en la vida de los
cuidadores estan asociadas con el modo en que cuidar afecta al uso del tiempo, asi como
a las relaciones familiares y sociales. Es un hecho probado, que la alta dedicacién a los
cuidados supone en muchos casos una limitacion de la vida social de las cuidadoras,
disminuyendo las posibilidades de salir con amigos, de relacionarse con familiares, de
recibir o realizar visitas y para dedicarlo a su propia necesidad de recreacion >+ ¢ 124123,

factores que aumenta la sobrecarga percibida por los cuidadores y por lo tanto afectan

negativamente la CDV *°.

De acuerdo a lo anteriormente expuesto, se puede concluir que son las variables
relacionadas con el cuidador las que mejor explican la CDV de éste. Asi, una menor
autoestima, la utilizacion de la evitacion como estrategia de afrontamiento, una mayor
sobrecarga subjetiva, una menor percepcion de los aspectos positivos del cuidado y un

menor apoyo social, se asocian con una peor percepcion de CDV.

Como hemos podido confirmar, el efecto del cuidado en el cuidador y la familia
cubren una gama amplia de aspectos de CDV, siendo el contexto del cuidado muy
importante, pues de acuerdo a los modelos de estrés que se han revisado, existen un
conjunto de variables que anteceden o estidn presentes en la situacion de cuidado y que

inciden poderosamente en la intensidad del efecto, denominadas variables contextuales
44,49, 56,71,79, 80, 126

3.6.4. Variables mediadoras del impacto del cuidado

Por variables mediadora se entienden todas aquellas que atentian o incrementan el
impacto del cuidado en los cuidadores y grupo familiar. Es decir, son aquellas terceras
variables que influyen en la relacion entre una variable independiente y otra dependiente
*_Dichas variables, con frecuencia, son las responsables de que los cuidadores se vean

afectados de manera distinta, a pesar de encontrarse en situaciones similares.
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Tradicionalmente las estrategias de afrontamiento y el apoyo social han sido las

variables mediadores mas destacadas en el proceso regulador o atenuador del impacto
- - 12, 49, 52, 53, 70, 73, 79, 127 - i .

del cuidado en los cuidadores = ™ >~ 7> "™ % ™% 1 A continuacién examinaremos en

detalle cada una de ellas.

3.6.4.1. Apoyo social

.. e . 4, 128, 12
Ha existido mucha confusion respecto al concepto de apoyo social **+ 2% 12

, por lo
que se requiere diferenciar entre lo que son las redes sociales, la actividad social y
apoyo social.

La frecuencia de los contactos sociales es lo que comprende la actividad social y las
caracteristicas de los contactos sociales constituyen las redes sociales. La forma de
ayuda que una persona puede recibir proveniente de sus redes sociales es lo que se ha

. . 1130 .. . .
denominado apoyo social ", existiendo independencia entre los tres factores.

Por tanto, el hecho de tener una amplia red social (amistades, familia) no garantiza
por si mismo que la persona disponga de suficiente apoyo social cuando lo requiere por

. . , 34,128
alguna contingencia de caracter prolongado ™ .

El apoyo social se define como el cuidado y atencion que se dispensa de manera
altruista a las personas que presentan algun grado de discapacidad o dependencia,
fundamentalmente por sus familiares y allegados, pero también por otros agentes y
redes distintos de los servicios formalizados de atencién **. Se clasifica en tres

categorias: apoyo emocional, instrumental e informativo.

El primero tiene que ver con sentirse querido y aceptado por sus familiares y
amigos y el segundo por la prestacion de ayuda instrumental o asistencia en situaciones
problemadticas en condiciones de enfermedad y el tercero se refiere a la ayuda y

orientacion para afrontar situaciones dificiles.

El apoyo social ha sido vinculado fundamentalmente a dos dimensiones: el formal y

el informal. El primero se asocia a la predominancia de los sistemas de seguridad social
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y el segundo a la funcion de las redes sociales, estudiada a través de los vinculos con

. . . ~ . 34
familiares, amigos, vecinos y compafieros de trabajo, entre otros .

Ademas, se ha documentado suficientemente la existencia de una relacion
significativa entre el apoyo social percibido y la menor sobrecarga subjetiva en los

. . 53,131,132
cuidadores informales °>> 77 7.

El escaso apoyo social percibido por parte del cuidador en las tareas del cuidado se

78, 133

relacionan con problemas de salud fisica y psicoldgica , reduccion de la respuesta

134, 135

inmunologica , un mayor aumento de pulsaciones por minuto y mayor presion

S 136
arterial sistolica .

Asimismo, un menor apoyo social se asocia con mayores niveles de malestar

. 137-139 . 132,140 . 132 141
emocional y aumento de sintomas depresivos ~~ ", de ansiedad "y deira .

En ciertos estudios, parece claro que no es tanto la cantidad de apoyos sociales, sino
la percepcion subjetiva del nivel de satisfaccion con ese apoyo social por parte del

. . . . . 21, 64,70
cuidador, la que explica una menor afectacién emocional en los cuidadores *!**7°.

Del mismo modo, los cuidadores que perciben que el apoyo social que reciben es

142 :
. En este sentido, los

insuficiente muestran un mayor consumo de psicofdrmacos
estudios muestran que existen diferencias entre apoyo instrumental (por ejemplo ser
asistido por un segundo cuidador) y el apoyo emocional (disponer de relaciones de
confianza), en este ultimo tipo de apoyo y no el primero el que se asocia con menores

. N
niveles de depresion'.

En suma, la cantidad de relaciones sociales es menos importante que su calidad y la
percepcidén de apoyos (sean que se utilicen o no) actia como un amortiguador de la
sobrecarga que producen las demandas de cuidados en el cuidador y aumentan la
percepcion positiva de la calidad de vida *'. La cantidad de relaciones sociales es menos
importante que su calidad, y la ausencia de apoyo emocional, afectivo, es mejor
predictor de problemas que otros tipos de apoyos. Percibir carifio por parte de los
demads, tener personas con quienes poder compartir sus problemas actia como un

: ‘ . .y . 4
amortiguador del estrés que provoca la situacién de cuidado *°.
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3.6.4.2. Afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento se consideran disposiciones generales que llevan al
cuidador a pensar y actuar de forma mas o menos estable ante las diferentes situaciones

53, 70, 73, 127

estresantes . “Se define afrontamiento como aquellos 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™ >’
El afrontamiento sirve para dos funciones: manipular o alterar el problema con el
entorno causante de perturbacidon y regular la respuesta emocional que aparece como

consecuencia >’

Mias especificamente " el afrontamiento tiene que ver con los recursos internos y
externos utilizados por la persona para dominar, reducir o tolerar las exigencias del
entorno o internas a la persona y que se han derivado como consecuencias de las
contingencias o transacciones estresantes, que en el caso del cuidado de personas con

dependencia son derivadas de las demandas del cuidado.

Esto implica que no son las situaciones en si mismas las que provocan una reaccion
emocional, sino que la variable desencadenante de tal reaccion es la interpretacion que

T Lo . 59,60, 70,79, 105, 142
el individuo haga de tales situaciones o estimulos > > ™ "> 7> %4,

En este sentido, y siguiendo a Lazarus y Folkman " 7, la aparicion del estrés y
otras reacciones emocionales estdn mediatizadas por el proceso de valoracidon cognitiva
que la persona realiza. En primer lugar sobre las consecuencias que la situacion tiene
para el mismo (valoracion primaria) y posteriormente, si el saldo de la valoracion es de
amenaza o desafio, el sujeto valora los recursos (estrategias de afrontamiento) de que
dispone para evitar o reducir las consecuencias negativas de la situacion (valoracion
secundaria). Por lo tanto las estrategias de afrontamiento son los mediadores entre el

estresor y la repuesta.

De acuerdo a Crespo y Cruzado '** existe una gama amplia de estrategias o modos
de afrontamiento los cuales varian dependiendo del método usado o de la focalizacion
de la respuesta. Dicho método sefiala que las estrategias pueden ser activas 0 evitativas,

y en funcion de la focalizacién pueden orientarse hacia la resoluciéon de problemas o
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bien hacia el control de la emocion, y a su vez, cada una de estas respuestas pueden ser

de caracter conductual o cognitivo

70,73, 138

La combinacion de estos criterios determina un total de 14 categorias, las cuales se

. . cr 70
espemﬁcan a continuacion ' :

10.

11.
12.

13.

14.

Afrontamiento activo: lleva a cabo acciones para eliminar o paliar el estresor.
Planificacion: pensar como va hacer frente al estresor y planificar sus esfuerzos
de afrontamiento activo.

Busqueda de apoyo social instrumental: buscar ayuda, informacién o consejo
acerca de qué hacer.

Busqueda de apoyo social emocional: obtener simpatia o apoyo emocional de
alguien.

Supresion de actividades distractoras: retirar la atencion de otras actividades en
las que pueda estar implicado, para concentrarse de forma mas completa en el
estresor.

Religion: aumentar su implicacidn en actividades religiosas.

Reinterpretacion positiva y crecimiento personal: sacar lo mejor de la situacion
para desarrollarse como persona a partir de ella, o verla desde una perspectiva
mas favorable.

Refrenar el afrontamiento: afrontar la situacion pasivamente, posponiendo
cualquier tentativa de afrontamiento hasta que pueda ser ttil.

Aceptacion: aceptar el hecho de que el suceso ha ocurrido y es real.

Centrarse en las emociones: incremento de la atencion hacia el propio malestar
emocional acompafiado de una tendencia a expresar o descargar esos
sentimientos

Negacion: intenta rechazar la realidad del suceso estresor

Desconexion mental: desconectarse psicoldgicamente del objetivo con el que el
estresor esta interfiriendo, mediante ensofiaciones despierto, sueflo o auto
distraccion.

Desconexion conductual: renuncia de cualquier esfuerzo a abandonar cualquier
tentativa de alcanzar el objetivo con el que el estresor esta interfiriendo.

Humor, se consideran eficaces segun estén dirigidas a hacer bromas acerca del

estresor
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73,144,145 o oncuerdan

La mayoria de los autores que han estudiado el afrontamiento
en clasificar tres dominios generales de las estrategias de afrontamiento utilizadas por
las personas: si estan dirigidas a la valoracion se les denomina afrontamiento cognitivo;
si estan dirigidas al problema afrontamiento conductual, y si s6lo estan dirigidas a la
emocion, afrontamiento emocional. Sin embargo, con anterioridad Lazarus y Folkman
™ habian distinguido dos dimensiones principales, las estrategias centradas en el

problema y las centradas en la emocion.

Respecto a la efectividad de acuerdo al tipo de estrategias, no hay suficiente
consenso sobre cual es el tipo de estrategia mas eficaz, aunque se ha sugerido que el

. . . . L 70,79
afrontamiento orientado al problema es mas efectivo que el centrado en la emocion ™ .

Al revisar la literatura sobre la carga del cuidador, se ha identificado que las
estrategias de afrontamiento de tipo cognitivo son las que han logrado reducir el
impacto de las demandas del cuidado en el cuidador. En concreto se hace referencia a la
maestria del cuidador asociada a un afrontamiento activo y la reduccion de las
percepciones de amenaza '*°,

De la misma forma, las estrategias orientadas a la evitacion se asocian con mayores
niveles de depresion®, mayores niveles de ansiedad y problemas de salud mental e

interferencias en las actividades de la vida cotidiana '*’.

Igualmente, la interpretacion positiva del contexto de la situacion de cuidados se

correlaciona significativamente con una mejor salud mental en general '*, aunque esta

. .., . . 149
misma asociacion no se observa con respecto a la salud fisica del cuidador ™.
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4. LA FAMILIA Y SU IMPORTANCIA EN EL CUIDADO

4.1. La funcion familiar en el modelo de estrés y afrontamiento

En el presente apartado pretendemos justificar la relevancia de la funcién familiar
dentro del modelo de estrés y afrontamiento, lo cual supone un aporte importante como

factor mediador del impacto del cuidado.

De acuerdo al Modelo de Estrés y Afrontamiento (figura 5) se incluyen las variables
contextuales, los estresores, las variables mediadoras y sus consecuencias como los
cuatro factores basicos del modelo. Como vemos, se contemplan como variables

mediadoras el apoyo social y el afrontamiento.

Contextuales> Estresores 2> -  Mediadoras - Consecuencias
V. sociodemograficas Intensidad de cuidado Apoyo social Sobrecarga
Parentesco Nivel de dependencia Afrontamiento Salud Mental
Edad Nivel de deterioro cognitivo
Género Enfermedad del paciente
Nivel educativo

Figura 5: Esquema del Modelo sociocultural de estrés afrontamiento

Nuestro estudio (figura 6), destaca la valoracion de la inclusion de la funcién
familiar en el modelo de estrés y afrontamiento como variable mediadora y la calidad de

vida como variable de resultado.

Contextuales> Estresores > - Mediadores - Consecuencias
V. sociodemograficas Intensidad de cuidado Apoyo social Sobrecarga
Parentesco Nivel de dependencia Afrontamiento Salud Mental
Edad Nivel de deterioro cognitivo Funciéon familiar CDV
Género Enfermedad del paciente
Nivel educativo

Figura 6: Inclusion de la funcién familiar y la CDV en el modelo de estrés-afrontamiento
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4.2. La familia en el contexto del cuidado

Diversos estudios han seflalado que muchos de los modelos que se basan en los
enfoques de estrés y afrontamiento tienen una concepcion individualista del proceso de
cuidado *°, aunque varios autores > ' han planteado la importancia de la familia en el
contexto del cuidado. La valoracion de la funcidon familiar como factor mediador en el
cuidado de personas con dependencia ha estado ausente en el modelo transaccional de

estrés adaptado al cuidado >

El apoyo social y las estrategias de afrontamiento conforman dos de las variables
mediadoras de la respuesta de estrés mas estudiadas > y han sido reiteradamente
incluidas en el modelo de estrés y afrontamiento aplicado al cuidado. Por ejemplo, se
recogen como estudios relevantes, el modelo del proceso de estrés de Pearlin®, el
modelo del proceso del estrés de Lazarus y el modelo de estrés de Zarit™. Asimismo, en

> B incluyen la influencia del apoyo social y de

el conjunto de los supuestos tedricos
las estrategias de afrontamiento como variables mediadoras de los efectos del cuidado

en la salud de los cuidadores.

No obstante, los estudios no son concluyentes con respecto a la influencia

determinante de estos dos factores, ya que el mismo Corbeil '

sefiala que la asociacion
encontrada entre el afrontamiento y la variable de resultado es mas débil de lo esperado.
Sin embargo y pese a esto, el apoyo social y el afrontamiento siguen siendo
considerados actualmente variables moduladoras o modificadoras de los efectos
perjudiciales que tiene el desempefio del rol de cuidador. Creemos que ademas de
dichas variables aunque tienen una relevancia importante en la explicacion de las

consecuencias del cuidado en los cuidadores, las relaciones familiares en las que vive el

paciente deben ser tomadas en cuenta.

Se ha demostrado que ademas de los problemas fisicos y emocionales, los
cuidadores experimentan significativos conflictos y problemas de relacion con los

L. 1. 18,82,152
demas miembros de la familia ™ *~ -,

Estos conflictos familiares tienen que ver tanto con la manera de entender la

enfermedad como con las estrategias que se emplean para manejar al familiar, asi como
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con las tensiones relacionadas respecto a los comportamientos y las actitudes que

o . . . Lo 59, 141, 153
algunos familiares tienen hacia el mayor o hacia el propio cuidador > " -,

13 que uno de los problemas mas frecuentes de los

Sobre este aspecto, se sefiala
cuidadores familiares es el sentimiento de soledad y de incomprension por sus
familiares mas cercanos. En ocasiones el cuidador, lejos de ser apreciado, estimulado y

comprendido, es criticado y recibe escaso apoyo del grupo familiar™.

Por todo ello, el resto de familiares, especialmente los hermanos que ayudan al
cuidador principal, pueden ser una fuente de estrés afiadida en lugar de una fuente de
apoyo '*®. Posiblemente este aspecto favorezca el hecho de que muchos cuidadores se
aislan de la red social, viven solo y exclusivamente para el familiar al que cuidan,

transformando la diada cuidador-mayor dependiente en un sistema cerrado’’.

Por todo lo anterior, creemos que la inclusion de la funcidn familiar es una variable
de vital importancia en el proceso de valoracion (primaria o secundaria) que hace el
cuidador bien sea como recurso de apoyo al cuidado o como factor de vulnerabilidad,
por lo cual creemos que la funcion familiar es una variable importante asociada a la

sobrecarga, la salud mental y la calidad de vida del cuidador.

Existe una variedad de estudios que sin utilizar el modelo sociocultural de estrés
afrontamiento han sefialado la vinculacion de la funciéon familiar con la sobrecarga, la
salud mental y la calidad de vida del cuidador. De esta manera, estudios con paciente
con demencia se ha encontrado que elevados niveles de sobrecarga de los cuidadores
estdn significativamente asociados con disfuncion familiar, depresion, ansiedad y
problemas de conducta de los pacientes con demencia'>>. Dichos estudios destacan que
en el andlisis de regresion, la disfuncionalidad familiar esta asociada a problemas de
comunicacion familiar, dificultad en el desempefio de roles familiares, elevados niveles
de ansiedad, depresion y sobrecarga del cuidador.

Asimismo, se ha indicado que el tener un miembro con enfermedad psiquiatrica en
la familia constituye un riesgo de disfuncionalidad familiar y deterioro en la calidad de

155

vida' y en mayor grado si el paciente tiene diagndstico de trastorno bipolar'*®.

Otro estudio con familias de pacientes con accidente cerebrovascular ha sefialado
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disfuncionalidad familiar asociada con sobrecarga en los cuidadores, utilizacion de
estrategias de afrontamiento focalizadas a la emocion, insatisfaccion con la forma de

. . , - . 1157
realizar el cuidado (maestria) y escasa percepcion de apoyo social ',

., 1
También se ha observado'®

que el funcionamiento familiar constituye una variable
mediadora entre la carga objetiva y la angustia del cuidador. Dicho estudio que valord
el rol del funcionamiento familiar en el proceso de estrés en cuidadores con demencia,
usando el modelo de ecuacién estructural (Structural Equation Modeling), encontré que
los cuidadores con familias normofuncionales, mostraron menos indicadores de distrés,

menos sobrecarga y mejores percepciones en la salud general.

Y por ultimo, otro estudio con cuidadores hispanoamericanos y usando una
metodologia semejante al estudio anterior encontrd altos niveles de sobrecarga y distrés

. o . . 159
emocional en las familias disfuncionales .

4.3. La familia y la funcion familiar

Como se ha sefialado en los apartados anteriores, las personas mayores tienen la
expectativa de que sus hijas y esposas participen en el cuidado cuando no puedan
valerse por si mismas. Dicha adscripcion del rol de cuidador sigue una pauta de género
6. Ademés, el cuidado se articula a través de una tradicién cultural de interdependencia
familiar sobre la base de intercambios de reciprocidad lo cual es asumido como un
deber moral fundamentado en el amor filial. Este hecho supone que la familia es el
escenario natural en el que transcurren los intercambios de cuidados de salud de las
personas, ademdas de ser el espacio preferido por los mayores, por lo que, unas
relaciones familiares armonicas reducen la incertidumbre respecto a esta necesidad **.

Se ha sefialado que la enfermedad y la dependencia impactan a la familia en su
conjunto® ? por lo que, el analisis de dicho impacto es fundamental para comprender la
importancia de la familia en el proceso de cuidado. Con el fin de comprender este
hecho, examinaremos a continuacion los conceptos fundamentales de familia y funcion

familiar.

La familia se conceptualiza como un sistema abierto '®° que interactia entre si, que

mantiene relaciones hacia fuera con otros sistemas como son las instituciones de salud

62



y/o de educacion y es la principal red de apoyo social para las personas con
dependencia. Asimismo, la familia se define como la unidad basica de la sociedad y es
una red de relaciones emocionalmente cargadas, y se considera que el afecto mutuo

entre sus miembros es la base de solidaridad y lealtad.

Desde el punto de vista socioldgico, la familia se concibe como el grupo social
primario y dindmico, constituido por dos o mas personas, que forman un nticleo de
convivencia y que estan unidas por lazos de sangre, legales o consensuales y afectivos,
cuyas relaciones se caracterizan por la intimidad, la solidaridad y la duracion. Por tanto,
las relaciones familiares y la red de apoyo sociofamiliar constituyen un factor de

relevancia® 124128,

161 . :
, la definen como un sistema, como el conjunto de elementos en

Pino y Poupin
interaccion dinamica, en el cual el estado de cada uno de ellos estd determinado por la
situacién que ocupa cada uno de los otros. Desde esta vision sistémica se concibe a la
familia como un sistema con una organizacidon abierta, separada del exterior por sus
fronteras y estructuralmente formados por subsistemas, demarcados por limites con
diferentes grados de permeabilidad, y con diversas formas de jerarquizacion interna
entre ellos'®. El aporte de la teoria de sistemas mencionada nos permite comprender

que la familia estd conformada por subsistemas: el subsistema conyugal, parental y

filial. En caso de que aparezca la enfermedad, todos los subsistemas se ven afectados
160

Existen otros subsistemas conformados por diversos factores como sexo, edades o
funciones. El hogar es el “locus basico” de sociabilidad de las personas ya que
constituye la estructura de relaciones en la vida de las personas. Dicho espacio
socioafectivo es especialmente importante en las personas con dependencia y sus
cuidadores, dado que la edad, la jubilacion y la aparicion de limitaciones funcionales

pueden motivar la pérdida de otros &mbitos de participacion .

Otros estudios plantean que la familia como sistema juega un papel importante no

solo en el proceso generador de alteracion de la salud sino en su proceso de

rehabilitacion *°. En este sentido, la familia constituye la unidad bésica y la principal

63



red de apoyo psicosocial, sobre todo, en situaciones de crisis como la enfermedad, la

vejez y la dependencia .

En suma, las diversas definiciones caracterizan a la familia como un todo, con lo
cual las partes (individuos) que lo componen sélo pueden explicarse en términos de sus
interacciones.  Asimismo, el individuo es parte del sistema familiar y sus
comportamientos repercutiran en toda la familia y a su vez las variaciones en la familia
repercutiran en el individuo. La familia esta conformada por cédigos que regulan las
transacciones entre los miembros. En este sentido, la familia entendida como un
escenario natural de solidaridad, tiene el potencial de proveer de cuidados de salud,
compartir recursos materiales, afectivos, apoyo mutuo y comprension. Por ello, en la
salud de las personas el grupo social que mas influye es la familia y es una de las
instituciones sociales mas antiguas y mas fuertes. Sus miembros tienen una historia
comun, comparten rasgos genéticos, entorno, costumbres, creencias, actitudes generales

y estilos de vida.
4.4. Funcionamiento familiar

Lo primero que hay que sefialar es que ningun estilo familiar individual es

. 163
inherentemente normal o anormal .

Cada familia tiene su particularidad de
interaccion. Sin embargo, el funcionamiento familiar se define de acuerdo a las diversas
pautas de interrelacion que se establecen entre los miembros del grupo familiar. Estas se
encuentran mediadas o matizadas por la expresion de sentimientos, afectos y emociones
de los miembros entre si y en relacién con el grupo en su conjunto '*’. De acuerdo con
ello, la familia es funcional cuando contiene un nivel de adaptabilidad a determinados
cambios, crisis o conflictos y puede adecuar sus roles, normas y actitudes para encontrar
soluciones viables a la situacion problematica '** En este sentido, la dinAmica familiar
es un conjunto de fuerzas positivas o negativas que afectan al comportamiento de cada
miembro de la familia haciendo que esta funcione bien o mal como unidad. La familia
funcional se caracteriza por la capacidad de afrontar los diferentes cambios generados,

bien por la etapa del ciclo vital en el que se encuentren o por las determinadas

situaciones capaces de producir tension. Las caracteristicas de la familia funcional son:

1. Interacciones entre los miembros de la familia regular y variada
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Potenciacion de contactos activos con otros grupos y organizaciones sociales
Toma de decisiones democraticas

Soluciones creativas de problemas

Roles flexibles

Relaciones de soporte amplias

Espacio para la autonomia de los hijos

Especificidad y fortaleza de vinculo conyugal

A A R i

Apoyo afectivo entre sus miembros

—_—
(=)

. Crecimiento personal de cada persona en el nticleo familiar

—
—_—

. Participacion en la toma de decisiones

—_
[\

. Capacidad de utilizar recursos intra y extrafamiliares

—_
[98)

. Capacidad de adaptacion ante los cambios y crisis

La disfuncionalidad familiar estd determinada por su estilo organizativo *, el cual
puede variar entre excesivamente apegadas o desapegadas. El estilo organizativo se
refiere a como estan estructurados los limites interpersonales respecto a como acuerdan
la diferenciaciéon del funcionamiento auténomo. Una pauta de apego excesivo sirve para
mantener un sentimiento de unidad familiar y no permite diferencias ni privacidades
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entre los diversos miembros

. En este caso, la identidad de cada integrante de la
familia queda amenazada o bloqueada °. Por el contrario, el exceso de desapego
representa un nivel de cohesiéon muy bajo, al extremo de fragmentar a la unidad familiar
y aislar a los miembros. La respuesta adaptativa de estas familias que funcionan en los
extremos ante la enfermedad y la discapacidad se ve muy afectada °. Sin embargo, en
términos practicos se debe evaluar la concordancia entre las demandas psicosociales de
la enfermedad (tipologia psicosocial) y las caracteristicas de proximidad familiar. Por
ejemplo, para una enfermedad que requiere del trabajo en equipo, como la dialisis
domiciliaria para la insuficiencia renal terminal, se facilitard mucho si la familia es
apegada, ya que acepta la proximidad y los esfuerzos en conjunto. Sin embargo, este
mismo tipo de familia serd muy problematica en caso de enfermedades cronicas en los

adolescentes que luchan por su autonomia y desarrollo.

Estas categorias de funcién familiar han sido utilizadas para el disefio de
instrumentos de evaluacién, como por ejemplo el APGAR 66, dirigidos a comprender

los efectos de la enfermedad y los cuidados de salud en diferentes entidades, como la
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enfermedad cronica y la discapacidad en el contexto familiar. También permitiria
conocer las necesidades de adaptacion y de respuesta ante las demandas de la
enfermedad '°. Para dar respuesta a las necesidades que presenta la familia y poder asi
orientar los cuidados a la misma, es necesario conocer las diferentes etapas del Ciclo

Vital Familiar (CVF), asi como las tareas a desarrollar en cada una de las mismas.

El conocimiento de los eventos normativos es de utilidad para comprender los
periodos de transicion. En cada uno de ellos, la familia es potencialmente vulnerable
debido a que las estructuras previas de vida individual y familiar son reevaluadas a la
vista de las nuevas tareas de desarrollo, que suelen necesitar de cambios que generan

. . . .y, . 8167
discontinuidad con la situacion anterior”

y tienen gran importancia en la enfermedad
crdnica, entre otras razones porque pueden alterar el curso de las mismas. De acuerdo
con Rolland® las tareas de desarrollo de acuerdo al ciclo vital familiar (CVF) son:

e Matrimonio (compromiso con el nuevo sistema)

e Nacimiento de los hijos y nietos (aceptacion de los nuevos miembros en el

sistema)

e Escolaridad (aumento de responsabilidad, socializacion)

e Adolescencia (aumento de la flexibilidad en las fronteras familiares)

e Lanzamiento ¢ independencia de los hijos. Adulto joven (nido vacio)

e Jubilacion (reordenamiento de las relaciones y nuevos intereses)

e Vejez (experiencia de los ancianos)

e Muerte (enfrentamiento a las pérdidas)

En este sentido, se ha documentado que el grado de disrupcion que puede causar en
la familia el asistir a un familiar con dependencia va a depender de las particulares
circunstancias del contexto del cuidado. Ello incluye la etapa evolutiva en que se
encuentra la familia y el funcionamiento familiar durante el proceso de cuidar, asi
como, la severidad y discapacidad de la enfermedad y el tipo de recursos disponibles de

la familia para hacer frente al desafio® °.

Desde el punto de vista médico tradicional, el diagnostico de una enfermedad es un
asunto primordial porque ello permite prescribir el plan terapéutico mas correcto. Sin

embargo, no siempre los profesionales de la salud proporcionan respuestas mas alla del
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ambito bioldgico, y por tanto no atienden los conflictos familiares que se circunscriben
a la situacion de enfermedad de un miembro y la respectiva asistencia o cuidados del
paciente. Una vision que tenga en cuenta los factores psicosociales de la enfermedad y
la discapacidad puede proporcionar un mayor vinculo entre el mundo psicoldgico y el
biolodgico, y por tanto, clarificar la relacion entre enfermedad y familia. En este sentido,
la comprension del impacto psicosocial que produce el desafio de cuidar a un paciente
en la familia requiere de un modelo que describa las complejas interacciones (entre la

dependencia y la afeccion, el paciente y la familia) en su contexto.

Por otra parte y ante tentativas reduccionistas de concebir el cuidado de personas
mayores dependientes como un proceso analogo, en una gran mayoria de los casos, es
necesario destacar la complejidad y la variedad del mismo. No hay un solo patron de
adaptacion ante las diferentes situaciones del cuidado, sino que se presenta un abanico

de patrones diversos en cada una de las fases y momentos del mismo’.

Ademas, las enfermedades cronicas afectan profundamente a la familia y, a su vez,
determinados problemas de adaptacion familiar pueden repercutir de manera negativa
en la enfermedad. Pero hay dificultades para encontrar puentes o puntos de unién que
relacionen la enfermedad cronica con la familia o lo biomédico con lo psicosocial'®.
Precisamente para resolver esta situacion, Rolland® construyé un modelo, una tipologia
psicosocial, que permite caracterizar las enfermedades en términos psicosociales, para

lo cual utiliza un lenguaje comtin y una clara definicién de conceptos.

Las familias ante el desafio que les conduce cuidar a una persona dependiente,
difieren en el tipo de circunstancias, en sus destrezas para el cuidado en el tipo de
efectos que les lleva a desarrollar el rol de cuidadores (desde la necesidad al acto

voluntario) o en los recursos disponibles®.

Ademas, existe un alto grado de versatilidad en el tipo de cuidado dispensado a las
personas mayores en funcion del tipo de dependencia que se presenta, la historia en
comun con los cuidadores y las personalidades (tanto del paciente como del cuidador),
la posibilidad de que acepten el cuidado de una manera determinada, los sentimientos de
tensiéon o el tipo de enfermedad de la persona mayor’. Estos patrones individuales

suelen diferenciarse a medida que transcurre el tiempo de cuidado en el sentido de que
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existen cuidadores que se van adaptando exitosamente a las sucesivas demandas del

cuidado, mientras que otros se sienten progresivamente con mayores niveles de carga.

Para explorar estas diferencias individuales, diversos autores han propuesto modelos
explicativos sobre las diversas variables influyentes en el cuidado y su efecto en la salud

y la calidad de vida de la familia y los cuidadores.

Asi, desde el enfoque sistémico se han enfatizado tres aspectos: a) la influencia o el
impacto de la enfermedad crénica y la discapacidad sobre la dinamica familiar, b) la
influencia de los factores familiares en las enfermedades cronicas y c) las complejas

interacciones entre la afeccion crénica, el paciente y la familia® * *°.

Cuando una persona presenta limitaciones en el desempefio de su vida diaria como
consecuencia de una enfermad cronica, la familia se enfrenta a demandas tanto
instrumentales como emocionales que implican hacerse cargo de la situacion cotidiana
del cuidado®. Por tanto, la enfermedad crénica que cursa convergentemente con el
proceso de envejecimiento se convierte en un desafio importante para la familia, la cual
se ve influida en su conjunto, alterandose en su propia dindmica en lo que respecta a las

diversas interacciones inherentes a la enfermedad, al individuo y a la familia®.

Dicho proceso supone a la familia como objeto de alteraciones de salud y depende
de la funcionalidad del nucleo familiar y de los recursos de soporte social que disponga

90, 166 e
% Para el andlisis de estos efectos de la

para hacer frente a las demandas del cuidado
enfermedad cronica en la familia se han empleado diversas perspectivas teoricas, entre
las que se encuentra el modelo sistémico. Este modelo considera a la enfermedad como
una respuesta adaptativa a un estado de desequilibrio que constituye un proceso

9

regulador en el sistema familiar'®, en el que, la salud fisica de una persona esta

asociada a la salud emocional y a la estabilidad de la familia como un todo.

Por otra parte, la enfermedad, la discapacidad y la muerte son experiencias
universales y suponen para la familias uno de los mayores desafios ya que, una persona
con dependencia se hace sentir en todo el sistema familiar, todos los miembros de la
familia se ven afectados ®, por lo que debemos considerar a la familia como unidad

central de atencion y no solo a la persona enferma.
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Ante las demandas de cuidado, muchas familias se ven impactadas negativamente
en su calidad de vida, mientras que otras, muestran una excelente capacidad de
adaptacion y superan con éxito la crisis ' ', Este hecho, requiere un conjunto de
categorias que permita comprender las diversas interacciones escenificadas en el seno
familiar y que puedan determinar la diversidad de respuestas funcionales o

disfuncionales que hacen del proceso de cuidar una experiencia compleja.

Aunque en los diversos modelos sobre el estrés del cuidador se le da escasa
importancia al impacto del cuidado en la familia, es obvio que la aparicion de una
enfermedad (crénica o aguda) en alguno de los miembros de la familia representa para
¢sta un serio problema y tiene el potencial de afectarla tanto en su funcionamiento como

. . 113,1
en su desarrollo normativo y evolutivo ''* %,

Cuando se presenta una afeccién que deriva en una discapacidad, la familia pone en
marcha mecanismos de autorregulacion que le permiten seguir funcionando, de tal
manera que se generan cambios en las interacciones familiares que tienen un propdsito
especifico, consciente o inconsciente, y que pueden llevar a la familia a situaciones
complejas de equilibrio o desequilibrio, poniendo en riesgo el bienestar y manejo del

paciente enfermo, asi como la funcionalidad del sistema familiar ',

4.5. Alteraciones familiares que producen las demandas del cuidado.

En los ultimos afios, varios estudios 2,43, 67,91, 136, 165, 169, han sefialado la importancia
de estudiar el contexto familiar del cuidado de los enfermos con dependencia. Estos
mismo estudio han indicado ademas, que la enfermedad puede afectar la familia de
multiples maneras: en su curso evolutivo, comunicacion, problemas de roles, proceso
adaptativo. Asimismo, los conflictos familiares pueden repercutir en el curso y
desenlace de la enfermedad *°. En dicha literatura, que relaciona a los factores
familiares con las enfermedades cronicas y la dependencia, se observan dos perspectivas
principales: Los efectos de le enfermedad sobre la familia e influencia de la familia

sobre la enfermedad.
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De estos dos enfoques han surgido cuatro formas de comprender el papel de la

familia en el contexto de la enfermedad, el cuidado y la dependencia:

1.

La familia como recurso: desde esta vision, la familia es una fuente primaria
de ayuda social que funciona de manera protectora.

La familia psicosomatica: desde esta perspectiva, la familia es un recurso
deficitario o una desventaja, contribuyendo en las condiciones desfavorables
de la enfermedad y la dependencia.

Efecto de la enfermedad y la dependencia sobre la familia: destaca el efecto
de la enfermedad sobre la familia y no al revés.

Influencia de la familia sobre la enfermedad y de la enfermedad sobre la
familia: esta es una visidbn mas sistémica del fenomeno, ya que, tiene en
cuenta las interacciones familiares entre las caracteristicas de la enfermedad
y del enfermo. Es la perspectiva que se acerca mas a nuestra propuesta ya

sefialada en el presente estudio.

Por lo tanto, en nuestro abordaje, creemos que la funcion familiar interactiia en su

doble direccion. Es decir, una disfuncidon familiar constituye un factor de vulnerabilidad

importante que repercute en la calidad del cuidado, y su vez la enfermedad crénica

puede afectar a la familia haciéndola disfuncional. En esta dinamica no hay causalidad,

hay solo asociacion entre una diversidad de factores que interactian unos con otros,

como bien los sefialan varios estudios™ '**. Desde la vision sistémica, se ha indicado que

los cambios que se producen en las familias ante las demandas de cuidado del paciente

producen consecuencia importante en el seno familiar. En este sentido, Rolland® y

9 ~ . . . . .
Navarro- han sefialado tres tipos de alteraciones a nivel familiar: alteraciones

estructurales, alteraciones de proceso y alteraciones en la respuesta emocional y

cognitiva. Estos tipos de alteraciones estaran influenciadas por la tipologia psicosocial

de la enfermedad y la discapacidad. (Figura 7)
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Figura 7: Variables de impacto de la enfermedad y del cuidado

4.5.1. Alteraciones estructurales

Por estructura familiar se hace referencia a los roles y funciones familiares. Es
decir, a la forma como se organiza la estructura familiar y utiliza sus recursos para
superar el desafio. Se incluye la constelacion familiar (los miembros familiares en
conjunto con los profesionales de la salud), la adaptabilidad familiar (capacidad de
asumir los cambios y fijacion de normas y pautas para mantener la estabilidad familia),
la cohesidén familiar (proximidad, conexion, respeto a las diferencias individuales),
limites (apego, desapego, privacidad, etc.), las fronteras generacionales (derechos y
funciones de los individuos de acuerdo al rol que ocupan) y las fronteras entre la familia

y la comunidad.

En consecuencia, las alteraciones estructurales se localizan principalmente en:

e Los patrones de funcionamiento: se refiere a los cambios que se generan en las
interacciones de cada uno de los miembros en funcion del paciente enfermo.
Bésicamente existen dos patrones de respuesta opuestos: el primero
caracterizado por la tendencia centripeta y se expresa a través de una extrema

cohesion interna de los miembros de la familia. Todos giraran alrededor del
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enfermo, convirtiéndolo en el centro de las interacciones y absorbiendo gran
parte de los recursos afectivos y econdomicos de la familia. En el extremo
opuesto esta la tendencia centrifuga y se caracteriza porque las conductas de las
familias no estan relacionadas con la situacion de enfermedad. En estos casos el
cuidado del paciente enfermo es delegado a una sola persona, que en general
corresponde al sexo femenino y que habitualmente suele ser la madre, esposa o
hermana mayor, quien asume el papel de controlar la evolucién de la
enfermedad.

Roles y funciones familiares: la familia se ve obligada a negociar los roles y
funciones que hasta ese momento ha venido desempefiando el miembro
enfermo, lo cual mueve todo su mapa estructural.

El cuidador primario familiar, es la persona que asume el cuidado del enfermo,
situacion que parece altamente funcional. El enfermo encuentra a alguien que de
forma abnegada se dedica a su cuidado y con quien desarrolla una relacion
sumamente estrecha, mientras que la familia puede seguir funcionando mas o
menos en los mismos términos habiendo asegurado el cuidado de su enfermo y
con un minimo gasto de energias por su parte. Sin embargo, es el cuidador
quien asume un elevado costo (de oportunidad, fisico, emocional) llegando a
veces a renunciar a su proyecto de vida.

La familia se aisla socialmente: dejan de tener tiempo para hacer visitas a los
amigos y familiares cercanos. Estos ultimos no llegan muchas veces a saber
como evoluciona el enfermo. A la familia le resulta incomoda la relaciéon y
disminuyen sus contactos. Algunas enfermedades resultan estigmatizantes
(HIV/SIDA) o despiertan mucha ansiedad (cancer). Recibir ayuda puede
resultar humillante para el enfermo. El enfermo sélo se siente comprendido por
personas que hayan pasado por la misma enfermedad, de ahi la importancia que
en términos de apoyo emocional pueden prestar las asociaciones de autoayuda

compuestas por pacientes y sus familias.

En resumen, la redefinicion de roles y funciones serd mas compleja y

potencialmente mas complicada cuanto mas importantes eran los roles y funciones

familiares de la persona enferma’. Por ejemplo, la enfermedad de cualquiera de los

conyuges supondrd mayores cambios si se impone la necesidad de que alguien

responda con el sustento econémico de la familia. La enfermedad de un hijo,
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posiblemente no implicara unos ajustes estructurales de la magnitud del caso

anterior, pero si podria suponer un mayor impacto emocional, ademas del

requerimiento de alguien que cuide al enfermo.

4.5.2. Alteraciones del proceso

Navarro’ resume las alteraciones del proceso de la siguiente manera:

La enfermedad interfiere en el ciclo evolutivo de la persona enferma, en los
cuidadores y en la familia en general. En consecuencia las tareas normativas de
cada etapa se ven afectas en mayor o menor medida, dependiendo del grado de
discapacidad, del apoyo social, de las fases de la afeccion (aguda, cronica 6
terminal) y de los recursos de afrontamiento empleados para hacer frente a las
demandas del cuidado.

De manera inexcusable la enfermedad coincide con uno u otro momento del
ciclo evolutivo y, en parte, de ello depende la magnitud de su impacto. La
enfermedad obliga a la familia a adaptarse a las necesidades que impone dicho
padecimiento. Sus posibilidades de adaptacién serdn las que le ayuden a
sobreponerse a este acontecimiento. La familia se ve forzada a hacer compatible
la tarea evolutiva con el cuidado del enfermo, con el peligro de la renuncia del
proyecto personal de las personas que asumen el cuidado.

El que las tareas normativas queden incompletas tiene una enorme trascendencia
en la vida de los cuidadores y de la familia en general. Esto tiene un efecto
acumulativo, ya que el no desarrollar habilidades normativas compromete la
madurez y el desarrollo de las personas asi como el proceso evolutivo de la

familia.

De acuerdo a lo anterior, los procesos evolutivos (del enfermo, del cuidador y de la

familia) se solapan cuando la enfermedad se instala a través de las demandas de

cuidados de larga duracion (dependencia funcional o cognitiva). La interferencia de

estos momentos evolutivos plantea varios fenémenos®. El mas destacado es la

incompatibilizacion de necesidades (familia, enfermo y cuidador): las necesidades de la

familia se someten a las del enfermo. En dicho contexto pueden relegarse a un segundo

plano las necesidades del grupo familiar: postergacion de vacaciones, abandono laboral,

educativos, postergacion del matrimonio de los hijos, viajes, emancipacion de los hijos,
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etc. La situacién dependerd de las caracteristicas de la enfermedad: inicio, curso,

desenlace y grado de discapacidad.

La enfermedades de comienzo agudo (fase de crisis), como por ejemplo un
accidente cerebrovascular demandan respuestas adaptativas mas urgentes en el tiempo
que la enfermedad de Alhzeimer (de comienzo gradual), que requiere ajustar el tiempo
de forma mas pausada, independientemente de que las dos afecciones revisten similares

caracteristica de gravedad.

A largo plazo las dos enfermedades pueden tener efectos diversos en el proceso
evolutivo (enfermo, cuidador y familia), ya que en la afeccion cerebrovascular la
persona podria recuperar nuevamente sus funciones y continuar con vida normal,
mientras que en el mal de Alhzeimer la progresion hacia el deterioro es de tal magnitud
que producira mayores interferencias con el ciclo evolutivo familiar y del cuidador y

demandaré cuidados de salud indefinidamente®.

Dicha incompatibilidad es mas acentuada en los cuidadores que en el resto de los
miembros de la familia. En este caso, como se ha sefialado, las mujeres son doblemente
afectadas, ya que por adscripcion de género se les adjudica el rol de cuidar con lo cual
estdn més expuestas a renunciar a sus proyectos de vida® y a experimentar mayores

efectos en la salud®, asi como menores posibilidades de ser cuidadas.

4.5.3. Alteraciones de la respuesta emocional y cognitiva

Frecuentemente, la familia experimenta sentimientos de ambivalencia, ocasionados
por la discrepancia entre los comportamientos ligados a la obligacion filial y no poder
atender sus propias necesidades (proyectos de vida personal de los cuidadores) con el

afiadido de sentimientos de sobrecarga y agobio implicados en el rol de cuidar®”’.

Normativamente la familia responde emocionalmente (negativa o positiva) de
forma compleja a la enfermedad y la discapacidad de uno de sus miembros’. Estos
sentimientos generalmente se presentan mezclados y de naturaleza diversa y unos son

consecuencia de otros. Depresion, impotencia, agresividad, desesperanza, injusticia,
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desvalimiento, temor del futuro, ansiedad, soledad, etc., constituyen emociones que

pueden estar cotidianamente presentes.

Dicho proceso puede transcurrir dentro de un conjunto de transacciones familiares
complicadas en las que la “conspiracion de silencio” puede presentarse. Por ejemplo, la
expresion de sentimientos negativos puede juzgarse incompatible con la condicién fisica
y psicologica del paciente, porque aumentaria su sensacion de ser una carga o porque
incluso podria agravar el estado de su enfermedad. De esta forma se instaura un “estado
de armonia” aparente, de evitacion de problemas (tensa calma), de optimismo

. . . . . 8
insustancial que todos, incluidos los enfermos, sienten como falsos®.

Otro de los sentimientos que experimentan los familiares es derivado de la pérdida
de la identidad como familia y comiinmente esta asociado al duelo anticipado. Ya nada
podra ser como antes. Se pierden objetivos vitales muy estimados, por los cuales ahora
hay un duelo, asi como por las funciones pérdidas y por los proyectos a los que se tiene

que renunciar, es decir por la propia calidad de vida.

Asimismo, y relacionados con la pérdida anticipada existen una gran gama de
sentimientos como la soledad, la culpa, el agotamiento, la incertidumbre, la ira y el
resentimiento escenificados en el transcurso de la enfermedad y que tienen mucho que
ver con la ambivalencia hacia el familiar enfermo que oscila entre el deseo de
proximidad y el de distancia, asi como, deseo de escapar de una situacion que resulta
insoportable'*® 7" 172 Al lado de estos sentimientos pueden aflorar otros opuestos y

positivos como las percepciones de la valoracion de la vida y la intimidad”.
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MARCO EMPIRICO

5.-OBJETIVOS E HIPOTESIS

5.1-OBJETIVO GENERAL

Valorar la importancia de la funcién familiar percibida por los cuidadores en el
modelo transaccional del estrés y afrontamiento adaptado al estudio del cuidado de
pacientes con dependencia. Especialmente, se valorara el grado en el que contribuye a

explicar la sobrecarga, la salud mental y la calidad de vida del cuidador informal.

Objetivos especificos

1. Describir las variables sociodemograficas, asi como las caracteristicas asociadas
al cuidado de los cuidadores informales y de las personas cuidadas que acuden a

un Centro de Salud.

2. Valorar las variables asociadas a las demandas del cuidado del paciente con
dependencia: niveles de dependencia funcional, deterioro cognitivo, intensidad
del cuidado, clasificacion de las enfermedades de los pacientes de acuerdo al

diagndstico referido por los cuidadores y el tipo de dependencia.

3. Valorar el nivel de apoyo social percibido y determinar las estrategias de
afrontamiento utilizadas por los cuidadores en el proceso de cuidado y la funcién

familiar percibida por lo cuidadores.

4. Evaluar las variables asociadas al efecto del cuidado en los cuidadores:
enfermedades de los cuidadores, consumo de farmacos, nivel de sobrecarga,

calidad de vida y salud mental.

5. Evaluar la relacion entre la variable funcién familiar percibida por los
cuidadores y las variables habitualmente incluidas en las dimensiones del
modelo de estrés (contextuales, estresores, mediadores y consecuencias) y su
importancia en el modelo sociocultural como variable mediadora del efecto del

cuidado.
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5.2 .- HIPOTESIS

Se considera que la funcién familiar desempefia un importante papel como variable
mediadora en el modelo de estrés afrontamiento adaptado al cuidado de las personas
con dependencia, y esperamos que:

1. Los cuidadores con una mejor funcion familiar soporten un menor nivel de

sobrecarga.

2. Los cuidadores con una mejor funcion familiar perciben una mejor salud
mental.

3. Los cuidadores con una mejor funcion familiar y mayor apoyo social presenten
una mejor percepcion de calidad de vida.

4. La funcion familiar contribuya significativamente a explicar la varianza del
malestar asociado al cuidado de personas mayores dependientes.
Especificamente, se espera que la funcion familiar afiada informacion adicional
a la proporcionada por otras variables habitualmente incluidas en el modelo de
estrés para explicar:

e [Lasobrecarga
e Lasalud mental

e La calidad de vida
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6. METODOLOGIA

6.1. Fuentes bibliograficas

A objeto de delimitar el campo de estudio y para establecer las respectivas
comparaciones entre este trabajo y los diferentes estudios sobre la dependencia y
cuidado familiar y sus repercusiones en la familia, se procedio a realizar una busqueda

bibliografica los mas extensa y exhaustiva posible.

Con el proposito de establecer una estrategia para efectuar la busqueda bibliografica
partimos del cardcter multidimensional del problema objeto de estudio y se

establecieron las palabras claves correspondientes.

Por cuanto la busqueda se realizé en el idioma Espafiol ¢ Inglés, se determinaron las
siguientes palabras claves en lengua inglesa: keys Words: caregivers and quality of life,
support and caregivers, family function and caregivers or caregiving, depression and
caregivers, family functioning and quality of life, coping and caregiving, burden and
caregivers. En lengua espafiola: Sobrecarga y funcion familiar, calidad de vida y
funcion familiar, dependencia y cuidado informal, apoyo social y funcién familiar,
afrontamiento y funcién familiar, cuidadores primarios y funcioén familiar, apoyo social

y afrontamiento, salud mental y cuidadores.

El proceso anterior se realizd con las siguientes bases de datos:

En Ciencias de la Salud, Medline; en Psicologia, Psycinfo, Eric, Obesco, Psicodoc,
CSIC; en Google Académico; en la Base de datos Teseo; en la Base de datos de

IMSERSO y en la Biblioteca Cochrane Plus.

6.2. Disefio

Estudio observacional descriptivo de corte transversal. Se realizd una entrevista
personal domiciliaria, utilizando una encuesta semiestructurada y varias escalas
estandarizadas y validadas para el &mbito en el que se aplican, durante dos afios (2005 a

2007) a todos los cuidadores primarios y sus pacientes registrados en el programa de
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atencion domiciliaria a personas con dependencia funcional e inmovilizados que en ese
momento estaban siendo atendidos por el personal sanitario del Centro de Salud La

Alamedilla.

6.3. Ambito

El trabajo de campo se realizd con los cuidadores primarios de las personas con
dependencia adscritas a un Centro de Salud urbano de la ciudad de Salamanca en

Espafia.

El centro de salud esta ubicado en una zona de la ciudad donde predomina el nivel
socioeconémico medio y atiende a una poblacion de 19.494 habitantes con la siguiente
distribucion etarea: 2.336 menores de 14 afios (12%), 13.509 de 14 a 64 afios (69%) y
3.649 de 65 6 mas (19%). Es un centro docente de Pre-grado de Medicina, Enfermeria

y Trabajo Social y Pos grado de Medicina de Familia y Pediatria.

6.4. Sujetos

La poblacién diana objeto de este estudio corresponde a la totalidad de los
cuidadores de familiares con dependencia incluidos en el Programa de Atencion
Domiciliaria del Centro de Salud la Alamedilla, en el inicio del proyecto estaban

identificados 174 sujetos.

Criterios de inclusién:

Se define al cuidador primario como el familiar que proporciona la mayor parte de
la asistencia y apoyo diario al paciente; y la dependencia como el estado de caracter
permanente en que se encuentran las personas que, por razones de edad, enfermedad o
discapacidad, han derivado en la falta, parcial o total, de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial; precisando por tanto, de la asistencia de otras personas para la

realizacion de las actividades basicas de la vida diaria'®.
Como criterios de exclusiéon de los cuidadores en el presente estudio se

determinaron los siguientes:

1. No cumplir las definiciones del Consejo de Europa sobre cuidador y
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dependencia

2. No compartir el domicilio con la persona con dependencia y receptora de
cuidados

3. Percibir remuneracion econdmica habitualmente por la asistencia prestada a la
persona asistida

4. Fallecimiento del paciente antes del estudio

5. Estar asistido a jornada completa por un cuidador formal.

6.5. Trabajo de campo

Como fase previa al inicio del trabajo de investigacion, se solicitaron las
autorizaciones correspondientes y valoracion del comité ético, seguidamente se informd
del estudio a todo el personal sanitario del centro de salud mencionado, pidiendo su
aprobacion y colaboracion con la investigacion.

Posteriormente y con base a los criterios de inclusion fijados, se realizd un censo
general de cuidadores de acuerdo al registro general del centro de salud y los registros
especificos de enfermeria. En una entrevista individual con cada enfermera se completo

y depurd la base de datos, aplicando los criterios de inclusion y exclusion especificados.

En base a dicho censo se realizd una prueba piloto con 15 cuidadores elegidos al
azar. Esta actividad permiti6 entrenar a los encuestadores y valorar la fiabilidad de los
instrumentos de medida y ajustarlos segun los resultados del pilotaje. Asi como

planificar adecuadamente el cronograma del proyecto.

Previamente, al inicio del trabajo de campo se realizo un nuevo entrenamiento de
los encuestadores y se evalud la concordancia entre ellos en la cumplimentacion de las

encuestas.

En el proyecto se cont6d con una colaboracion activa del personal de enfermeria del
centro de salud. Cada enfermera contactaba personal o teleféonicamente con los
pacientes adscritos a su cuidado informéandole del proyecto de investigacion y los

objetivos del mismo, solicitando su participacion voluntaria en el estudio.

Seguidamente, a los cuidadores que accedian a participar, el entrevistador
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contactaba via telefonica con ellos y concertaba una entrevista personal en el domicilio.
En esta entrevista se explicaba con mas detalle el objetivo del estudio y la metodologia
de la entrevista y valoracidon del paciente con dependencia. Posteriormente, una vez
firmado el consentimiento informado se cumplimentaron los diversos cuestionarios del
proyecto, en relacidn a la situacion del cuidador y del paciente con dependencia. Esta
actividad consumia aproximadamente entre 60 y 90 minutos por cada entrevista. Esta

fase del estudio se realizé entre marzo del 2005 y marzo del 2007.

Para incrementar la proporcion de cuidadores que respondian a la entrevista, en
algunos casos se requirié acudir al domicilio en varias ocasiones, a fin de localizar a los
cuidadores ¢ realizar las entrevistas en el momento mas idoneo para ellos. En otros
casos hubo que esperar a que los cuidadores decidieran el momento mas apropiado
debido a dificultades para disponer del tiempo suficiente para realizar la entrevista. Con
todo ello, se consiguidé un porcentaje elevado de respuesta de los 174 identificados

inicialmente se entrevistaron a 153 cuidadores (88%).

6.6. Variables e instrumentos de evaluacion

Las variables evaluadas fueron las siguientes (tabla 5):
6.6.1. Contextuales:

1 Sociodemograficas tanto de los cuidadores como de los pacientes
2 Indicadores de salud tanto de los cuidadores como de los pacientes
3 Parentesco del cuidador con el paciente

6.6.2. Estresores

1 Dependencia funcional
2 Deterioro cognitivo
3 Intensidad de los cuidados
6.6.3. Variables mediadoras del cuidado
1 Apoyo social
2 Recursos de afrontamiento
3 Funcién familiar

6.6.4. Efectos del cuidado

1 Sobrecarga de los cuidadores
2 Salud Mental de los cuidadores
3 Calidad de vida de los cuidadores
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En la tabla 5 se resumen los instrumentos de medida de cada variable.

TABLA 5
Variables e instrumentos de evaluacion
Factores Variables Instrumentos
Contextuales Sociodemograficas cuidadores y pacientes (edad,

sexo, nivel de estudios, trabajo, etc.) Disefio propio

Indicadores de salud (cuidadores y pacientes)

Parentesco
Estresores Intensidad de cuidado Disefio propio
Grado de dependencia funcional Test de Barthel
Grado de deterioro cognitivo Test de Pffeifer
Variables mediadoras Apoyo social percibido Test de Duke-unk
Afrontamiento del cuidado COPE (1988)
Funcion familiar APGAR-familiar
Efectos del cuidado Sobrecarga del cuidador Zarit (1980)
Salud mental GHQ-12
Calidad de vida Test de Ruiz-Baca

6.7. Descripcion de los Instrumentos de medida

6.7.1. Cuestionario de valoracion de las variables del contexto

Se disefié un cuestionario dirigido a obtener informacion en dos apartados:
El primero dirigido a obtener informacion sobre las variables sociodemograficas tanto

de los cuidadores como del paciente (estado civil, profesion, sexo, nivel educativo).

El segundo apartado esta dirigido a obtener informacidn sobre las caracteristicas de
la actividad de cuidar y los aspectos de salud tanto de los cuidadores como de los
pacientes (parentesco, ingesta de farmacos, enfermedades percibidas, impacto e

intensidad de cuidado, etc.).
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6.7.2. Clasificacion de las enfermedades segun la CIE-10

Para el analisis de las causas de dependencia se ha utilizado la Clasificacion
internacional de enfermedades CIE-10, (tabla 6). Para la clasificacion dicotdmica en
enfermedad mental y fisica se ha utilizado el epigrafe V , trastornos mentales y del
comportamiento, para considerar la causa de dependencia relacionada con la salud

mental y el resto de los epigrafes para considerarla relacionada con la salud fisica.

6.7.3. indice de Barthel (IB) (Mahoney y Barthel, 1995)

Esta escala tiene por objeto registrar la situacion personal del paciente, respecto a
sus actividades bésicas de la vida diaria. El IB evalta el nivel de dependencia funcional

del paciente en las siguientes 10 actividades de la vida diaria (AVD):

1.-Alimentacion 6 .-Control Vesical

2.-Empleo de ducha o bafio 7.-Uso del retrete

3.-Vestirse 8.-Capacidad para trasladarse
4.-Aseo Personal 9.-Desplazamientos

5.- Control Anal 10.-Subida/bajada de escaleras

84



TABLA 6
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10)

Capitulo Titulo

I Ciertas enfermedades infecciosas y parasitarias

II Neoplasias

I Enfermedades de la sangre y de los 6rganos hematopoyéticos y otros
trastornos que afectan el mecanismo de la inmunidad

v Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabolicas

\Y Trastornos mentales y del comportamiento

VI Enfermedades del sistema nervioso

VII Enfermedades del ojo y sus anejos

VIII Enfermedades del oido y de la apofisis mastoides

IX Enfermedades del sistema circulatorio

X Enfermedades del sistema respiratorio

XI Enfermedades del aparato digestivo

XII Enfermedades de la piel y el tejido subcutaneo

XIII Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido conectivo

X1V Enfermedades del aparato genitourinario

XV Embarazo, parto y puerperio

XVI Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal

XvIl Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosomicas

XVIII Sintomas, signos y hallazgos anormales clinicos y de laboratorio, no
clasificados en otra parte

XIX Traumatismos, envenenamientos y algunas otras consecuencias de causa
externa

XX Causas extremas de morbilidad y de mortalidad

XXI Factores que influyen en el estado de salud y contacto con los servicios de
salud

XXII Cddigos para situaciones especiales

Fuente: INE, 2003

El IB se puntia de 0 a 100. Las puntuaciones no son las mismas para cada actividad.
La miccion y deposicion deben ser valoradas respecto a la semana previa. Los
resultados globales se agruparon en las siguientes categorias: Entre 0 y 20 puntos
dependencia total; de 21 a 60 dependencia severa; de 61 a 90 dependencia moderada; de

91 a 99 dependencia escasa y 100 independencia.

El IB orienta las tareas del personal encargado de asistir al paciente en el progreso
de la capacidad funcional del mismo. El IB ha sido aplicado fundamentalmente en
ambitos hospitalarios y en centros de rehabilitacion pero su posible utilidad en
determinados estudios epidemioldgicos (sobre todo poblacién anciana y poblacion

institucionalizada) debe ser también tenida en consideracion.
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En Espafia es uno de los instrumentos mas utilizado en los centros de salud, siendo
aprobado por disposiciones sanitarias (Cartera de Servicios) para evaluar niveles de

dependencia funcional de los pacientes.

La ventaja principal del instrumento es su facilidad y rapidez en su aplicacion
(menos de 5 minutos), es mas facil de explotar estadisticamente que el indice de Katz,
siendo igualmente superior en la sensibilidad para detectar cambios pequefios en la
situacién funcional y en los items relacionados con el control de esfinteres y la

movilidad.

En cuanto a la evaluacion de la consistencia interna, se ha observado un Alpha de
Cronbach de 0,86-0,92 para la version original y de 0,90-0,92 para la version propuesta
por los autores'””. En cuanto a la validez se ha obtenido correlaciones significativas
entre 0,73 y 0,77. En el presente estudio se obtuvo en esta escala un Alpha de Cronbach

de 0,92.

En cuanto a la capacidad de la escala para detectar cambios, la evidencia empirica
ha demostrado que el indice de Barthel (IB) tiene capacidad de detectar un progreso o
deterioro en ciertos niveles del estado funcional; sin embargo, su capacidad para

determinar cambios en situaciones extremas es limitada.

Dichas limitaciones son conocidas como "floor effect” y "ceiling effect" (efecto
suelo y efecto techo), respectivamente. Estos inconvenientes no son especialmente
problematicos en la practica clinica, mientras que en el ambito de la investigacion
conviene tenerlos en cuenta. Sin embargo para aquellas personas con puntuaciones
intermedias los cambios son facilmente detectados. Cabe sefialar que la version del 1B
con 5 niveles de puntuacion se desarrollo precisamente para incrementar la sensibilidad

de la escala a pequefios cambios.'”.
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6.7.4. Deterioro cognitivo.

Valorado mediante el cuestionario de Portatil del Estado Mental de Pfeiffer (1975)
(Short Portable Mental Status Questionaire (PSMSQ), validado en medio espafiol por

Garcia-Montalvo y Colaboradores'”*

Se trata de un instrumento elaborado para la deteccion de deterioro cognitivo. El
SPMSQ permite evaluar varios aspectos diferentes del funcionamiento intelectual que
estan asociados con los criterios utilizados por el DSM-IV para el diagnostico de la
demencia. Dicho cuestionario evalia las siguientes funciones cognitivas: orientacion
temporal y espacial, memoria inmediata, reciente y remota, atencion y calculo mental.
Para ello se realizan 10 preguntas que, si son contestadas de forma erronea, se penalizan

en 1 punto. Existe un factor de correccion segun el nivel cultural de la persona.

La interpretacion de los resultados del instrumento se realiza contabilizando el
numero de errores a las 10 preguntas. La puntuaciéon maxima es de 10 (deterioro
intelectual grave) y la minima 0 (individuo sano). Los puntos de corte especificados son

los siguientes:

Deterioro cognitivo normal ...........ccceeevereiieciiecirecieeieeieenenn 0-3 errores
Deterioro cognitivo 1eve ........cccceevieviiiiiniiniiieeeeeeeee 3-4 errores
Deterioro cognitivo moderado............cccceevvieiieireriereennenn, 5-7 errores
Deterioro cognitivo importante...............c.ceeeviineininen... 8-10 errores

74

.y ~ 1 .
Por otra parte, en la version espafiola ~ ", se considera que una persona presenta

demencia si obtiene 5 o mas fallos en la prueba.

Respecto a las propiedades psicométricas del test, los indices de fiabilidad test-
retest oscilan entre 0,82 y 0,85'”°. Este cuestionario ha sido validado al castellano para
detectar la existencia de deterioro cognitivo en personas mayores de 65 afios,
obteniéndose una sensibilidad y una especificidad de 85,7 y 97,3 respectivamente, para
un corte de 3 o mas errores. En nuestro estudio se ha obtenido un indice de fiabilidad de

0,93.
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6.7.5. Cuestionario de apoyo social funcional de Duke-unk

Esta escala evalta cuantitativamente el apoyo social percibido en relacion a dos
aspectos: personas a las que se puede comunicar sentimientos intimos y personas que
expresan sentimientos positivos de empatia. Es un cuestionario de auto evaluacidén
formado por 11 items que recogen la opinioén de individuo sobre la disponibilidad de las
personas capaces de ofrecer ayuda ante las dificultades, facilidades para la relacion

social y para comunicarse de forma empatica y emotiva.

En general los items del cuestionario recogen valores referidos a dos dimensiones
del apoyo social funcional, esto es, la confidencialidad (items 1, 4, 6, 7, 8 y 10) y apoyo
social afectivo (items 2, 3, 5, 9 y 11). Cada una de estos aspectos se evaltia mediante
una escala de liker con 5 opciones de respuestas que se puntuan: 1 (“nunca”), 2 (“pocas

veces”), 3 (“algunas veces”), 4 la mayoria de las veces y 5 (“siempre”).

La puntuacién obtenida es un reflejo del apoyo percibido, no del real; cuanto menor
sea la puntuacidon, menor apoyo. En la validacion espafiola se optd por un punto de corte
en el percentil 15, que corresponde a una puntuacion < 32, para dividir a los sujetos en

dos grupos (apoyo normal 6 bajo)

Esta escala se ha adaptado a la poblacion espafiola y presenta un coeficiente de
Cronbahch superior a 0,80. Se evaltio su consistencia interna en una muestra de 656
pacientes, obteniéndose un valor Alfa de 0,90 para el total de la escala y de 0,88 y 0,79
para las escalas de apoyo confidencial y afectivo, respectivamente. También se analizd
la estabilidad temporal en relacion a varias modalidades de administracion, por ejemplo
entrevista y auto administrada; respecto a la primera se obtuvo un coeficiente de
correlacion intraclase para el total de la escala de 0,80 y un rango de 0,51-0,83 para los
items, en relacion a la segunda, el coeficiente fue de 0,92 para la puntuacion total y de

0,62-0,97 para los items!'®. El coeficiente de Conbrach de nuestro estudio es de 0,84.

88



6.7.6. Cuestionario de Modos de Afrontamiento (WCQ, de Folkman
y Lazarus 1988)

Este cuestionario tiene como propdsito identificar las estrategias que en forma de
pensamientos y acciones utilizan las personas para afrontar las situaciones estresantes
en general. Los autores’> han sefialado que las personas utilizan diversos modos de
afrontamiento en funcién de que las estrategias se dirijan al problema, a la emocién 6 a
ambas. A efecto de medir dichos modos de afrontamiento el test esta estructurado en 8

escalas con diferentes numeros de items.

La dos primeras escalas se refieren al afrontamiento focalizado en el problema (6
items) y planificacidon de solucién (6 items). Las siguientes cinco se identifican como el
afrontamiento focalizado en la emociéon e incluye: distanciamiento (6 items);
autocontrol (7 items); aceptacion de responsabilidades (4 items); escape y evitacion (8
items) y la reevaluacién positiva de la situacién (7 items). La ultima escala identifica el
apoyo social (6 items) y se corresponde con el afrontamiento focalizado tanto en la

emocion como en el problema.

En total, el cuestionario consta de 66 items, el formato de respuesta responde a una
rating-scala de cuatro puntuaciones. La escala pretende evaluar el modo en que se
utiliza cada una de las afirmaciones en una situacion especifica desde 0 que indica que

no se emplea en “absoluto” y el 3 que indica su uso en “gran medida”.

La obtencidn de las puntuaciones relativas permite describir la proporcion en la
que ha sido utilizada cada una de las escalas de afrontamiento. La mas alta puntuacioén a
una escala significa que el individuo utiliza esa estrategia de afrontamiento en mayor

medida que las demas.
En relacidén a la consistencia interna de las diversas escalas, se ha estimado un

coeficiente de Alfa de Cronbach que oscila entre 0,61 y 0,79. En 0,81 es el coeficiente

de Alpha de nuestra muestra.
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6.7.7. Cuestionario de la Funcion Familiar (Family APGAR)
(Smilkstein, 1978)

La familia es una unidad biopsicosocial que tiene un comportamiento como tal
frente a la salud y a la atencion sanitaria, de manera que, mediante la transmision de
creencias y valores de padres a hijos, todo el proceso que acontece desde que se
reconoce una enfermedad hasta que se cura & desaparece, esta influido por las

.. e 176
decisiones que se adoptan en el seno del grupo familiar ™.

El APGAR-familiar es una escala rapida y sencilla para explorar la funcidén

familiar, que fue desarrollada por Smilkstein'®.

Este instrumento explora la
funcionalidad familiar y ha sido validado en nuestro medio'’’. Este cuestionario evaliia
la percepcion de un miembro de la familia sobre su funcionamiento familiar
examinando su satisfaccion con las relaciones familiares. El acronimo APGAR hace
referencia a los cinco componentes de la funcion familiar: adaptabilidad (adaptability),
cooperacion (partnertship), desarrollo (growth), afectividad (affection) y capacidad

resolutiva (resolve).

Se trata de un instrumento que esta conformada de 5 cuestiones, con tres posibles
respuestas cuyos valores son: 0 (“casi nunca”), 1 (“a veces”), 2 (“siempre”). El rango de

su puntuacion total oscila entre 0 y 10.

Respecto a la interpretacion de esta escala, se establece que cuanto mayor es el

. . . . . J 168,
puntaje total, mayor es la satisfaccion con el funcionamiento familiar. Otros autores

"7 han propuesto un criterio de interpretacion dicotomico en el cual una puntuacion

global superior a 7 puntos indica funcionalidad familiar, e igual o inferior a 6 puntos

indica disfuncidon familiar. Como complemento a la informaciéon que proporciona la

puntuacion global y que permite un analisis cuantitativo del test hemos utilizado

también este criterio dicotomico en el analisis de la funcion familiar.

En relacion a las propiedades psicométricas, los valores Alpha de Cronbach

seflalados por los estudios que han utilizado el APGAR comprende un rango entre 0,80
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y 0,85 y las correlaciones entre sus items y la puntuacion total entre 0,50 y 0,65 . En
la version espafiola, se ha hallado una fiabilidad test-retest superior a 0,75 y una

177
. Para este caso de nuestra

consistencia interna elevada (Alpha de Cronbach = 0,84)
muestra hemos obtenido un indice de fiabilidad de escala medido a través de Alpha de
Cronbach igual a 0,77.

La evaluacion inicial de la validez por parte del autor de esta escala fue realizada a

178

través del calculo de correlaciones con el indice Alees-Satterwhite '°, asi como con

. , . . . . 166
informes clinicos, obteniendo correlaciones de 0,80 y 0,64 respectivamente .

. . . .y . . ~ 1
Finalmente, en el estudio de validacién de este cuestionario al contexto espafiol '’

se demostrd, a través del analisis factorial, que se trata de una escala unidimensional
formada por 5 items, por lo que sus elementos miden aspectos del mismo concepto, la

disfuncién familiar .

6.7.8. Escala de carga del cuidador (Caregiver Burden Interview, CBI) (Zarit
et al., 1980)

La escala de Zarit (Caregiver Burden Interview) es un instrumento para evaluar la
percepcidn subjetiva de carga asociada al cuidado por parte del cuidador, teniendo en
cuenta sus repercusiones sobre la salud, el ocio, las relaciones sociolaborales, relaciones

. . . . 53
sociales e interaccion con la persona cuidada ™.

Originalmente dicha escala estuvo formada por 29 items, fue revisada y reducida
por los propios autores a 22 items. De este instrumento existen dos versiones traducidas
ambas al espafiol: 1) La presentada por Montorio'” y 2) La validada por Martin y
colaboradores'®. Para este estudio hemos optado por ésta wltima version, dado que
dispone de datos sobre su adaptacion y validacion a nuestro medio. No obstante, de la
escala de Montorrio'”’ hemos utilizado su estructura factorial de los 3 factores, los

cuales explicaremos mas adelante.
Esta escala se utiliza para medir la dimension subjetiva de la sobrecarga. Consta de
22 items y se puntua en un gradiente de frecuencia que comprende desde 0 (“nunca”) a

4 (“casi siempre”). La puntuacion total es la suma de todos los items, oscilando el rango
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entre 0 (puntuacion minima) y 88 (puntuacion maxima).

La interpretaciéon de los valores alcanzados puede hacerse de acuerdo a los
siguientes criterios:
a) Una puntuacién global de carga a partir de la puntuacion global obtenida en el
instrumento. Cuanto mayor es la puntuacion total, mayor es el nivel de sobrecarga. b)
Tres niveles de sobrecarga han sido definidos por Martin y colaboradores '**. Dichos
autores recomiendan los puntos de corte siguientes:

<37: No sobrecarga, 37-44: Sobrecarga leve y > 44: Sobrecarga intensa.

Respecto a las propiedades psicométricas de la escala se ha sefialado una elevada
consistencia interna con valores Alpha de Cronbach entre 0,88 y 0,92 y en la versién

%0y 0,88 de Montorio '”. Igualmente, se ha observado

espafiola 0,91 de Salvado
indices de fiabilidad test-retest igual a 0,71 y 0,86'”. En nuestra muestra se obtuvo un

Alpha de Conbach de 0,84.

En cuanto a la validez de la escala hemos encontrado en la bibliografia diferentes
estudios que indican correlaciones rho de Spearman igual a 0,32 entre la Escala de
sobrecarga y la dependencia para las actividades de la vida diaria'® asi como con las
restricciones de la vida social®*. Respecto a la validez de constructo, se ha sefialado
que la escala correlaciona positivamente con un estado de animo optimista y
positivamente con el tiempo de cuidado'®. Sin embargo en la version adaptada por
Martin y colaboradores'® aunque no se ha corroborado dicha relacién, se ha podido
observar en la muestra espafiola correlaciones significativas (0,63) entre las
puntuaciones de la escala de Zarit y la puntuacion de la escala de depresion de Goldber
(GHQ), el indice de Katz de la dependencia para las actividades de la vida diaria, las de
trastornos de Comportamientos (0,55) y de memoria/orientacion (0,44).

Con respecto a la estructura factorial de la escala de Zarit, aunque se han realizado
varios estudios'™” ' hemos elegido los factores propuestos por Montorio'” por haber
sido ajustados a nuestro medio. En este sentido, dichos autores estudiaron las
propiedades psicométricas de la escala hallando una estructura factorial compuesta por
tres factores subyacentes con un contenido similar al hallado por Martin y
Colaboradores' y que explica el 54,4% de la varianza. Se detalla a continuacion el

contenido de cada factor:
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Factor 1: Impacto del cuidado. Incluye los items 2, 12, 22, 8, 3, 10, 11, 13, 1, 14,17
y 7. Estos items estan relacionados con todas aquellas cuestiones asociadas con los
efectos que tiene la provision de cuidados sobre los cuidadores. Tiene un valor propio

de 7,3 y explica el 33,2% de la varianza.

Factor 2: Interpersonal. Estd compuesto por los elementos 19, 9, 5, 4, 18 y 6. Hace
referencia a la relacion del cuidado con el receptor de cuidados. Muestra un auto valor

de 2,5 y explica el 11,4% de la varianza.

Factor 3: Expectativas de auto eficacia. Esta conformado por los items 21, 20, 15 y
16. Se refieren a las creencias y expectativas del cuidador sobre su propia capacidad

para atender a la persona cuidada. Explica el 9,7% de la varianza.

Los autores sefialan que la consistencia interna a través de alpha de Crombach de
los tres factores es la siguiente: 0,90 para el factor 1, 0,71 para el factor 2 y 0,69 para el

factor 3.

6.7.9. Cuestionario de salud mental general GHQ12 (General Health
Questionnaire-12) (Goldber, 1972)

Es un cuestionario auto administrado para explorar sintomas subjetivos de distrés
psicoldgico, manifestaciones somaticas frecuentemente asociadas a ansiedad, depresion,
dificultades de relaciéon y de cumplimiento de los roles sociales, familiares y
profesionales.

Ante cada uno de estos items el paciente ha de sefialar si las tltimas semanas su
funcionamiento ha sido mejor de lo habitual, igual, peor o mucho peor'®. Se trata de
una valoracién mediante la escala de likert de cuatro puntos. Existen varias versiones de
la escala de GHQ, siendo las mas utilizadas la GHQ-28 la cual estd conformada de 28

items con cuatro sub-escalas, y la GHQ-12.

El Cuestionario de Salud General GHQ-12- Goldberg, que es el que utilizamos en la

presente investigacidn, tiene como objetivo evaluar la salud auto percibida, 6 sea la
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evaluacion que hace la persona de su estado de bienestar general. Es decir indica la

salud mental auto percibida, y ofrece también una evaluacion del bienestar psicoldgico.

En cada item las puntuaciones oscilan entre 0 y 3 puntos. Cada item contiene 4
opciones de respuestas, la primera opciéon se puntua con 0 puntos, la segunda con 1
punto, la tercera con 2 puntos y la cuarta con 3 puntos; de esta manera la puntuacion
maxima podra ser 36 y la minima 0 puntos. Los resultados se interpretan de la siguiente
forma: a menor puntuacion mayor posibilidad de indicadores de salud mental positiva y
por lo tanto a mayor puntuacion, mayor posibilidad de indicadores de salud mental
negativa. Se ha estimado que aquellos individuos que obtengan puntuaciones entre 10 y
16, su salud mental pueden considerarse normal. Los que tienen puntuacidén por encima
de 16 se considera que tienen una salud mental excelente, mientras aquellos que estan

por debajo de 10 se considera que tienen una salud mental deteriorada.

En relacion a las propiedades psicometrias se ha sefialado el valor del coeficiente
Alfa de Cronbach de 0,89, lo que indica una buena consistencia interna de nuestro
instrumento. La validez de esta escala se considera adecuada, al tener una correlacion
positiva e intensa con la escala de depresion de Beck (r = 0,92) y con el Idare (r = 0,85),
esto concuerda con lo obtenido por otros autores, aunque con indicadores diferentes. En

la muestra de nuestro estudio se obtuvo un coeficiente de Alpha de 0,77.

6.7.10. Cuestionario genérico de Calidad de Vida Percibida (Ruiz y
Baca-1983)

El cuestionario de Calidad de vida (CDV) de Ruiz y Baca'® es un cuestionario
genérico para valorar la calidad de vida percibida de la poblacion espafiola. Esta
conformado de 39 items cada uno con una escala tipo likert de cinco puntuaciones de
modo en que se utiliza cada una de las afirmaciones en una situacion especifica desde
“nada” que indica que no se presenta la situacion y mucho confirmando lo contrario,
con un gradiente intermedio que se obtienen “poco”, “algo” y “bastante” para denotar
presencia o ausencia relativa de la situacion en cuestion. El cuestionario comprenden las

siguientes cuatro (4) dimensiones: apoyo social, satisfaccion general, bienestar

fisico/psicoldgico y sobrecarga laboral y tiempo libre.
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1. Apoyo Social: referida a las relaciones establecidas con la familia y amigos, asi
como el nivel de ayuda social percibida y apoyo.

2. Satisfaccion General: se refiere al grado de satisfaccion global percibida hacia
intereses en la vida respecto al trabajo dinero, caracter, etc.

3. Bienestar psicolégico y fisico: hace referencia a la satisfaccion con la salud,
energia diaria, suefio, ansiedad, estrés, etc.

4. Sobrecarga Laboral/Tiempo Libre: La cuarta dimensién denominada ausencia
de tiempo libre y sobrecarga laboral, cuyos items se refieren al grado de
actividades agradables y tiempo para el ocio y descanso, asi como a la relacion
entre estos aspectos y el trabajo de cuidar al familiar o actividades que un
individuo realiza normalmente como el trabajo.

Las puntuaciones de cada dimensidn se obtienen sumando las puntuaciones directas
obtenidas en los items, previa inversion de las puntuaciones de los items 5-8, 11-15 y
25.

El cuestionario (CDV) tiene excelentes propiedades psicometrias, obteniendo un
coeficiente de Cronbach de 0,94 y muy sensible a los cambios. Es uno de los pocos
instrumentos desarrollados por investigadores espafioles en poblacion espafiola,
caracteristica que lo hace accesible y comprensible a la poblacion de los cuidadores
primarios con los que se pretende trabajar en el presente estudio. En nuestro estudio se

ha obtenido un Alpha de Conbrach de 0,94.

6.8. Analisis Estadistico

Las variables continuas has sido expresadas en media £DT y las variables discretas
fueron expresadas en porcentajes. En el andlisis estadistico se ha utilizado la estimacién
de medias y proporciones para para la descripcion de las diferentes variables estudiadas.
Para el contraste de hipotesis se ha utilizo el test Chi cuadrado para establecer la
relacion entre variables cualitativas independientes y la t de Student para valorar la
relacion entre variables cualitativas de dos categorias y cuantitativas. Para analizar la
relacién entre variables cualitativas de mas de dos categorias y cuantitativas se utilizé el
ANOVA y para el analisis de contrastes a posteriori (POSTHOC) se utilizo el metodo
de Sheffee, con Alfa < 0,05. La Correlacion de Pearson se utilizd para estimar la

asociacion entre variables cuantitativas independientes.
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Finalmente se utilizé el analisis multivariante mediante regresiéon multiple con el
método paso a paso (stepwise) para analizar las variables determinantes del efecto de

cuidado, sobrecarga, salud mental y calidad de vida.

Posterimente, se utilizé el método de anélisis de senderos o path analysis (mediante
el software AMOS 6.0) para contrastar la correspondencia de los datos con las
relaciones postuladas en el modelo tedrico. Ademas y siguiendo los criterios
establecidos, '’ se utilizaron los siguientes indices para evaluar el ajuste del modelo: El
x> que representa las relaciones observadas entre el modelo tedrico y la realidad,
considerando adecuado si p>0,05. Los indices IFI y CFI son adecuados a partir de 0,90
y excelentes a partir de 0,95 y el indice RMSEA es adecuado cuando es menor de 0,08 y
excelente cuando es igual o menor a 0,06. Ademas de esto, se valoraron los criterios
psicométricos especificos de cada escala y se calculé el Alfa de Cronbach para

comprobar la fiabilidad de la medida.
Para el contraste de hipotesis se fija un riesgo o de 0,05 como limite de

significacion estadistica. El programa estadistico utilizado es el SPSS/PC+, version

15.0®.
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7. RESULTADOS

7.1. Descripcion de la muestra

En los sistemas de registro de los Servicios de atencion domiciliaria y de atencidn a
cuidadores de la Cartera de Servicios de Atencion Primaria del Centro de Salud La
Alamedilla de Salamanca estaban identificados en el momento del inicio del estudio,

una vez depurada la base de datos, 174 cuidadores y sus familiares dependientes.

De estos 174 cuidadores se excluyeron 21 (12%), por las razones que se especifican
a continuacion, por lo que la muestra final del estudio ha sido de 153 cuidadores y sus

familiares dependientes.
Las causas de exclusion han sido:
1. Estaban hospitalizados en el momento de la entrevista 5 pacientes

2. Estaban fuera del domicilio en el momento de la entrevista 8 cuidadores

3. Fallecieron durante el desarrollo de la investigacion 7 pacientes

25%

OHOSPITAL
EFUERA
OFALLECIERON

40%

Figura 8: Motivos de exclusion
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7.2. Caracteristicas sociodemograficas de los sujetos

Aunque en ocasiones son varios las personas del nucleo familiar las que asumen el
cuidado del paciente, generalmente es el cuidador principal en quien recaen las tareas de
asistencia regular del paciente. En este apartado, se detallaran las caracteristicas de los

sujetos (cuidadores y pacientes) implicados en el contexto del cuidado.

7.2.1. Variables sociodemograficas de los cuidadores

En la tabla 7, se detalla la informacién mas relevante respecto a las variables
sociodemograficas de los cuidadores informales entrevistados. Destaca un predominio
del sexo femenino (72,5%), con una edad media de los cuidadores es 63,8 afios (d.t =

12,8) sin diferencia significativa entre varones y mujeres.

Respecto al estado civil, estan casados el 64,7% sin diferencias entre sexos, aunque
destaca en la categoria de viudos mayor porcentaje de las mujeres (9,9%) que de los

varones (2,4%).

En la relacion entre estado civil y edad, se han encontrado diferencias significativas
(p<0,001) en la edad media de los cuidadores segun estado civil, superior en los casados

(66,9) a la de los viudos (63,7) y ésta, a su vez, superior a la de solteros (56,7).

En el nivel de estudios de las personas cuidadoras hay un predomino de los que
tienen estudios primarios 57,5%, respecto a los que tienen estudios secundarios y

universitarios y los que no tienen estudios.

En cuanto a la ocupacion de los cuidadores, Cuidar al familiar con exclusividad y al
mismo tiempo ocupar e/ rol de ama de casa, es la mayor ocupacioén de los cuidadores en
general (75,2%), con proporciones similares entre varones y mujeres (69% y 77%

respectivamente).
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TABLA7
Caracteristicas sociodemograficas de la muestra de cuidadores

Variables Sociodemograficas Estadisticos Generales (n = 153)
Género

Varones 27,5% (n=42)

Mujeres 72,5% (n=111)
Edad (Media, DT)

Global 63,8 (12,8)

Varones 66,8 (13,6),

Mujeres 62,7 (12,4)

Edad de inicio de cuidados 53,0 (13,9)
Estado Civil

Casados 64,7%

Solteros 27,5%

Viudos 7,8%
Nivel educativo

Primarios 57,5%

Secundarios 19,0%

Universitarios 16,3%

Sin estadios 7,2%
Situacion laboral

Jubilado 35,9%

Desempleado 22,2%

Nunca han trabajado 19,0%

Trabajo estable 15,7%

Trabajo eventual 4,6%

Por cuenta propia 2,6%
Ocupacion

Ama de casa y cuida al familiar 75,2%

Trabaja y cuida al familiar simultdneamente 21,6%

Otra 3,3%

7.2.2. Caracteristicas de las personas dependientes atendidas

Como puede apreciarse en la tabla 8, en la distribucion por sexo de las personas
dependientes predominan las mujeres con un 68,6% (105) respecto a los varones, con
una edad media muy elevada, 79,14 afios (DT = 17,3). Los varones presentan una edad

media inferior (74,9 afios) que las mujeres (81,1 afios) (p<0,05).
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TABLA 8

Caracteristicas sociodemograficas de las personas dependientes

Variables sociodemograficas Estadisticos Generales (n = 153)
Género

Varén 31,4% (n=48)
Mujer 68,6% (n = 105)
Edad Media (DT)

Edad global 79,14 (17,3)
Varones 74,90 (19,6)
Mujeres 81,08 (15,9)
Estado Civil

Viudos 53,4%
Casados 36,6%
Solteros 10,0%

Nivel educativo

Primarios 69,3%
Secundarios 7,2%
Sin estudios 13,3%
Sin respuesta 9,8%

En cuanto al estado civil, los pacientes son mayoritariamente viudos y la mayoria
tienen estudios primarios. En el analisis por rangos de edad, puede observarse que la
mayor parte de los pacientes se concentran entre los 75 y 99 afios de edad (71,2%) y las

mujeres tienden a presentar mayor longevidad, como se puede observar en la tabla 9.

TABLA 9
Estadisticos por rangos de edad del paciente
Rangos de edad (afios) N % Varones N/%  Mujeres N/%
19-49 16 10,5 8 (16,7%) 8 (7,6%)
50-64 5 3.3 3 (6,3%) 2 (1,9%)
65-74 19 12,4 3 (6,3%) 16 (15,2%)
75-99 109 71,2 34 (70,8 %) 75 (71,4 %)
100 y mas 4 2,6 4 (3,8%)
Total 153 100 48 (100%) 105 (100%)
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7.2.3. Caracteristicas asociadas al cuidado

7.2.3.1. El parentesco de los cuidadores con los pacientes

En la tabla 10, presentamos el conjunto de categorias de cuidadores de acuerdo al

parentesco con la persona receptora de cuidados.

TABLA 10
Parentesco de los cuidadores con los pacientes
Parentesco N %
Hija/Hijo 72 47,1
Cényuge 41 26,8
Madre/Padre 22 14,4
Hermano/Hermana 7 4.6
Nuera/Yerno 5 3,3
Nieta/Nieto 3 2,0
Otro 3 2,0
Total 153 100,0

Respecto al parentesco, mayoritariamente son los hijos (47,1%) los que cuidan al
paciente y dentro de esta categoria las hijas. De los 72 cuidadores hijos, 55 son mujeres,
es decir el 76,4%. Le siguen los conyuges (26,8%) con similares proporciones entre
varones y mujeres (46,3% varones y 53,7% mujeres). Los padres/madres constituyen la

tercera categoria, con predomino femenino (p<0,05).
En general, cuando es el varon quien recibe los cuidados son los conyuges quienes

asumen el rol de cuidarlo, pero cuando es una mujer quien recibe los cuidados son las

hijas quienes en mayor proporcion asumen dicho rol (tabla 11).
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TABLA 11

Descripcion del parentesco y género del paciente

Paciente varoén: Paciente mujer:
Parentesco: Género del cuidador Género del cuidador
Varon | Mujer | Total Varon \ Mujer | Total
Cényuge 43,8% 43,8% 18,0% 18,0%
Madre/Padre 4.2% 16,7% 20,8% 2,9% 8,6% 11,4%
Hija/Hijo 4.2% 18,8% 22,9% 14,3% 41,9% 56,2%
Nieta/Nieto 2,1% 2,1% 3,8% 3,8%
Hermano/Hermana 4,2% 4,2% 1,0% 3,8% 4,8%
Nuera/Yerno 6,3% 6,3% 4,8% 4,8%
Total 8,3% 91,7% 100,0% 36,2% 63,8% 100,0%

7.2.3.2. Caracteristicas de las familias de los cuidadores

La familia nuclear (los dos padres con sus hijos) es la estructura familiar mas
frecuente en los cuidadores, alcanzando el 30,7% del total de familias y después las
familias monoparentales (uno de los padres con sus hijos) con 28,7%. En tercer lugar y
con el 22,7% esta la familia conyugal (conyuges solamente), le siguen las familias
extensas (padres, hijos y abuelos) con el 15,3% y por ultimo encontramos un conjunto

de familias en las que cohabitan solamente hermanos con el 2,7%.

7.2.3.3. Relaciones y apoyos percibidos por los cuidadores

Ante la pregunta ;Con qué miembros de la familia se relaciona mejor? Los
cuidadores respondieron que se relacionan mejor con sus hijos (42,5%), el conyuge
(20,9%) y hermanos (17,0%) y en menor medida con la madre y padre (6,5%) y los
nietos (1,3%). Con relacidn a estas ltimas categorias, se observan diferencias respecto
al sexo, en ambos casos las mujeres perciben que se relacionan mejor con sus

familiares.

A la pregunta si recibe ayudas en el cuidado del enfermo, el 50,3% sefialé que si,
siendo recibida dicha ayuda de otro familiar (conyuges, hijos, hermanos) en el 50,3% y
de un cuidador formal en el 26,8%, no recibiendo ayuda de ningun tipo el 20,9%. En las

mujeres predomina la ayuda de familiares y en los varones la del cuidador formal, como
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puede apreciarse en la tabla 12.

Estadisticos del intercambio de ayudas en el cuidado

Categorias

Un familiar

Un cuidador formal

Un cuidador voluntario

Nadie

Un amigo ¢ amiga

Total

TABLA 12

Totales

N (%)
77 (50,3)
41 (26,8)
1 0,7)
32 (20,9)
2 (1,3)
153 (100)

Varon
N (%)
17 (40,5%)

17 (40,5%)

8 (19,0%)

42 (100%)

Mujer
N (%)
60 (54,1%)

24 (21,6%)
1 (1%)
24 (21,6%)
2 (1,8%)
111 (100%)

7.2.3.4. Problemas de salud de los cuidadores

Ante la pregunta, ;presenta alguna enfermedad cronica?, el 54,2% de los

cuidadores respondieron que si. Al establecer el tipo de enfermedad mas importante

para ellos, el 30,1% refirieron tener algin problema emocional (depresidn, insomnio,

problemas nerviosos, ansiedad, angustia y estrés), un 20,5% informé problemas

cardiovasculares, un 19,2% problemas del aparato locomotor, un 12,2% endocrino-

metabodlicos y un 18% sintomas mal definidos. No se observaron diferencias entre

varones y mujeres. Auque la edad del cuidador se asocia a los problemas de salud. Esto

es, a mayor edad mas problemas de salud (p< 0,01).

Ante la pregunta, ;consume farmacos para dormir y/o calmar los nervios?, el

37,1% de los cuidadores sefialan que consumen farmacos con tales propdsitos con

regularidad, sin diferencia entre varones y mujeres.
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7.3. Estresores asociados al cuidado del paciente

El segundo objetivo sefialado hace referencia a la valoracidon de las demandas del
cuidado del paciente: intensidad de cuidados, niveles de dependencia funcional, nivel de
deterioro cognitivo, clasificacion de las enfermedades de los pacientes de acuerdo al
diagnostico referido por los cuidadores, asi como el tipo de dependencia (fisica 6

mental).

7.3.1. Intensidad de cuidados dedicados al paciente (afios, horas, dias)

En la tabla 13 se observa la elevada dedicacion en horas, dias y afios de cuidado.

TABLA 13
Intensidad de cuidado
Intensidad de cuidado (promedios) N (DT)
Numero de horas diarias 19,2 (7,2)
Numero de dias al mes 29,6 (1,8)
Numero de afios que lleva cuidando 10,7 (10,7)

7.3.2. Tipo de enfermedades de las personas cuidadas

Como se observa en la tabla 14, se clasificaron once tipos de enfermedades (CIE-9),
siendo las enfermedades mentales las mas frecuentes con el 36,6% del total. Le sigue las
relacionadas con el aparato circulatorio (19,6%) y las vinculadas al sistema nervioso y

organos de los sentidos (12,4%). Sin diferencias significativas entre los sexos.

7.3.3.Tipo de discapacidad y Nivel de dependencia

Las enfermedades causa de la dependencia se clasificaron de acuerdo al nivel de
impacto en el desempefio en las actividades de la vida diaria y ligadas a la falta 6
pérdida de la autonomia personal, segun el predominio fisico 6 mental. Se encontré que
las enfermedades con afectacidn a nivel fisico predominan con el 62,1%, mientras que

las que afectan la esfera mental llegan al 36,6%, sin diferencia entre sexos.
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TABLA 14
Tipo de enfermedades del paciente (CIE-10)

Capitulo Titulo N %
I Ciertas enfermedades infecciosas y parasitarias 1 0,7
II Neoplasias 10 6,5
I Enfermedades de la sangre y de los 6rganos 0 0

hematopoyéticos y otros trastornos que afectan el
mecanismo de la inmunidad

v Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabolicas 2 1,3

v Trastornos mentales y del comportamiento 56 36,6

VI Enfermedades del sistema nervioso 19 12,4

VII Enfermedades del ojo y sus anejos 0 0

VI Enfermedades del oido y de la apofisis mastoides 0 0

IX Enfermedades del sistema circulatorio 30 19,6

X Enfermedades del sistema respiratorio 7 4,6

XI Enfermedades del aparato digestivo 0 0

XII Enfermedades de la piel y el tejido subcutaneo 0 0

XIII Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido 8 5,2
conectivo

XIv Enfermedades del aparato genitourinario 1 0,7

XV Embarazo, parto y puerperio 0 0

XVI Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal 0 0

XVII Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias 5 3,3
cromosomicas

XVII  Sintomas, signos y hallazgos anormales clinicos y de 11 7,2
laboratorio, no clasificados en otra parte

XIX Traumatismos, envenenamientos y algunas otras 1 0,7
consecuencias de causa externa

XX Causas extremas de morbilidad y de mortalidad 0 0

XXI Factores que influyen en el estado de salud y contacto con 0 0
los servicios de salud

XXII Codigos para situaciones especiales 0 0
Sin codificar 2 1,3

El nivel de dependencia se evalué desde el punto de vista funcional con el Indice de
Barthel y del deterioro cognitivo con el test de Pfeiffer. La combinacién de los dos
niveles permite determinar el grado de dificultad para el desempefio de las actividades

basicas de la vida diaria (ABVD).

El indice de alfa de Cronbach del cuestionario de Barthel en el presente estudio fue

de 0,92. Y el del Test de Pferffer fue de 0,94.

105



7.3.3.1 Nivel de dependencia funcional (indice de Barthel)

Como se observa en la figura 9, de acuerdo a las puntuaciones del Cuestionario
(indice de Barthel), segun criterio establecido en el baremo propuesto por la Ley de la
Dependencia (LEY 39/2007), el 68% de los pacientes cuidados presentan niveles de
dependencia entre severa y grave, mientras que el 32% restante, se sitia entre
moderada y ligera.

Al realizar el mismo analisis segun los criterios de Shah'”*, el 72% de los pacientes
presenta niveles de dependencia entre fotal y severa, mientras que 25% presenta niveles

de moderada y escasa.

1%

21% 50% B SEVERA

EGRAVE
OMODERADA
ELIGERA

Figura 9: Niveles de dependencia segtn la Ley 39/2007

1% 3%

OTOTAL

B SEVERA
OMODERADA
EESCASA

B INDEPENDIENTE

35%

Figura 10: Niveles de dependencia segin Shah

En el andlisis de las 10 actividades de la vida diaria (tabla 15) que conforman el
Cuestionario de Barthel, las personas dependientes necesitan mayor ayuda del cuidador
para bariarse (84,3%) y subir escaleras (70,6%) y en menor medida en las actividades
que se relacionan con trasladarse en una silla de ruedas (28,1%) y alimentarse

(26,8%).
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TABLA 15
Porcentaje de respuestas para las actividades de la vida diaria (AVD)

(n=153) Total
Actividades de la vida diaria 0 5 10 15 100
1. Empleo de ducha o bafio 84,3 15,7* X X 100
2. Subir Escaleras 70,6 20,9 8,5*% X 100
3. Grado dependencia (aseo personal) 58,8 39,9%* X X 100
4. Grado de dependencia para vestirse 52,3 22,2 25,5% X 100
5. Grado dependencia (control vesical) 37,9 28,8 33,3*% X 100
6. Grado de dependencia (control anal) 37,3 30,1 32,7* X 100
7. Desplazamientos 34 24,2 32,0 9,8* 100
8. Uso del retrete 33,6 27,0 39,5% X 100
9. Trasladarse (silla, sillon) 28,1 333 28,1 10,5%* 100
10. Alimentaciéon 26,8 32 41,2* X 100

*

0= dependencia = independencia

Al valorar las demandas de las actividades de la vida diaria con respecto al sexo del
cuidador, observamos que los cuidadores tienen similares demandas de cuidado, a
excepcion del baiio y aseo personal, en cuyo caso, los varones cuidadores tienen

menores exigencias en estas dos areas.

7.3.3.2. Deterioro cognitivo de los pacientes (Cuestionario de Pfeiffer)

El 41,2% de los pacientes presentaron deterioro cognitivo importante, tal y como se

aprecia en la figura 11.

SIN DETERIORO
33%

IMPORTANTE
41%

LEVE
9% MODERADO

17%

Figura 11: Puntuacion Pfeiffer: Normal: 0-2, Leve: 3-4, Moderado: 5-7 Importante: 8-
10.
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7.4.- Variables Mediadoras del impacto de cuidado

El tercer objetivo sefialado hace referencia a la valoracion del nivel de apoyo social
percibido, las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores y la funcion

familiar percibida por los cuidadores.
7.4.1. Apoyo social (Duke-unk)

En la escala de Apoyo Social (Duke-unk), se encontrdé una percepcion positiva por parte
de los cuidadores con una puntuaciéon media de 3,22 (DT = 0,72; rango de 1, menor

apoyo social a 5, mayor apoyo social).

Con respecto a las dimensiones de la escala, se observd que apoyo confidencial
(disponer de amistadas para compartir aspectos personales) es la dimension que esta
mas fortalecida (Media = 3,35; DT = 0,82), mientras que el apoyo social afectivo alcanz6

una puntuacion de 3,09 (DT = 0,8).

Al analizar el apoyo social de acuerdo al punto de corte de 32 puntos, como se

observa en la tabla 16, el 67,3% percibe la presencia de apoyo social, sin diferencias por

SeX0s.
TABLA 16
Apoyo social de los cuidadores
Niveles de Apoyo social N Porcentajes Varon (%) Mujer (%)
Escaso apoyo social 50 32,7 15(35%) 35(31,5%)
Presencia de apoyo social 103 67,3 27 (64,3%) 76 (68,5%)
Total 153 100 42 (100) 111 (100)

Puntos de corte: >32 puntos presencia de apoyo social; < 32 escaso apoyo social. (Duke-Unk'")
7.4.2. Estrategias de afrontamiento

Para el andlisis del afrontamiento, segun los criterios de la escala utilizada, no se
obtiene un indicador de afrontamiento global, sino que se analizan sus dimensiones por
separado.

La valoracion de la escala se realiza teniendo en cuenta un rango de 1-4,
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indicando un valor cercano a 1 que dicha estrategia es utilizada con menor frecuencia y

una puntuacién cercana a 4 indica que la estrategia se utiliza con mas frecuencia.

Al evaluar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores, se
observa que las mads utilizadas (tabla 17) son: el acudir a la religion (Media =3,2) y la
aceptacion del problema de dependencia del paciente (Media = 2,9) y las menos

utilizadas son: el hiumor (Media = 1,27) y la negacion del problema (Media = 1,39).

TABLA 17
Puntajes de las estrategias de afrontamiento
Estrategias de afrontamiento (n = 153) Medias DT
Afrontamiento activo 2,62 0,68
Planificacion 2,37 0,79
Busqueda de apoyo social instrumental 2,10 0,79
Busqueda de apoyo social emocional 2,47 0,084
Supresion de actividades distractoras 2,65 0,76
Religion 3,21 0,99
Reinterpretacidn positiva y crecimiento 2,65 0,76
Refrenar el afrontamiento 2,39 0,69
Aceptacion 2,92 0,70
Centrarse en las emociones y desahogarse 2,18 0,90
Negacion 1,39 0,56
Desconexidén mental 1,72 0,67
Desconexion conductual 1,66 0,60
Humor 1,27 0,51

7.4.3- La funcion familiar percibida de los cuidadores (APGAR-
familiar)

Al observar los valores de la respuesta al item de la escala (APGAR-familiar),
encontramos que el item mas puntuado fue sentir que su familia lo quiere, siendo el

item menos puntuado las decisiones importantes se toman en conjunto (tabla 18).
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TABLA 18
La funcién familiar. Escala (APGAR-familiar)

Cuestionario de la Funcion familiar APGAR (n =151) M DT
(Esta satisfecho/a con la ayuda que recibe de su familia? 1,42 0,67
(Conversan entre ustedes los problemas que tienen en casa? 1,49 0,61
[ Siente que su familia le quiere? 1,78 0,49
([ Esta satisfecho/a con el tiempo que su familia y usted pasan juntos? 1,50 0,64
[Las decisiones importantes se toman en conjunto en casa? 1,41 0,74
Funcion familiar APGAR (media global) 1,52 0,46

Rango 0-2: 0 Peor funcion familiar, 2: Mejor funcion familiar

Como se puede apreciar en la tabla 18, los resultados del cuestionario de funcion
familiar indican una tendencia hacia la normo funcionalidad (Media= 1,52; DT = 1,45).
De hecho, el 69,7% de la muestra indica relaciones funcionales en el ambito familiar

(tabla 19).

TABLA 19
Estadisticos de los niveles de la funcién familiar
Nivel APGAR Familiar N Porcentaje
Disfuncion familiar 46 30,3
Familia funcional 106 69,7
Total 152 100

7.5. Variables asociadas a los efectos del cuidado

El cuarto objetivo pretende evaluar las variables asociadas a las consecuencias del
cuidado (estresores subjetivos): enfermedades del cuidador, nivel de sobrecarga, salud

mental y calidad de vida.

7.5.1. Niveles de sobrecarga en los cuidadores

En la tabla 20, presentamos la escala de Zarit (Caregiver Burden Interview) y las
puntuaciones de los items del cuestionario. La puntuacion media fue 1,65 (DT: 0,66),

con un rango para cada item de entre 0, el mas favorable, y 4 el menos favorable.

Al analizar las diversas respuestas al cuestionario, se observa que la mayor
percepcion de sobrecarga por parte del cuidador se relaciona con la dependencia del

paciente (items, 1 y 2) y el escaso tiempo libre para cuidar al paciente y cumplir otros
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compromisos, vida social afectada y agobio (item, 3, 5, 6 y 8).

Por otra parte, las areas de mayor fortaleza son las de auto eficacia (item, 19 y

20), la cual se refiere a las creencias y expectativas del cuidador sobre su propia

capacidad para atender a la persona cuidada y no sentir vergiienza por la conducta del

paciente (item, 17).

TABLA 20
Escala de sobrecarga del cuidador (n = 153)
Preguntas Md DT
1 ;Piensa que su familiar solicita mas ayuda de la que necesita? 1,10 1,35
(Piensa que a causa del tiempo que dedica a su familiar paciente ya no
2 & . . 2,59 1,32
tiene tiempo suficiente para usted?
(Se siente agobiada al tener que cuidar a su familiar y tratar de cumplir
3 S 2,08 1,39
con otras obligaciones?
4 ;Siente vergiienza por la conducta de su familiar? 0,25 75
5 (Se siente enfadada/o cuando esta cerca de su familiar/paciente? 1,08 1,27
6 (Cree que el cuidar de su familiar paciente afecta negativamente la 093 138
relacion tiene que usted tiene con otros miembros de su familia? ’ ’
7  (Siente temor por el futuro que le espera a su familiar paciente? 2,58 1,53
8 (Cree que su familiar paciente depende de usted? 3,68 ,82
9 (Se siente tensa/o cuando esta cerca de su familiar paciente? 1,39 1,51
10 (Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar a su 163 1.63
familiar? ’ ’
(Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria, debido a tener que
11 . . 1,57 1,56
cuidar a su familiar?
(Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener
12 . L 2,41 1,64
que cuidar a su familiar?
(Se siente incdémoda/o por distanciarse de sus amistades debido a tener
13 . . 1,15 1,34
que cuidar a su familiar?
(Piensa que su familiar le considera a usted la unica persona que le puede
14 . 3,12 1,31
cuidar?
(Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de
15 . . 2,02 1,52
cuidar a su familiar?
16 ,Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo? 1,49 1,28
(Siente que ha perdié el control de su vida desde que comenzo la
17 . 1,50 1,47
enfermedad de su familiar?
18 ;Desearia dejar al cuidado de su familiar a otra persona? 1,05 1,33
19 ,Se siente insegura/o sobre que hacer con su familiar paciente? 1,36 145
20 ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar? 0,69 1,06
21 ,Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 0,65 1,03
22 (En general, se siente sobrecargada/o al tener que cuidar a su familiar? 2,01 1,41

111



En la figura 12 podemos observar que se encuentran con algun nivel de sobrecarga
alrededor del 50% de los cuidadores y con sobrecarga intensa mas de la cuarta parte de

ellos

ONO SOBRECARGA

E SOBRECARGA LEVE

20%

OSOBRECARGA
INTENSA

Figura 12: Niveles de sobrecarga.
< 37 puntos = no sobrecarga. 37-44 = sobrecarga leve. >44 Sobrecarga intensa

El impacto percibido se refiere a todas aquellas cuestiones asociadas con los efectos
que tiene la provision de cuidados sobre los cuidadores y la dimension interpersonal

hace referencia a la relacion del cuidado con el receptor de cuidados.

Segtin las diversas dimensiones (tabla 21), el impacto percibido es la que presenta
mayor puntuacion media (Media = 2,1; DT = 0,8) mientras que la dimensién menos

puntuada fue la interpersonal (Media = 1,0; DT = 0,7).

TABLA 21
Dimensiones de la sobrecarga percibida
(n=153) Media DT
Impacto percibido 2,11 0,81
Expectativas auto eficacia 1,21 0,77
Interpersonal 1,00 0,78
Valores totales 1,65 0,66
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7.5.2. La salud mental de los cuidadores (cuestionario de Goldber12)

De acuerdo a los criterios de la Escala de Salud Mental de Goldberl2, una menor
puntuacion indica una mejor salud mental. Si tenemos en cuenta que el rango minimo es

0 y el maximo es 3, una puntuacién cercana al 0 indicaria mejor salud mental.

Los resultados al analizar la escala (tabla 22), sefialan que el agobio (Media = 1,51),
la incapacidad de disfrutar las actividades cotidianas (Media=1,41) y dificultades para
dormir (Media = 1,36) son las areas de mayor dificultad. Mientras que las de menor

dificultad son la autovaloracion y percepcion de inutilidad (items 3 y 11).

TABLA 22
Escala de Salud Mental del cuidador (Goldber12)
Cuestiones (n = 152) Md DT
1 /Ha podido concentrarse bien en lo que hace? 1,29 0,68
2 (Sus preocupaciones le han hecho perder mucho el suefio? 1,36 0,85
3 (Ha sentido que esta jugando un papel util en la vida? ,84 0,63
4 (Se ha sentido capaz de tomar decisiones? 1,14 0,67
5 ;Se ha sentido constantemente agobiada (0) y en tensién? 1,51 0,82
6 (Ha sentido que no puede superar sus dificultades? 1,17 0,84
7 (Ha sido capas de disfrutar sus actividades normales de cada dia? 1,41 0,69
8 (Ha sido capaz de hacer frente a sus problemas? 1,19 0,74
9 (,Se ha sentido poco feliz o deprimida (0)? 1,36 0,91
10 (Ha perdido confianza en si misma (0)? 99 0,88
11 (Ha pensado que usted es una persona que no vale para nada? , 76 0,84
12 ,Se siente razonablemente feliz considerando las circunstancias? 1,26 0,63
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Al wvalorar la salud mental en tres categorias, se observa que un tercio de los

cuidadores presentan alto nivel de deterioro en la salud mental (figura 13).

O ALTO DETERIORO

E SIN DETERIORO

36% 0O EXCELENTE SALUD
MENTAL

Figura 13: La salud mental segun los niveles de deterioro

Al valorar las diversas dimensiones que presenta la escala (tabla 23), observamos
que las funciones intelectuales y fisiolégicas son las mas afectadas, mientras que las
menos afectadas se asocian a la aufovaloracion, aunque en general la salud mental de
los cuidadores tiende a ser percibida como satisfactoria (Media = 1,10). No se

encontraron diferencias significativas entre varones y mujeres.

TABLA 23
Dimensiones de salud mental de los cuidadores
Dimensiones (n = 152) Media DT
Funciones intelectuales y fisiologicas 1,32 0,65
Bienestar general 1,25 0,52
Enfrentamiento a dificultades 1,18 0,71
Autovaloracion del individuo 0,88 0,79
Estadisticos globales 1,10 0,55
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7.5.3. Percepcion de la calidad de vida

En la tabla 24 se puede observar los resultados medios del cuestionario.

TABLA 24
Cuestionario de calidad de vida (Ruiz y Baca)
(N=153) Md DT
(Disfruta usted del trabajo que realiza al cuidar a su familiar paciente? 3,26 1,17
(Esté usted contenta/o con la forma como realiza ese trabajo? 3,67 1,03
(Le deja el trabajo de cuidar al paciente suficiente tiempo para recrearse? 2,45 1,25
(Esta usted contenta/o con su ambiente al realizar su trabajo 3,56 1,03
(Le impiden las preocupaciones del trabajo disfrutar de su tiempo libre? 2,78 1,42
(Termina su jornada de cuidar tan cansada/o que solo le apetece descansar? 2,63 1,43
(El trabajo que usted realiza le provoca un permanente estado de tension? 2,98 1,51
(Le desborda en la actualidad su trabajo? 3,33 1,45
(Se siente usted con buena salud? 3,10 1,22
(Se siente usted con suficiente energia para hacer su vida diaria? 3,27 1,15
(Se siente fracasada/o? 3,73 1,53
(Se siente usted inquieta/o o angustiada/o? 2,97 1,46
(Tiene usted preocupaciones que le dificultan descansar o dormir? 3,12 1,53
(Tiene usted insomnio o dificultades para conciliar el suefio? 3,18 1,57
(Se siente usted cansado la mayor parte del dia? 3,17 1,29
(Esta usted satisfecha/o con su estado actual de salud? 3,14 1,26
(Cree usted que va alcanzando lo que se propone en la vida? 2,95 1,16
(Cree usted que la vida le va dando lo que espera? 2,88 1,12
(Se siente capaz de conseguir la mayoria de las cosas que desea? 2,90 1,12
(Mantiene relaciones satisfactorias con las personas que conviven? 394 0,97
(Siente usted que le quieren las personas que le importan? 4,39 0,73
(Tiene usted buenas relaciones con su familia? 4,33 0,73
(Tiene usted amigos con los que contar en caso necesario? 3,41 1,20
(Tiene a quien recurrir cuando necesita compaiiia y apoyo? 3,71 1,06
(Desearia usted tener relaciones sexuales mas satisfactorias o, le gustaria tenerlas? 3,62 1,46
(Tiene usted con quien compartir sus aficiones y tiempo libre? 3,14 1,36
(Esta usted satisfecha/o con los amigos que tiene? 3,49 1,29
(Le satisface la vida social que hace? 2,67 1,32
(Tiene usted tiempo suficiente para relajarse y distraerse cada dia? 2,51 1,19
(Tiene usted posibilidades de desarrollar sus aficiones (tiempo libre)? 2,28 1,15
(Considera usted agradable la vida que tiene? 2,97 1,08
(Considera usted interesante la vida que lleva? 2,88 1,10
(Esté usted satisfecha/o de la vida que hace? 3,09 1,06
(Esta usted satisfecha/o con el dinero de que dispone? 3,03 1,10
(Esta usted satisfecha/o con su forma de ser? 3,64 0,95
(Esta usted satisfecha/o con su pareja? 3,94 1,091
(Le atrae fisicamente su pareja? 3,93 1,066
(Le satisface su pareja sus deseos y necesidades sexuales? 3,12 1,515
(Esta satisfecha/o con la familia que tiene (pareja, hijos, etc.)? 423 913
Calidad de vida percibida total 3,25 0,67
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Ante la pregunta ;como percibian los cuidadores su calidad de vida?, el 49% de
los cuidadores la perciben como buena, mientras que el menor porcentaje (3,9%) la
perciben como muy mala 'y el 34% perciben como regular su calidad de vida. No se

observaron diferencias entre sexos.

La puntuacion global de la Calidad de Vida obtenida fue de 3,25, lo cual indica una
percepcidn positiva de la calidad de vida en general. No se observaron diferencias entre

SEX0S

En la tabla 25, observamos que la calidad de vida en su caracter multidimensional
esta fortalecida en lo que respecta al apoyo social percibido y en la carencia de tiempo

libre para el descanso, sobrecarga laboral y la actividad social es donde existe mayor

deterioro.
TABLA 25
Dimensiones de la calidad de vida

Dimensiones: (n = 153) Media DT
Apoyo Social 3,63 0,68
Satisfaccion general 3,14 0,74
Bienestar fisico y psicologico 3,13 1,05
Sobrecarga laboral y carencia de tiempo libre 2,78 1,04

En la tabla 26, se observan las correlaciones entre la carga, la salud mental y la
calidad de vida. Se observa una correlacion intensa entre la carga y las diversas
dimensiones tanto de salud mental como de calidad de vida con excepcion de carga

laboral y auto eficacia.

Destaca en la dimension de impacto una correlacion intensa tanto con salud mental
como con calidad de vida. Asimismo, la dependencia y el deterioro cognitivo del
paciente se correlacionan de manera significativa con la sobrecargar global y con la

dimension de impacto, y en el caso del deterioro cognitivo también con la interpersonal.
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TABLA 26

Relacidn entre carga, calidad de vida, salud mental y
dependencia/paciente

Dimensiones de la sobrecarga

Variables y sus dimensiones Sobrecarga  Impacto Auto Interpersonal
eficacia
Salud mental ,622(*%) 0,596(**) 0,288(**) 0,483(**)
" Func. mentales/fisioldgicas LA48(**) 0,435(%%) 0,211(**) 0,333(*%*)
_g Bienestar general ,583(*%) 0,556(**) 0,255(**) 0,466(**)
E Enfrentamiento dificultades  ,582(**) 0,563(**) 0,272(**) 0,438(**)
E Autovaloracion ,533(%%) 0,504(**) 0,269(**) 0,412(**)
Calidad de vida -707(%*)  -0,720(**)  -0,220(**)  -0,529(**)
Apoyo social -,258(**) -0,288(**)  -0,090 -0,134
g Satisfaccion general -,647(%%)  -0,632(**)  -0,258(**)  -0,503(**)
% Bienestar fisico/psicoldgico -,662(*%*%)  -0,665(**)  -0,204(*) -0,514(**)
E Carga laboral/ tiempo libre -723(%*%)  -0,746(**)  -0,126 -0,585(**)
Dependencia funcional del paciente -,186* -0,210%** -0,065 -0,091
Deterioro cognitivo del paciente ,250%* 0,213** 0,131 0,214%*
Dias/mes cuidando al familiar 0,101 0,148 0,062 0,042
Horas/diarias cuidando al familiar 0,074 0,077 0,016 0,057
Numero de afios cuidando al familiar () 138 0,122 0,076 0,120

*=0,05, ** 0,01

Por ultimo, las areas de dependencia (Barthel) en lo que respecta a las 10
actividades de la vida diaria que mas se asocian a la sobrecarga son las relacionadas al
aseo personal: aseo personal (r = -0,182, p<0,05), control anal (r =-0,171, p<0,05) y uso
del retrete (r =-0,191, p<0,01), seguido de los desplazamientos: (r = -0,165, p<0,05). Es

decir, a mayor demanda de la actividad mayor es la sobrecarga en el cuidador".

7.6. Relacion entre la funcion familiar y variables asociadas al cuidado

El quinto objetivo sefialado hace referencia a evaluar la relacion entre la variable
funcion familiar percibida por los cuidadores y las variables habitualmente incluidas en
las dimensiones del modelo de estrés (contextuales, estresores, mediadores y
consecuencias) y su importancia en el modelo sociocultural como variable mediadora

del efecto del cuidado.
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7.6.1. Relacion entre la funcion familiar y las variables contextuales

La edad del cuidador no se asocia con el deterioro de la funcién familiar. Sin
embargo, encontramos asociacion significativa entre la funcidon familiar y la edad del
paciente dependiente. En el grupo de familias disfuncionales la edad media es menor
(73 afios) que en las familias funcionales (edad media = 83 afios; p< 0,05). No se
encontr6 asociacion entre la funcion familiar y el resto de las variables
sociodemograficas (género, ocupacion, estado civil, nivel de estudios, situacion laboral

y nivel de estudios).

7.6.2. Relacion entre la funcion familiar y los estresores

No se ha encontrado asociacion entre la intensidad de cuidado (horas al dia, dias al
mes 6 afios de cuidado) y la funcion familiar. Sin embargo, se encuentra en el grupo de
familias disfuncionales un mayor tiempo de cuidado (11,44 afios frente a 10,32) que en

las funcionales, aunque no alcanza la significacion estadistica

TABLA 27
Estadisticos de la intensidad del cuidado por parte del cuidador

Funcion familiar N Media DT. p

Horas diarias Familia funcional 105 19,39 7,02 0,518
Disfuncion familiar 46 18,57 7,60

Dias al mes Familia funcional 105 29,62 1,75 0,760
Disfuncion familiar 46 29,52 1,89

Afios de cuidado Familia funcional 106 10,32 9,81 0,541
Disfuncion familiar 45 11,44 11,36

Al evaluar la relacion entre la funcidn familiar y el tipo de dependencia (tabla 28),
se observa que, las familias con pacientes con problemas mentales son disfuncionales
en el 44,6% mientras que, en las que el problema es fisico solo son disfuncionales el

21,3% (p<0,05).
La puntuacién obtenida en el test de APGAR familiar es menor en las familias con

pacientes con problemas psiquicos que con problemas fisicos, con diferencias

estadisticamente significativas.
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TABLA 28
Funcién familiar segtin la causa de dependencia

Causa de dependencia N Familia funcional  Disfuncién familiar
Mental 56 31 55,4% 25 44,6%
Fisica 94 74 78,7% 20 21,3%
P=0,003

TABLA 29
Puntajes promedios y correlacidon de las causas de la dependencia

Causa de dependencia N Media DT. p
Mental 56 6,82 2,49
Fisica 94 8,06 2,04 0,002

Respecto a la relacion entre la funcidn familiar, el deterioro cognitivo y la
dependencia funcional del paciente, como podemos observar en la tabla 30, los
pacientes con familias que tienen disfuncidon familiar presentan un valor medio de
Pfeiffer (deterioro cognitivo) superior a las funcionales. Sin embargo, en la puntuacion
de Barthel (nivel de dependencia funcional), no se observan diferencias

estadisticamente significativas entre ambos grupos.

TABLA 30

Resultados del Test de Pfeiffer y del I.de Barthel segun la Funcion familiar
Variables Funcion Familiar N  Media Des. tip. P
Deterioro cognitivo ~ Familia funcional 106 5,14 3,95 0,049
(Pfeiffer) Disfuncion familiar 46 6,50 3,71
Dependencia Familia funcional 106 41,36 28,46 0,790
(I. de Barthel) Disfuncion familiar 46 39,78 35,57

Se observa una correlacion negativa significativa (r = - 0,170, p = 0,036) entre la

funcidn familiar (Tests de APGAR) y el deterioro cognitivo (Test de Pfeiffer), es decir a
mayor deterioro cognitivo del paciente dependiente peor funcidén familiar, sin que se

encuentre asociacion de la funcion familiar con el nivel de dependencia.
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7.6.3. Relacion entre la funcion familiar y las variables mediadoras

Respecto del apoyo social (Duke-unk), se puede observar una puntuacién media en
el Test de Duke-unk inferior al punto de corte (32 puntos), que determina la falta de
apoyo social, en las familias con disfuncién familiar, mientras que en las familias

funcionales la puntuacion media sobrepasa los 37 puntos (tabla 31).

Tabla 31
El apoyo social segun la funcién familiar
Variable Funcién familiar N Media DT p
Apoyo social ~ Familia funcional 106 37,50 7,21 0,00
(Duke-unk) 1y fincién familiar 46 30,80 7,90

De la misma forma encontramos una correlacion positiva estadisticamente

significativa del test de Duke-unk con la funcion familiar (APGAR), r = 0,455, p<0,001.

En relacién al afrontamiento, como se puede ver en la tabla 32, existen escasas
diferencias en las estrategias de afrontamiento entre los cuidadores pertenecientes a
familias funcionales y disfuncionales. S6lo hay una pequefia diferencia en las estrategias
de refrenar el afrontamiento y la negacion, a favor de las familias funcionales la primera
y las disfuncionales la segunda. Ademas, solo se observa correlacion de la funcion
familiar (APGAR) con las estrategias de ‘“negaciéon” (r = -0,194, P = 0,016) y
“desconexion conductual” (r=-0,187, p=0,021).
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TABLA 32

Estrategias de afrontamiento segtm la funcién familiar

Afrontamiento y dimensiones Funcion familiar N Media DT p
) ) Familia funcional 106 2,67 0,66
Afrontamiento activo ) ) L 0,11
Disfuncién familiar 46 2,48 0,70
) ) Familia funcional 106 240 0,81 0.33
Planificacion ) ] . ’
Disfuncion familiar 46 227 0,73
Bﬁsqueda de apoyo social Familia funcional 106 2,14 0,80 036
instrumental Disfuncién familiar 46 2,01 0,74 ’
Bﬁsqueda de apoyo social Familia funcional 106 2,50 0,84 0.44
emocional Disfuncion familiar 46 239 084 ’
Supresi(’)n de actividades Familia funcional 106 2,66 0,73 0.54
distractoras Disfuncién familiar 46 2,58 0,82 ’
L Familia funcional 106 3,18 0,97
Religion . . . 0,80
Disfuncion familiar 46 3,23 1,03
Reinterpretaci(')n positiva y Familia funcional 106 2,70 0,74 0.12
crecimiento personal Disfuncion familiar 46 2,50 0,80 ’
. Familia funcional 106 2,46 0,69
Refrenar el afrontamiento . . . 0,03
Disfuncion familiar 46 2,21 0,62
» Familia funcional 106 293 0,68
Aceptacion ] ] o 0,70
Disfuncién familiar 46 2,88 0,70
Centrarse en las emociones y Familia funcional 106 2,13 0,85 0.44
desahogarse Disfuncion familiar 46 226 1,00 ’
. Familia funcional 106 1,31 047
Negacion ) ] . 0,03
Disfuncion familiar 46 1,55 0,68
. Familia funcional 106 1,67 0,64
Desconexion mental ] ) o 0,27
Disfuncion familiar 46 1,80 0,72
- Familia funcional 106 1,60 0,57
Desconexion conductual ] ) o 0,12
Disfuncion familiar 46 1,76 0,65
q Familia funcional 106 1,28 0,52 0.63
umor Disfuncién familiar 46 124 047 ’
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7.6.4. Relacion entre la funcion familiar y variables de resultado
(consecuencias)

Con respecto a la relacion de la funcion familiar con la sobrecarga del cuidador
encontramos unas puntuaciones superiores (mayor sobrecarga) de Zarit en conjunto y en
todas las dimensiones en las familias disfuncionales estadisticamente significativas,

excepto en expectativas de autoeficacia (tabla 33).

TABLA 33
Las dimensiones de la sobrecarga segun la funcién familiar
Sobrecarga y dimensiones Funcion familiar N  Media DT. p
Sobrecarga global Familia funcional 106 1,49 0,60 0,00
Disfuncion familiar 46 2,00 0,62
Impacto percibido Familia funcional 106 1,94 0,78 0,00
Disfuncion familiar 46 2,50 0,75
Autoeficacia Familia funcional 106 1,15 0,80 0,11
Disfuncion familiar 46 1,36 0,69
Interpersonal Familia funcional 106 ,81 0,69 0,00

Disfuncién familiar 46 1,44 0,81

Por otra parte, encontramos una asociacion negativa estadisticamente significativa
entre el resultado del test APGAR y el de Zarit en conjunto y con todas sus dimensiones

(tabla 34). Es decir, a mayor sobrecarga mayor disfunciéon familiar.

Tabla 34
Correlacidon entre la funcion familiar y los niveles de sobrecarga
Funcion familiar r p
Sobrecarga total (Zarit) -0,491 0,000
Impacto percebido -0,436 0,000
Expectativas de autoeficacia -0,303 0,000
Interpersonal -0,423 0,000
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En relacion a la salud mental y su relacion con la funcion familiar, encontramos que
los cuidadores de las familias disfuncionales presentan puntuaciones en el test de
Goldber, en global y en todas las dimensiones, mayores que los cuidadores con familias
funcionales. Por lo tanto encontramos un deterioro de la salud mental mayor en los

cuidadores en los que la familia es disfuncional.

TABLA 35
Diferencias de medias entre la salud mental y la funcién familiar
Dimensiones Funcion familiar N Media Des.tip. P

Salud mental autopercibida Familia funcional 105 1,07 0,46 0,000
Disfuncién familiar 46 1,48 0,63

Funciones intelectuales y Familia funcional 105 1,21 0,56 0,005
fisiolégicas Disfuncién familiar 46 1,58 0,76
Bienestar general Familia funcional 105 1,16 0,47 0,002
Disfuncién familiar 46 1,48 0,57
Enfrentamiento ante las Familia funcional 105 1,01 0,62 0,000
dificultades Disfuncién familiar 46 1,55 0,77
Autovaloracion del individuo ~ Familia funcional 105 0,70 0,67 0,000

Disfuncidn familiar 46 1,30 0,90

Del mismo modo, se encuentra una correlacion negativa significativa entre la
funcién familiar (APGAR) y la salud mental (Goldberg) en global y con todas las
dimensiones. Es decir, cuanto mas deteriorada es la salud mental del cuidador hay

mayor disfuncién familiar (tabla 36).

TABLA 36
Correlacion entre la funcion familiar y la salud mental de los cuidadores

Funcién familiar r P

Salud mental percibida total -0,459 0,00
Funciones intelectuales y fisiologicas -0,325 0,00
Bienestar general -0,375 0,00
Enfrentamiento ante las dificultades -0,465 0,00
Autovaloracién (autoestima) -0,472 0,00

Finalmente en la relacion de la funcién familiar y la calidad de vida podemos
observar (tabla 37) una mayor puntuaciéon en el test de Calidad de Vida (Ruiz y Baca)

de las familias funcionales, estadisticamente significativa, en global y en todas las

123



dimensiones. Por lo tanto la calidad de vida del cuidador se percibe de forma positiva

en las familias funcionales.

TABLA 37
Funcion familiar y calidad de vida
Dimensiones Funcion familiar N Media DT P
. . Familia funcional 106 3,42 0,60 0,00
Calidad de vida global Disfuncién familiar 46 2,87 0,65
) Familia funcional 106 3,80 0,61 0,00
Apoyo social Disfuncién familiar 46 340 0,66
Satisfaccién general Fa}milia .funcion'a! 106 3,29 0,69 0,00
Disfuncién familiar 46 2,79 0,73
Bienestar fisico y psicolégico quilia .f’uncion.a 1 106 3,37 0,99 0,00
Disfuncién familiar 46 2,60 0,97
Sobrecarga y tiempo libre Fgmilia .f}mcion.a 1 106 2,97 1,02 0,00
Disfuncién familiar 46 2,36 0,97

Ademas (tabla 38), se encontrd una correlacién positiva significativa entre la

calidad de vida de los cuidadores (Ruiz y Baca) y la funcion familiar (APGAR), en

global y en todas las dimensiones. Por lo tanto a mejor funcién familiar, mejor calidad

de vida del cuidador.

TABLA 38

Correlacion entre la funcion familiar y la calidad de vida de los cuidadores

Funcion familiar
Calidad de vida percibida total

Calidad de vida: apoyo social
Calidad de vida: Satisfaccion general
Calidad de vida: bienestar fisico y psicologico

Calidad de vida: Sobrecarga y ausencia de tiempo libre

r
0,461

0,296
0,414
0,399

0,317

p
0,00

0,00
0,00
0,00

0,00
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7.6.5. Analisis mediante regresion multiple del papel de la funcion
familiar sobre la carga, calidad de vida y salud mental

En el capitulo 4 de este trabajo se sefialaba que la funcién familiar puede estar

asociada con la presencia de sobrecarga y problemas de salud mental del cuidador.

Con el fin de valorar, una vez controladas las diferentes variables (contextuales,
estresores, mediadoras), si la variable funcién familiar mantiene el papel significativo
en la explicacion de la sobrecarga, la salud mental y la calidad de vida del cuidador, se
realizan tres analisis de regresion multiple por el procedimiento paso a paso
(STEPWISE), uno para cada variable dependiente en el que se han introducido las
mismas variables independientes. Las variables introducidas en las tres ecuaciones han
sido:

A) Las variables dependientes analizadas en cada ecuacion han sido

1. Sobrecarga: (Test de Zarit)

2. Salud mental (Test de Goldberg)

3. Calidad de Vida (Test de Ruiz y Baca)

B) Las variables independientes introducidas en las tres ecuaciones han sido:
Siguiendo el modelo de estrés y afrontamiento empleado, hemos elegido las variables
de acuerdo a los planteamientos teéricos del modelo en mencion, a saber: variables
contextuales del cuidado, los estresores objetivos y los mediadores.

a) Variables contextuales:

Parentesco, (conyuge e hijos), edad, edad de inicio el cuidado, sexo del cuidador,

edad del paciente, sexo del paciente, nivel educativo, ocupacién, enfermedad

(fisica o mental) y consumo de psicofdrmacos.

b) Estresores:

1. Intensidad de cuidado: (Tiempo de cuidado (afios), horas/dia y dias/mes)

2. Nivel de dependencia (Barthel)

3. Deterioro cognitivo (Pfeiffer)

¢) Variables mediadoras
1. Ayudas en el cuidado.
2. Apoyo Social (Dunk-unk).
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3. Afrontamiento en sus dimensiones: Afrontamiento activo, planificacion,

busqueda de apoyo social instrumental, bisqueda de apoyo social emocional,
supresion de actividades distractoras, religion, reinterpretacion positiva y
crecimiento personal, refrenar el afrontamiento, aceptacion, centrarse en las
emociones y desahogarse, negacion, desconexiéon mental, desconexién

conductual y humor.

4. Funcién familiar (Test de APGAR).

7.6.5.1.- Ecuacion con la variable dependiente: SOBRECARGA

Del total de variables mencionadas anteriormente e introducidas en el Modelo de

Regresion Multiple paso a paso (STEPWISE), sélo se mantienen en la ecuacion las

siguientes variables predictoras:

Variables contextuales: Parentesco (conyuge)

Estresores: Deterioro cognitivo (Pfeiffer)

Mediadores: Apoyo (Dunk-unk), algunas dimensiones de afrontamiento
(centrarse en emociones y desahogarse, supresion de actividades distractoras,
desconexion conductual y refrenar el afrontamiento) y Funcion familiar (Test de

APGAR).

Como se observa en la tabla 39, la capacidad de explicacion de la variacion de la

sobrecarga es del 50% aproximadamente (R corregida 0,498).

TABLA 39
Resumen del modelo de sobrecarga
Modelo R R’ R % corregida
1 0,488 0,238 0,233
2 0,568 0,322 0,313
3 0,635 0,403 0,390
4 0,668 0,446 0,431
5 0,685 0,469 0,451
6 0,701 0,491 0,470
7 0,713 0,509 0,484
8 0,725 0,526 0,498
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En la tabla 40 podemos observar que las variables con mayor poder explicativo en
el modelo han sido: Funcién familiar (beta = -0,234), apoyo social (beta = -0,266) y
algunas estrategias de afrontamiento: centrarse en emociones y desahogarse (beta =
0,278), desconexion conductual (beta = 0,136), supresion de actividades distractoras
(beta = 0,163) y refrenar el afrontamiento (beta = -0,150). También influyen el deterioro

cognitivo (beta = 0,232) y ser conyuge (beta = 0,160).

Por lo tanto, el ser conyuge aumenta la sobrecarga, mientras que ser hijo la
disminuye. Asimismo, aquellos cuidadores que disponen de mayor ayuda en las
actividades de cuidado estdan menos sobrecargados. Respecto al afrontamiento, los
cuidadores que se centran mas en su propio malestar (centrarse en emociones), los que
renuncian a alcanzar el objetivo con el que el estresor esta interfiriendo (desconexion
conductual) y los que retiran més la atenciéon de actividades distractoras para
concentrarse mas en el estresor, presentan mayor sobrecarga. Por el contrario, aquellos
que posponen cualquier tentativa de afrontamiento hasta que la situacién lo permita
(refrenar el afrontamiento) tienen menor sobrecarga. Por otra parte, los cuidadores con
familias normofuncionales y con mayor apoyo social presentan menos sobrecarga. Y
por ultimo, un mayor deterioro cognitivo del paciente se asocia con una mayor

sobrecarga del cuidador.

Los cuidadores con familias normofuncionales y con mayor apoyo social presentan
un menor nivel de sobrecarga. De la misma forma, un mayor deterioro cognitivo del

paciente se asocia con mayor sobrecarga del cuidador.

En relacion a las estrategias de afrontamiento, los cuidadores que se centran mas en
las emociones, es decir aquellos que incrementan la atencion hacia el propio malestar
emocional, presentan mayor sobrecarga; igualmente, los que suprimen mas actividades
distractoras para concentrarse de forma mas completa en el estresor presentan mayor
sobrecarga; por el contrario, los que aceptan el hecho de que el suceso ha ocurrido y es
real tienen mayor sobrecarga. Y, por ultimo, los que logran desconectarse
emocionalmente del estresor presentan menor sobrecarga. Por otro lado, ser conyuge
aumenta la sobrecarga, mientras que ser hijo la disminuye y aquellos cuidadores que

tienen mayor ayuda en el cuidado estdn menos sobrecargados.
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TABLA 40

Regresion multiple (paso a paso) de sobrecarga

Modelo No standarizados Standarizados
Coeficientes Coeficientes
B Std. Error Beta t Sig.
8 (Constante) 42,840 6,605 6,486 ,000
Funcién familiar -1,468 ,424 -,234 -3,462 ,001
Apoyo social =477 ,126 -,266 -3,794 ,000
Centrarse en las emociones y 1,468 318 278 4,609 ,000
desahogarse
Deterioro cognitivo ,845 224 232 3,772 ,000
Supresion de actividades 1,022 ,383 ,163 2,665 ,009
distractoras
Coényuge 5,145 2,013 ,160 2,555 ,012
Refrenar el afrontamiento -1,053 ,432 -,150 -2,440 ,016
Desconexion conductual 1,077 ,487 ,136 2,210 ,029

Variable dependiente: Sobrecarga

7.6.5.2. Ecuacion con la variable dependiente: SALUD MENTAL

Del total de variables mencionadas anteriormente e introducidas en el Modelo de
Regresion Multiple paso a paso (STEPWISE), sélo se mantienen en la ecuacion las

siguientes variables predictoras:

Variables contextuales: Nivel educativo y consumo de psicofdrmacos.

Estresores: Ninguna variable en la ecuacion

Mediadores: Apoyo social (Dunk-unk), algunas dimensiones de afrontamiento
(desconexién conductual, aceptacion, busqueda de apoyo) y funcion familiar (Test de

APGAR).

Como se observa en la tabla 41, la capacidad de explicacion de la variacion de la

salud mental es casi del 50% (R* corregida 0,477).
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TABLA 41
Resumen del modelo de salud mental

Modelo R R’ R’ corregida
1 0,467 0,218 0,212
2 0,579 0,335 0,326
3 0,622 0,387 0,374
4 0,641 0,411 0,394
5 0,664 0,440 0,421
6 0,678 0,459 0,436
7 0,691 0,477 0,451

Las variables con mayor poder explicativo (tabla 42) han sido, el consumo de
farmacos ansioliticos/ antidepresivos (beta = 0,261), seguido de Apoyo social (beta = -
0,255) y la Funcion familiar (beta = -0,234). Igualmente, también contribuyen de
manera significativa al modelo, las estrategias de afrontamiento: desconexion
conductual (beta = 0,194), aceptacion (beta = -0,186) y bisqueda de apoyo (beta =

0,158), asi como el nivel educativo (beta = -0,140).

De acuerdo es estos resultados. Los cuidadores que consumen ansioliticos y los que
tienen menor nivel educativo son los que presentan mayor deterioro en su salud mental.
En relacién a las estrategias de afrontamiento, los cuidadores que se desconectan mas
(no alcanzar el objetivo de eliminar el estresor) y los que buscan apoyo social
instrumental informan de peor salud mental, mientras que los que aceptan que la
situacion no puede modificarse perciben mejor salud mental. Y por tultimo, la
percepcion de apoyo social y una mejor funcion familiar se asocia a mejor salud mental

de los cuidadores.
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TABLA 42
Regresion multiple (paso a paso) de salud mental

Modelo No standarizados Standarizados
Coecficientes Cocficientes
B Std. Error Beta t Sig.
7 (Constante) 25,133 2,859 8,789 ,000
Funcion familiar -,664 ,203 -,234 -3,265 ,001
Consumo 3,522 ,896 ,261 3,931 ,000
psicofarmacos
Apoyo social -,206 ,062 -,255 -3,301 ,001
Aceptacion -,593 ,200 -,186 -2,959 ,004
Desconexion ,694 ,233 ,194 2,979 ,003
conductual
Busqueda de apoyo ,435 ,186 ,158 2,343 ,021

social instrumental

Nivel educativo -1,831 ,835 -,140 -2,192 ,030

Variable Dependiente: Salud mental

7.6.5.3. Ecuacion con la variable dependiente: CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida como variable dependiente se ha incluido en la ecuacién como
valor medio obtenido, pues la suma total penaliza la puntuacidon de los cuidadores sin

pareja, ya que cuatro preguntas no se valoran en esos casos.

Del total de variables mencionadas anteriormente e introducidas en el Modelo de
Regresion Multiple paso a paso (STEPWISE), s6lo se mantienen en la ecuacién las

siguientes variables predictoras:

Variables contextuales: Parentesco (conyuge) y edad de inicio de cuidado

Estresores: Grado de dependencia (Barthel)

Mediadores: Apoyo social (Dunk-unk), Algunas dimensiones de afrontamiento:
desconexion conductual, reinterpretacion positiva y crecimiento personal, supresion de
actividades distractoras, humor y busqueda de apoyo instrumental; recibir ayuda en el
cuidado y Funcion familiar (Test de APGAR).
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Como se observa en la tabla 43, la capacidad de explicacion de la variacion de la
calidad de vida es superior del 62% (R? corregida 0,627).

TABLA 43
Resumen del modelo de Calidad de vida
Modelo R R R ? corregida
1 0,618 0,382 0,378
2 0,690 0,477 0,469
3 0,712 0,507 0,497
4 0,731 0,534 0,521
5 0,750 0,562 0,547
6 0,762 0,581 0,563
7 0,772 0,596 0,576
8 0,783 0,613 0,591
9 0,792 0,628 0,604
10 0,799 0,639 0,613
11 0,806 0,650 0,622
12 0,813 0,660 0,630
13 0,309 0,655 0,627

Las variables con mayor poder explicativo (tabla 44) han sido: Apoyo social (beta =
0,426), Funcion familiar (beta = 0,203), ser conyuge (beta = -0,281) y algunas
estrategias de afrontamiento: desconexion conductual (beta = -0,209), reinterpretacion
positiva (beta = 0,180), supresion de actividades distractoras (beta = -0,191), humor
(beta = 0,133) y busqueda de apoyo instrumental (beta = -0,133). También influyen la
edad de inicio del cuidado (beta = 0,155) ser ayudado (beta = -0,125) y el grado de
dependencia (Barthel) (beta = 0,099).

Por tanto, el ser conyuge como cuidador, la mayor cantidad de afios cuidando al
paciente, disponer de poca ayuda en el cuidado y el mayor grado de dependencia del
paciente predice peor calidad de vida. Asimismo, mayor apoyo social y tener una
familia normofuncioanal se asocia con mejor calidad de vida. En cuanto al
afrontamiento, la percepcion de mejor calidad de vida se asocia a mayor tendencia a
desconectarse de las actividades del cuidado, mayor utilizaciéon del humor y a la
reinterpretacion positiva de la situacion de cuidado, mientras que suprimir las

actividades distractoras y buscar apoyo social se asocia a una peor calidad de vida.
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TABLA 44
Regresion miltiple (paso a paso) de calidad de vida

Modelo No standarizados Standarizados
Coeficientes Coeficientes
B Std. Error Beta t Sig.
13 (Constante) 1,745 ,325 5,374 ,000
Apoyo social ,036 ,006 426 6,460 ,000
Reinterpretacion positiva y ,053 ,016 ,180 3,254 ,001
crecimiento personal
Supresion de actividades -,056 ,015 -, 191 -3,646 ,000
distractoras
Funcion familiar ,060 ,017 ,203 3,472 ,001
Coényuge -,425 ,095 -,281 -4,460 ,000
Desconexion conductual -,077 ,020 -,209 -3,848 ,000
Busqueda de apoyo social -,038 ,016 -,133 -2,377 ,019
instrumental
Grado de dependencia ,002 ,001 ,099 1,875 ,063
Edad de inicio del cuidado ,008 ,003 ,155 2,463 ,015
Humor ,058 ,023 ,133 2,544 ,012
Ayuda al cuidado -,207 ,089 -,125 -2,316 ,022

Variable Dependiente: Calidad de vida percibida

7.7. Analisis de senderos (path analysis) para evaluar el papel de la

funcion familiar en el proceso de estrés del cuidado

El procedimiento del analisis de senderos (path analysis) empleado en este apartado,
realizado con el software AMOS 6.0, permite obtener informacion mas detallada de los
mecanismos a través de los cudles la funciéon familiar ejerce su influencia sobre las
variables dependientes evaluadas. Este andlisis permite, ademads, obtener informacion
sobre la capacidad mediadora de la funcién familiar sobre los efectos del cuidado

(sobrecarga, salud mental y calidad de vida) en los cuidadores.

Por lo tanto, siguiendo los postulados del modelo teérico de estrés y afrontamiento,
a través de las variables evaluadas se valora el grado de correspondencia entre las
relaciones causales postuladas en el modelo tedrico (de estrés afrontamiento) y las
relaciones empiricas encontradas entre las variables evaluadas. Con el fin de destacar el
papel de la funcién familiar dentro del modelo de estrés y afrontamiento, se ha optado
por evaluar los modelos que se presentan en las figuras 14, 15 y 16, en las que se
valoran como variables dependientes la sobrecarga, la salud mental y la calidad de vida

respectivamente.
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7.7.1. Evaluacion del modelo siendo la sobrecarga la variable

dependiente

De forma similar al resultado encontrado a través del analisis de regresion multiple,
el modelo propuesto (figura 14) permite explicar el 48% de la varianza de la sobrecarga,
siendo explicado por las variables contextual “ser conyuge”, el estresor dependencia
cognitiva y las variables mediadoras apoyo social, funciéon familiar y estrategias de
afrontamiento (centrarse en emociones, supresidn de actividades distractoras,

desconexion conductual y refrenar el afrontamiento).

Segitin los resultados obtenidos, indice y* = 38,21 (gl = 27; p = 0,08), el ajuste del
modelo evaluado es excelente. Este dato se confirma al comprobar otros indices de
ajuste como, por ejemplo, el valor del indice de bondad de ajuste IFI de 0,95, el indice
CFI de 0,94 y el indice de RMSEA de 0,5. Tal y como se observa en la tabla 45, todas
las relaciones que se muestran en la figura 14 son significativas (en todos los casos

inferiores a 0,01 y 0,05.

Se puede observa que la variable sobrecarga se explica por la influencia de 9
variables:

- Conyuge: Los conyuges cuidadores presentan mayor sobrecarga, pero
cuidan a pacientes con menores niveles de deterioro cognitivo.

- El deterioro cognitivo: presenta una relacion directa con la sobrecarga e
indirecta a través de la funcidon familiar. Es decir, los cuidadores que
asisten a pacientes con deterioro cognitivo presenta mayor sobrecarga.
Asimismo, peor funcion familiar y a su vez mayor carga.

- La funcién familiar: presentan mayor sobrecarga los cuidadores que
tienen familias disfuncionales y menor apoyo social.

- Afrontamiento: Una mayor sobrecarga estd asociada a la utilizacion de
las siguientes estrategias de afrontamiento: centrarse en emociones,
supresion de actividades distractoras y desconexion conductual. Mientras

que una menor sobrecarga se asocia a la aceptacion del problema. Por
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otro lado, el refrenar el afrontamiento mantiene una relacion indirecta
con la sobrecarga a través del apoyo social. Es decir, los que refrenan el
afrontamiento (posponer cualquier tentativa hasta que pueda ser util)

informan de mayor apoyo social y de menor sobrecarga.

En suma, y con relacién al analisis especifico de cudl es el papel de la funcion
familiar sobre la sobrecarga de los cuidadores, el modelo aplicado permite obtener
conclusiones de interés tanto tedrico como practico. Asi, por ejemplo, la funcidon
familiar presenta tanto una relaciéon directa con la sobrecarga, como una relacion
indirecta (mediadora) a través del apoyo social. Concretamente, aquellos cuidadores con

mejor funcion familiar presentan mayor apoyo social y menor nivel de sobrecarga.
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Figura 14: Modelo teodrico evaluado (funcidon familiar en la sobrecarga)

Coeficientes de regresion (sobrecarga)

TABLA 45

. Error Razoén
Estimador tipico critica P
deterioro . arentesco 1,605 0,706 2,272 0,023
cognitivo (conyuge)
funcion familiar <--- deterioro cognitivo -0,095 0,045 -2,100 0,036
funcion familiar - refrenar (?1 0,186 0,087 2.150 0,032
afrontamiento
funcion familiar - Desconexion 20,240 0,098 2439 0,015
conductual
apoyo social <--- Funcién familia 1,516 0,253 5,997 0,00
apoyo social <. refrenarel 0,591 0,281 2,101 0,036
afrontamiento
Supresion de refrenar el
actividades <Lemm P . 0,169 0,087 1,946 0,052
distractoras alrontamiento
Aceptacion del - refrenar §l 0372 0.077 4.860 0,00
problema afrontamiento
Supresion de Desconexion
actividades <Lemm conductual 0,207 0,099 2,102 0,036
distractoras
Centrarse en Desconexion
emociones y <em- conductual 0,294 0,119 2,475 0,013
desahogarse
sobrecarga <--- funcion familia -1,580 0,416 -3,796 0,00
sobrecarga <--- apoyo -0,433 0,116 -3,739 0,00
sobrecarga - Aceptacion del 0,984 0,397 2,480 0,013
problema
sobrecarga Supresion de
<--- actividades 0,988 0,371 2,662 0,008
distractoras
sobrecarga Centrarse en
<--- emociones y 1,403 0,311 4,514 0,00
desahogarse
sobrecarga <--- Ser cényuge 4,761 1,883 2,529 0,011
sobrecarga < deterioro cognitivo 0,753 0215 3,492 0,00
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7.7.2. Evaluacion del modelo siendo la salud mental 1a variable
dependiente

Al igual que en el caso anterior, el modelo propuesto (figura 15) permite explicar el
44% de la varianza de salud mental, siendo explicado por las variables: contextuales
(nivel educativo, consumo de ansioliticos) y las variables mediadoras como el apoyo
social, funcion familiar y las estrategias de afrontamiento (desconexion conductual,

busqueda de apoyo social instrumental y aceptacion).

Segiin los resultados obtenidos, indice y* = 24,43 (gl = 16; p = 0,08), el ajuste del
modelo evaluado es excelente. Este dato se confirma al comprobar los otros indices de
ajuste como, por ejemplo, el valor del indice de bondad de ajuste IFI de 0,96, el indice
CFI de 0,95 y el indice de RMSEA de 0,6. Tal y como se observa en la tabla 46, todas
las relaciones que se muestran en la figura 15 son significativas (en todos los casos

inferiores a 0,01 y 0,05).

Como se observa, la variable salud mental se explica por la influencia de 5
variables:

e Consumo de ansioliticos: Los cuidadores que consumen ansioliticos 6
antidepresivos presentan una peor salud mental y a su vez peor funcion familiar
y tienden a utilizar estrategias de desconexion conductual.

e -Apoyo social: los cuidadores con apoyo social presentan una mejor funcién
familiar y a su vez de una mejor salud mental.

e -Funcion familiar: los que tienen mejor funcién familiar presentan mas apoyo
social y una mejor salud mental.

e -Busqueda de apoyo social e instrumental: los cuidadores que tienden a buscar
apoyo social e instrumental presentan una peor salud mental.

e -Aceptacion como afrontamiento: los cuidadores que aceptan menos la situacion
de cuidado presentan una mejor salud mental. Por el contrario, la biisqueda de
apoyo social e instrumental y la desconexion conductual se asocian a una peor

percepcidn subjetiva de la salud mental.
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En relacion con el analisis especifico de cual es el papel de la funcion familiar sobre
la salud mental de los cuidadores, el modelo aplicado permite obtener conclusiones de
interés tanto tedrico como practico. Asi, por ejemplo, la funcion familiar ademas de la
relacion directa entre la funcion familiar y la salud mental, también se encuentra una
relacién indirecta (mediadora) a través del apoyo social. Concretamente, aquellos
cuidadores con mejor funcidén familiar presentan mayor apoyo social y mejor salud

mental.
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Figural5: Modelo tedrico evaluado (funcion familiar en la salud mental)
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TABLA 46
Coeficientes de regresion (salud mental)

Estimador E,l'l:Ol' Rz}z.on p
tipico critica
Funcién Familiar <. COnSumo de -1,351 369 3,666,000
ansioliticos
Desconexion - Cor}su’n}o de 882 295 2,995 003
Conductual ansioliticos
Apoyo Social <. AATontamiento 1,179 227 5195 000
Instrumental
Apoyo Social <--- Funcion familiar 1,497 ,234 6,404 ,000
Salud Mental <--- Funcion Familiar -,626 ,206 -3,039  ,002
Salud Mental <--- Apoyo Social -,208 ,061 -3,400 ,000
Salud Mental <. *frontamiento 608 193 3150 002
Aceptacion
Salud Mental <. \frontamiento 689 230 3,003 003
Conductual
Afrontamiento
Salud Mental <---busqueda ,407 ,186 2,192,028
de apoyo instrumental
Salud Mental <. Consumo de 3,951 893 4425 000
ansioliticos

7.7.3. Evaluacion del modelo siendo la Calidad de Vida la variable

dependiente

En el caso de la calidad de vida, se reitera como en el caso anterior, el modelo
propuesto (figura 16) el cual permite explicar el 58% de la varianza de la variable
calidad de vida, siendo explicado por las variables contextuales, ser conyuge, edad del
cuidador y disponer de ayudas; el estresor, dependencia funciona del paciente y las
variables mediadoras apoyo social, funcion familiar y estrategias de afrontamiento
(humor, reinterpretacion positiva, supresion de actividades distractoras, desconexion

conductual y busqueda de apoyo social instrumental).

Segitin los resultados obtenidos, indice y* = 49,18 (gl = 36; p = 0,07), el ajuste del
modelo evaluado es excelente. Este dato se confirma al comprobar los otros indices de
ajuste como, por ejemplo, el valor del indice de bondad de ajuste IFI de 0,96, el indice

CFI de 0,95 y el indice de RMSEA de 0,5. Tal y como se observa en la tabla 47, todas
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las relaciones que se muestran en la figura 16 son significativas (en todos los casos

inferiores a 0,01 y 0,05).

Se observa que la variable calidad de vida se explica por la influencia de 11
variables:

- Conyuge: los conyuges presentan peor calidad de vida y menor apoyo
social

- Edad de inicio del cuidado: los cuidadores con mayor cantidad afios de
cuidado presentan peor calidad de vida, y son los que menos utilizan
estrategias de afrontamiento orientadas al crecimiento personal y
busqueda de apoyo instrumental

- Dependencia: los cuidadores que cuidan a pacientes con mayor
dependencia funcional presentan peor calidad de vida.

- Ser ayudado: los cuidadores que reciben ayudas en el cuidado informan
de mejor funcién familia y apoyo social pero perciben peor su calidad de
vida.

- Funcién familiar: los cuidadores con familias funcionales presentan
mejor calidad de vida y mejor apoyo social.

- Afrontamiento: los cuidadores que utilizan estrategias de afrontamiento
dirigido a buscar apoyo instrumental presentan mejor apoyo social, pero
peor calidad de vida. Asimismo, aquellos que utilizan el crecimiento
personal refieren mejor calidad de vida, mejor apoyo social, por el
contrario los que suprimen las actividades distractoras informan de peor
calidad de vida, pero los que utilizan el humor presentan mejor calidad

de vida.

En relacion con el anélisis especifico de cudl es el papel de la funcién familiar sobre la
calidad de vida de los cuidadores, el modelo aplicado permite obtener conclusiones de
interés tanto tedrico como practico. Asi, por ejemplo, la funcién familiar ademas de la
relacion directa entre la funcidn familiar y la calidad de vida, también se encuentra una
relacion indirecta (mediadora) a través del apoyo social. Concretamente, aquellos
cuidadores con mejor funcion familiar presentan mayor apoyo social y mejor calidad de

vida.
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Figura 16: Modelo tedrico evaluado (funcion familiar en la calidad de vida)
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TABLA 47

Coeficientes de regresion (calidad de vida)

Estimador E,H:M Ri}Z.OH
tipico critica
Funcién Familiar <. ocr &yudadoenel 1,280 443 2,889 004
cuidado
gérs‘;f:(‘gzggoy‘o o < Edad del cuidador -,042 013 3206 ,001
ggﬁ:{"’lon APOYO  ___Funcién Familiar 1,318 231 5,709 000
Is’f;ciZfC“’n APOYO ____Ser cényuge 3,178 1,165 2,729,006
Percepcion Apoyo Afrontamiento:
Social <---Busqueda de apoyo ,990 ,220 4,495 ,000
instrumental
Percppcmn Apoyo - Se.r ayudado en el 2,795 1,290 2.166 030
Social cuidado
Altontamiento: < Edad del cuidador 032013 2571 010
Afrqntgmlento: - Pergepcmn Apoyo 074 023 3252 001
crecimiento Social
Calidad de Vida <---Funcion Familiar ,063 ,016 3,852,000
Calidad de Vida . Pergepcmn Apoyo 034 005 6444 000
Social
Calidad de Vida - Afrontaml'e’nto: _079 018 4345 000
Desconexion conductual
Calidad de Vida Afrontamiento:
<--- Supresion de actividades -,058 ,015 -3,964 ,000
distractoras
Calidad de Vida <---Edad del cuidador ,008 ,003 2,603 ,009
Calidad de Vida <---Ser conyuge -,402 ,090 -4,485 ,000
Calidad de Vida . Af.r(.)ntamlentoz 062 021 2.883 004
Utilizar el humor
Calidad de Vida - Afroptqmlentoz 050 015 3284 001
Crecimiento personal
Calidad de Vida Dependenma del 002 001 2113 035
paciente
Calidad de Vida Afrontamiento:
Busqueda de apoyo -,035 ,015 2,275 1,023
instr.
Calidad de Vida Se'r ayudado en el _236 084 2812 005
cuidado
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8. DISCUSION

8.1. Consideraciones preliminares

La poblacion estudiada representa a los cuidadores incluidos en el programa de
Atencién Domiciliaria de los centros de salud participantes en este estudio. La validez
del estudio puede justificarse por varios criterios: a) se ha estudiado la poblacion de
cuidadores atendidos en los centros de salud; b) considerando la literatura cientifica
existente, la muestra de sujetos captados es elevada y las razones de no respuesta no
parecen constituir sesgos de seleccion; c) la poblacion de personas cuidadas son
similares a otros grupos de pacientes incluidos en los programas de Atencidén
Domiciliaria de los equipos de Atencién Primaria del pais, ya que los criterios de
inclusidn son similares en todo el territorio nacional; d) la poblaciéon de Salamanca se
distribuye de manera similar a la poblacidén espafiola en lo que respecta a indicadores
sociodemograficos y epidemioldgicos basicos. Asimismo, desde el punto de vista
estadistico el presente estudio posee una fortaleza importante por el tamafio de la
muestra (se encuentra entre las mayores muestras incluidas en estudios de cuidadores
nacionales) y la asociacion encontrada entre las variables. Este hecho se ve respaldado
por la consistencia de los resultados obtenidos y por el buen ajuste de los modelos

obtenidos.

8.2. Caracteristicas sociodemograficas de los Cuidadores

Género del cuidador: La mayoria de los cuidadores del presente estudio son mujeres
(72,5%). Este dato es destacado de manera similar en los estudios sobre el tema, tanto
en el ambito nacional® ** como en el internacional®® ** ' El predominio femenino en
el cuidado se ha asociado a la construccion social del cuidado ligado al género®, siendo
escasos los estudios centrados exclusivamente en el analisis de los cuidadores varones

como lo refleja la literatura® '

. Dicho patrén de cuidados se articula ademds en
funcién del destinatario de los cuidados. Por ejemplo, en nuestro estudio, cuando el
vardn recibe los cuidados es su conyuge quien generalmente asume el rol de cuidarlo,
pero cuando es la mujer el receptora de asistencia es otra mujer y en concreto las hija

quienes en mayor proporcion le cuidan.
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La edad: La edad media es de 63,8 afios (DT. 12,8), lo cual coincide con los datos
plasmados en el Libro Blanco de la Dependencia en Espaiia *. Dicho estudio indica que la
edad media del cuidador se situa en la franja de 45 y 69 afios. No obstante, en estudios

anteriores (1994) se habia destacado'

una edad media inferior (52 afios) a la de nuestro
estudio, que posiblemente obedezca a la alta longevidad de las personas receptores de
cuidado de esta muestra (79 afios), lo que condiciona el incremento de edad de los

cuidadores familiares.

Estado civil: La mayoria son casados (64%), datos que se corresponden con estudios
previos®. Sin embargo, hemos encontrado un porcentaje superior en la categoria de
solteros (27,5%) respecto al perfil nacional (14,8%)"". Una posible explicacion obedece
al hecho de ser hijas la mayoria de la muestra de nuestro estudio, las cuales permanecen
solteras, circunstancia que las hace propensas a dedicarse al rol de cuidadoras. En este
ultimo fendmeno juega un papel importante las expectativas sociales y/o familiares,
que por razones de afiliacion y de género inducen a que las hijas solteras mayores se

ocupen del cuidado de sus familiares y particularmente de sus padres °.

Parentesco: La hijas son las que cuidan a sus familiares en mayor cuantia (47%). Estos
datos corroboran lo sefialado por la EDDES? segun la cual el 40% de los cuidadores
principales son hijas y sélo en un 6% el cuidado recae en los hijos. Esta situacion se
incrementa con el paso de los afios’>. Como sefialamos en el punto anterior, la
preferencia de parentesco en el cuidado de los mayores sigue un patrén social ligado al
género, y dentro de éste a las hijas de la unidad familiar, dato corroborado en nuestro

estudio ya que de los 72 cuidadores con parentesco hijos/as, el 76,4% son hijas.

Nivel de estudios: Algo mas de la mitad (57,5%) de los cuidadores presentd un bajo
nivel de estudios, aunque un grupo de ellos (35,3%9) mostrd un alto nivel (secundarios
y universitarios). Este hecho, difiere un poco del perfil general’. Una posible
explicacidn a este fenomeno puede corresponder al hecho que Salamanca es una ciudad

universitaria.

Ocupacion: La ocupacion sefialada en un mayor niimero de casos, es ser ama de casa y

sin trabajo remunerado (75,2%), situacion similar a lo sefialado por los estudios
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nacionales (77,3%). En dichos estudios han denominado a esta categoria de “no

ocupados”.

En resumen, queremos puntualizar que prevalece la presencia mayoritaria de la
mujer en el rol de cuidadora de un familiar enfermo con dependencia, y dentro de esta
dinamica son las hijas las que mayoritariamente asumen los cuidados de los mayores,
aspecto que se configura en la deconstruccion social de cuidado intergeneracional con

base al género.

8.3. Caracteristicas de las personas con dependencia

El perfil basico de las personas con dependencia se caracteriza por el predominio
del sexo femenino (68,6%), viudos, de 79 afios de edad y con estudios primarios. Estas

‘o - . . 3,25, 191
caracteristicas son similares a lo registrado por la literatura™~> """,

Por otra parte, la feminizacion de la poblacion dependiente, que se agudiza en las
personas mayores de 65 afios es explicada, entre otras razones, por la relacion existente
entre la edad avanzada y la dependencia, ya que los varones tienen una esperanza de
vida siete afios menor que las mujeres’. Dicho fenémeno es observable en la piramide de
poblacion en la cual los tramos mas altos estdn compuestos principalmente por mujeres,

ya que los varones fallecen antes '*>.

El patron de enfermedad (demencias, depresion, cardiovasculares) presente en los
pacientes de nuestra muestra se asocia a la presencia de enfermedades cronicas, que en
muchos estudios estdn relacionadas con limitaciones funcionales y cognitivas que

14,20, 27, 31
+20.27.31 "En nuestro caso, el 72% de la muestra

causan diversos niveles de dependencia
tiene limitaciones funcionales y el 50,6% deterioro cognitivo. Asimismo, la elevada
edad media de la muestra confirma la asociacion entre la dependencia y la enfermedad
crénica seflalada por la literatura, que relaciona la edad avanzada con enfermedad

- . . 28,31
crénica y altos niveles de dependencia™ .

En resumen, el perfil del paciente observado en este estudio es similar al descrito en

14, 20, 25-30

estudios previos en lo relativo a la edad y al género como factores de riesgo

asociados al padecimiento de situaciones de dependencia. Por ejemplo, las mujeres
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tienen mayor expectativa de vida, mayor probabilidad de multimorbilidad, viven mas
tiempo con discapacidad, tienen mayor propension a ser viudas, poseen menos recursos

- . . . 1 14,27,28,96
econdmicos y una peor percepcion de su calidad de vida ™" "> ™",

8.4. Descripcion del tipo de familias encontradas

La estructura de las familias encontradas en el presente estudio es variable. El tipo
de familia nuclear es la mas frecuente (30%). En este tipo de familias se destacan, los
hogares formados por los dos conyuges y por lo menos uno de los hijos. Son familias
constituidas por un reducido numero de miembros y, por lo general, por adultos que
conviven en un mismo domicilio, casi siempre en propiedad de los pacientes o del

cuidador.

Las familias monoparentales constituye el segundo tipo de familias mas frecuente
(28%) y estan formadas por uno de los padres (generalmente viudo/a o separado/a)
conviviendo con uno o dos hijos. En este tipo de familias son frecuentes los hijos o hijas
que han contraido matrimonio y viven en lugares cercanos 6 en el mismo domicilio del
enfermo. Esta situacion familiar induce a que el conyuge del cuidador (que asiste a uno

de los padres) se implique en las tareas como cuidador secundario.

Menos frecuentes son las familias formadas por los dos conyuges (familia tipo
conyugal), quienes generalmente cuidan uno del otro. Es mas frecuente que la mujer
cuide de su marido, aunque en otros casos, es el marido quien cuida de su mujer. En este
tipo de hogares el paciente es ayudado también por uno o varios hijos y generalmente

hijas que vive en algln lugar cercano (hogares “gallinero”) al domicilio del paciente.

Y, por ultimo, encontramos las familias extensas (15%), conformadas por los padres
(con frecuencia uno de los dos padres 6 un hijo es el paciente) con varios hijos y otros
familiares como sobrinos, tios, abuelos. Es importante sefialar que en este tipo de
familias el cuidado del paciente se realiza por uno 6 varios cuidadores, o el paciente rota

por varios domicilios.

Las caracteristicas de familias que hemos encontrado en este estudio han sido

6, 17,29, 47, 48

descritas de forma similar en estudios previos en los que se ha sefialado que
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dicha estructura familiar, vigente en el contexto espafiol, esta asociada a los cambios
caracterizados por la progresiva desaparicion de la familia extensa y el predominio de la
familia nuclear, que se caracteriza por un menor nimero de miembros. Circunstancia,
que pone de manifiesto el riesgo y la tendencia observada de la disminucion de las

posibilidades del cuidado familiar de cara al futuro®.

8.5. Estado de salud de los cuidadores

Mas de la mitad de los cuidadores entrevistados (54,2%) refieren padecer o haber
padecido alguna enfermedad o malestar fisico o emocional, siendo los mas frecuentes
los problemas osteoarticulares, estados de depresion y ansiedad, estrés y dificultades
para dormir. Dichos trastornos son acompafiados por otras enfermedades crénicas como
las cardiovasculares, problemas del aparato locomotor y endocrino metabdlicas.

Estos problemas de salud han sido informados por investigaciones anteriores * **

132, 134, 193 - s - - .
» sobre cuidadores familiares. Los estudios citados destacan que dichas

enfermedades estan asociadas al proceso de cuidar.

Por otra parte, en nuestro estudio las cuidadoras de mayor edad presentan
frecuentemente problemas de salud, aspecto sefialado por estudios previos . Creemos
que dichos problemas se derivan, ademads de otros factores ya sefialados como la carga y
el malestar emocional, de tener que realizar las maniobras cotidianas al enfermo
(movilizarlo dentro y fuera de la cama, levantarse varias veces en la noche, sobrecarga,

etc.).

En este estudio, los cuidadores de menor edad presentan una peor calidad de vida
que los de mayor edad. Esto dato puede deberse a que los cuidadores de menor edad
tienen limitado el descanso y la actividad de ocio y un exceso de responsabilidad debido
a que deben asistir al enfermo y ocuparse ademas de otras obligaciones como atender al
marido e hijos cuando corresponda. Dicho aspecto ha sido destacado por la literatura,
seflalandose que ademas de la edad, este fendmeno sigue una pauta de género, ya que
son las hijas, mas que los hijos, quienes aceptan traer a su hogar a los padres en caso de

. . 2
invalidez >°.
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Con relacion al consumo de farmacos para dormir y calmar los nervios por parte de
los cuidadores, los entrevistados admiten un consumo frecuente. Sobre este aspecto, los

. 194
estudios previos

ofrecen resultados similares a los aqui encontrados. En nuestro
estudio, muchos de los cuidadores responden que el consumo de farmacos se debia a los
problemas de insomnio derivado del nivel de estrés y ansiedad por la responsabilidad de

tener que cuidar a su familiar.

8.6. Los estresores primarios: intensidad del cuidado, tipo de

enfermedad, ABVD, deterioro cognitivo, edad del paciente

Destaca la elevada intensidad de cuidado que dedica el cuidador a las labores de
asistencia al paciente. A este respecto, 10,7 afios es el tiempo promedio que han
dedicado al cuidado los sujetos de nuestro estudio, lo que es comparativamente superior
a los presentados por otros estudios en el pais *° que reflejan un tiempo promedio de

alrededor de 6 afios.

Asimismo, la cantidad de horas (19 h/dia) dedicadas al cuidado por los cuidadores
de este estudio es intensa con respecto a los estudios nacionales. IMSERSO, 2005 *°
refiere 11 horas diarias, mientras que en el estudio de Crespo y Lopez * muestran 14
horas/dia. Una posible explicaciéon a este hecho estd en que las personas receptoras de
cuidados de nuestro estudio son pacientes inmovilizados y con una morbilidad crénica
considerable, lo cual requiere atencién permanente e intensa por su familia y en

concreto por sus cuidadores.

Otro tipo de estresor importante en nuestro estudio es el tipo de enfermedades de las
personas dependientes. Existe una mayor prevalencia de patologias con afectacion a
nivel funcional (62%) frente a las condiciones de salud con afectacion mental (36,6%).
Igualmente, predominan las demencias y las enfermedades del sistema circulatorio y
nervioso en los pacientes, siendo dichos estados relacionados a la dependencia y
deterioro cognitivo. Esta variable (estresor objetivo) puede tener efectos directos sobre
la salud de los cuidadores como lo han sefialado el Modelo de Discapacidad de
Verbrugge y Jette >, Sin embargo, dichos efectos pueden ser modulados por los factores
psicosociales como el apoyo social, contexto familiar, dificultades economicas,

aislamiento social y variables de personalidad'®. Este proceso ha sido descrito por
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. . 5,24,27,30
diversos estudios > <" <"

y que discutiremos mas adelante.
Otra variable relevante en los pacientes de nuestro estudio es la elevada longevidad
(79 afios de media), lo cual respalda la asociacion ya demostrada por otros autores entre

16, 29, 32

la edad avanzada, la dependencia y la enfermedad cronica , si bien no es la edad

la causante unica de dependencia, siendo la naturaleza de la dependencia multicausal,

tal y como se sefiala en diferentes trabajos nacionales e internacionales '* ',

Conjuntamente con los estresores anteriores (intensidad de cuidado, tipo de
enfermedades y edad del paciente), intervienen también como factores que afiaden
importantes demandas a los cuidadores, los niveles de dependencia funcional y
deterioro cognitivo de los pacientes: en nuestro estudio el 72% de los pacientes tienen
dependencia funcional y el 56% deterioro cognitivo. En este estudio los cuidadores de
pacientes con deterioro cognitivo presentaron mayor disfuncion familiar que los

cuidadores de pacientes sin deterioro.

Ademas, tanto la dependencia funcional como el deterioro cognitivo concurren en
como causas que limitan al paciente para el desempefio de las actividades de la vida
diaria. Estas variables han sido asociadas por estudios en el 4mbito nacional *> %" a
factores directos que dificultan 6 reducen el desempefio de las actividades de la vida

diaria, por lo que se requiere del cuidado por parte de la familia.

En este estudio, las mayores demandas se sittian en el area del aseo personal, uso del
retrete, movilidad y alimentacion. Por ejemplo, el 60,6% de los pacientes son
dependientes de sus cuidadores en el uso del retrete y solo el 25,5% son independientes
para vestirse. Similar situacion ocurre en el desplazamiento, sélo el 10,5% de los
pacientes son independientes para trasladarse en una silla o sillén y el 8,5% para subir
escaleras. Todas estas limitaciones suponen el despliegue de recursos instrumentales de
parte de los cuidadores. Al comparar estos datos con los presentados por IMSERSO %,
las demandas del aseo personal también son las que mayor malestar causan en los

cuidadores, de modo similar a lo que sucede en el presente estudio.
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8.7. Efectos de los estresores en los cuidadores

Una vez analizadas las caracteristicas de los estresores objetivos, que se establecen
en forma de demandas del cuidado para las respectivas familias, corresponde discutir
ahora las posibles repercusiones en la sobrecarga, salud mental y calidad de vida de los
cuidadores de nuestro estudio. Recordemos que en el informe de IMSERSO * se
sefialaba que el 85% de los cuidadores entrevistados informaron de que la ayuda
prestada incide negativamente en su vida cotidiana en forma de agobio, estrés, falta de
tiempo para si mismos, problemas en la salud fisica y mental y deterioro en la relacion

con el paciente.

En esta investigacion, el 50% de los cuidadores de la muestra presentan indicadores
de sobrecarga, siendo intensa en el 25% de los casos. Ademas, los conyuges presentan
mayor sobrecarga que el resto de los miembros familiares. Asimismo, los cuidadores
con mayor sobrecarga asisten a mayor cantidad de personas con demencia, aspectos

~ . 65,195
seflalados por otros estudios > ",

Por otra parte, el 30% de los cuidadores presentan deterioro en la salud mental
(depresion, ansiedad). Esta variable aparece relacionada al consumo de farmacos para
calmar los nervios, por lo que los cuidadores que consumen farmacos presentan peor

salud mental.

Por ultimo, el 34% perciben deterioro en su calidad de vida. Esta variable se asocia
a la dependencia del paciente, al parentesco y a la edad del cuidador. Por lo que, un
mayor deterioro en la calidad de vida se asocia a ser coényuge, a mayor edad del
cuidador y a mayor dependencia del paciente. Estas variables, percibidas como las
consecuencias subjetivas de las demandas del cuidado han sido sefialadas por estudios

. L . . . 1 126, 196, 1
anteriores tanto en el 4mbito nacional como internacional > 66 70- 71 77, 98, 126,196,197

En el andlisis multidimensional de las variables anteriormente sefialadas, se destaca
que en la variable sobrecarga, la dimension de impacto percibido tiene una puntuacion
mas alta que el resto de dimensiones. Asimismo, en la variable calidad de vida, la
dimension mas vulnerable es la sobrecarga y tiempo libre, mientras las mas fortalecida

es el apoyo social. Respecto a la variable salud mental, la dimension mas afecta es la de
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funciones fisiologicas y mentales y la mas fortalecida es autovaloracion. Como
corolario respecto a estas dimensiones se puede sefialar que cuidadores satisfechos con
el apoyo social, viven la situacion de cuidado como una carga importante afectando a su
salud mental (depresion, ansiedad), su actividad de descanso (dormir, tiempo para si

mimo, etc.) asi como afectacion de sus relaciones sociales.

De acuerdo a lo anterior, las variables que mas influyen en los cuidadores del
presente estudio son las asociadas al parentesco, a la edad del cuidador, a la
dependencia del paciente al consumo de farmacos, al nivel de dependencia para las
actividades instrumentales de la vida diaria y al deterioro cognitivo. Dichas variables
estan asociadas a mayor nivel de sobrecarga, depresion, ansiedad, problemas de salud y
reduccién del tiempo libre para el ocio y descanso y se corresponden con lo sefialado

. . 1 1
previamente por los estudios > 7% 18

del trastorno %°.

y en el que juega un papel importante la duracion

Sin embargo, debemos considerar la existencia de variables mediadoras que
intervienen entre las demandas y las consecuencias del cuidado y que pueden atenuar o
agravar dichos efectos, siendo el apoyo social y el afrontamiento los factores
clasicamente mas destacados en el modelo sociocultural de estrés y afrontamiento

adaptados al cuidado, lo cual ha sido reflejado en la literatura 7->>>% 127142,

8.8. Variables mediadoras en las consecuencias del cuidado

En nuestro estudio, encontramos que el 67,3% de los cuidadores perciben un
elevado nivel de apoyo social. Como se ha documentado, la percepcion de apoyo social

estd asociada a menores niveles de sobrecarga > 21 %%,

. . - 3, 6,29, 46, 70, 113, 140
Al igual que en otras investigaciones = > =™ ™ >

, en nuestro estudio el apoyo
social esta asociado tanto a la sobrecarga como a la calidad de vida y la salud mental de
los cuidadores. Los resultados indican que los cuidadores que perciben un elevado nivel
de apoyo social presentan una mejor salud mental y calidad de vida y a su vez menor

sobrecarga.
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También se ha indicado que los efectos del cuidado pueden amortiguarse por las
estrategias de afrontamiento que utilizan los cuidadores en el proceso de cuidado. Al
evaluar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores de la presente
investigacion las mas frecuentes son el acudir a la religion y la menos utilizada es el
humor. Las respuestas que suministraban los cuidadores para acudir a la religion se
sustentaba en la necesidad de “alivio para sobrellevar mejor la situacion de cuidado” y
la escasa utilizacion del humor como afrontamiento era porque “la situacion no es para

hacer bromas”.

En el analisis de regresion multiple, las estrategias de afrontamiento mas sefialadas
como predictoras tanto de la sobrecarga, como de la salud mental y la calidad de vida
son el afrontamiento cognitivo del problema (aceptacidn, reinterpretacion positiva y
refrenar el afrontamiento), el afrontamiento centrado en la emocion (centrarse en
emociones y desahogarse), el escape conductual del problema (suprimir actividades
distractoras) y en menor medida aparece el afrontamiento dirigido a resolver el
problema (buisqueda de apoyo social e instrumental). La tendencia de los cuidadores a
preferir este tipo de afrontamiento (centrado en la emocidn y reinterpretacion cognitiva
del problema) puede estar asociado a que la situacidon en que se ven comprometidos
(cuidar a personas dependientes con enfermedades crdnicas) parece “no tener solucion”,
por lo cual, aceptar el problema, reinterpretarlo como positivo y centrarse en la
emocion, constituyen formas de proteger su salud mental y aliviar la sobrecarga. Este
aspecto ha sido mostrado en estudios previos, los cuales han sefialado que el hecho de
saber que uno no tiene control sobre el conjunto de los aspectos significativos del
contexto favorecerd el uso de estrategias que regulen las emociones; las acciones del

. . 57,199
entorno quedaran para otro momento mas adecuado " '*’.

Sin embargo, dentro de esta dinamica, la funcién familiar juega un papel relevante,
ya que dependiendo de su grado de ajuste, de comunicacion, de negociacion de roles y
de apoyo afectivo entre los miembros de la familia, sera su situacion psicosocial, asi
como la calidad de la asistencia al paciente y la calidad de vida en general de los
cuidadores, de los pacientes y de la familia. Incluir a la funciéon familiar dentro del
contexto del cuidado, podria ofrecernos una visiéon mas integral del fenémeno. Valorar

su fortaleza y su vulnerabilidad, nos permitira reconocer su importancia como recurso
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de ayuda o como factor de riesgo en el proceso de cuidado, siendo este el aporte mas
relevante de nuestro estudio. En consecuencia, en el siguiente apartado nos detendremos
a revisar con mas profundidad el papel de la funcidén familia en el contexto del cuidado
y que aportes hace al modelo de estrés afrontamiento adaptados al cuidado de personas

dependientes.

8.9. Analisis del papel de la funcion familiar como variable mediadora

en el contexto del cuidado

Como hemos venido indicando, el cuidado y la enfermedad son considerados como
estresores, y se comportan como eventos en el curso de la vida de la familia con
capacidad para afectar a todo el sistema familiar, produciendo cambios y situando a la

60, 200

familia frente a una situacion de amenaza, pérdida o desafio . Dicho proceso

depende de la valoracion del evento, de los recursos disponibles (sociales, familiares,

57, 120

sanitarios), de la vulnerabilidad del grupo familiar y de la funcién familiar, de su

8, 166, 170 ” . S .
1% 7. La familia es el contexto de interaccion inmediato

estructura y de su ciclo vita
de la persona y puede tener el potencial de alterar (como fuente de estrés o de recursos)
el proceso de la enfermedad y las caracteristicas del cuidado y puede ser un mediador,
como veremos mas adelante, de las respuestas familiares ante la enfermedad de uno de
sus miembros '%.

En el analisis del contexto del cuidado y, centrandonos de forma particular en el
papel de la funcion familiar como factor mediador de los efectos de cuidado, hemos
dicotomizado a la funcion familiar (familia funcional y disfuncién familiar) con base a

los puntos de corte de la escala para poder realizar las respectivas comparaciones entre

las diversas variables en cuestion.

De acuerdo a este criterio, la funcion familiar no parece relacionarse con las
variables sociodemograficas (de los cuidadores y de los pacientes). Sin embargo, al
comparar la funcionalidad familiar con la edad del paciente, encontramos que las
familias con pacientes mas longevos (83 afios) son funcionales, respecto a las familias
de pacientes de menor edad que tienden a ser disfuncionales. Este dato posiblemente
esté en correspondencia con los mayores costos de oportunidad tanto de los pacientes
6,30, 59, 199

como de los cuidadores mas jovenes, como lo han constatado varios estudios

Es decir, pacientes y cuidadores mas jovenes sacrifican su actividad laboral y
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profesional para atender su discapacidad, mientras que los de mayor edad se encuentran

en fases de jubilacion.

Tampoco se ha encontrado relacion entre la funcién familiar y la intensidad de
cuidados de los pacientes. Sin embargo, los cuidadores que asisten a pacientes con
deterioro cognitivo perciben que su familia es disfuncional. Este dato ha sido sefialado

. . 201 o .
por un estudio previo™ , en el cual se muestra que las familias de pacientes con
demencia presentan un pobre funcionamiento familiar en lo que respecta a

comunicacion y relaciones afectivas.

Cuando se comparan las puntuaciones de acuerdo a la funcionalidad o
disfuncionalidad familiar con las variables de resultado (calidad de vida, sobrecarga y
salud mental), se obtienen diferencias significativas en las tres variables analizadas, por
lo que la disfuncionalidad familiar se corresponde con mayor sobrecarga, peor salud
mental y peor calidad de vida en los cuidadores. Resultados similares se obtienen con
respecto a la comparacion de la funcién familiar con las diversas dimensiones de estas

mismas variables.

Asimismo, la percepcion subjetiva de disfuncion familiar se asocia a peor
percepcion de salud mental, peor calidad de vida y mayor sobrecarga. Esta situacion se

mantiene tanto en las correlaciones globales como a nivel de las diversas dimensiones.

Los datos anteriores ponen de manifiesto el papel relevante de la funcién familiar en
la comprension de los efectos del cuidado, no solo en la calidad de vida, sino también en
la salud mental y la sobrecarga de los cuidadores. En cualquier caso, los resultados
sugieren que intervenciones dirigidas a mejorar el funcionamiento familiar de las
familias cuidadoras de personas enfermas con dependencia repercutiran en el bienestar
de la calidad de vida y la salud mental de los cuidadores, aliviando a su vez la
sobrecarga del cuidador. Es posible que una mejor funcion familiar permita un reparto
mas equitativo de las tareas de cuidado asi como una mejor participacion y apoyo

afectivo entre los miembros familiares.

Por otra parte, no hemos encontrado estudios en los que se realicen analisis similares

y que puedan servir como criterio de comparacion. Sin embargo, existen algunos
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50, 155, 202 , o1 . - .
» 27 7% que evaluan a familias cuidadoras de enfermos cronicos (demencias,

estudios
enfermos psiquiatricos) en los que se ha encontrado que una pobre calidad de vida y
carga subjetiva estan asociadas a conflictos familiares (problemas de roles, relaciones

afectivas conflictivas, problemas de comunicacion).

8.10. La funcion familiar en el analisis de regresion multiple

La relevancia de la funcion familiar en el contexto del cuidado, se vuelve a reiterar
en el analisis de regresion multiple (paso a paso) que exponemos a continuacion y cuyo
modelo se aplica para tres variables dependientes: sobrecarga, salud mental y calidad de

vida.

8.10.1. La funcion familiar y la sobrecarga

En el analisis de regresion realizado en nuestro estudio encontramos que el aporte de
la funcion familiar para explicar la varianza de la sobrecarga de los cuidadores es algo
mayor (beta = 0,279) que el encontrado para el apoyo social (0,268) y las estrategias de

afrontamiento.

En nuestros resultados destaca el aporte significativo de la funcidon familiar como
variable predictora de la sobrecarga de los cuidadores, por lo que se cumple la primera
hipotesis del estudio, respecto a que una mejor funcion familiar se asocia a una menor

sobrecarga del cuidador.

Estos resultados suponen un respaldo empirico evidente a la relevancia de la funcion
familiar como variable mediadora de los efectos del cuidado que permite cubrir la
carencia existente de investigaciones empiricas sobre esta cuestion. Sin embargo,
existen algunos estudios (focalizados mds en los efectos del cuidado en la funcidén
familiar) que han indicado que el cuidar a un familiar con demencia constituye un factor
de riesgo de un pobre funcionamiento familiar y es estresante (sobrecarga) para la

158, 201-203

familia , asi como la disfunciéon familiar y el escaso apoyo social son

204

predictores de la institucionalizacion del paciente ~ . El contraste de nuestros hallazgos

con los sefialados por estos estudios es que la funcion familiar interviene como una
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variable mediadora entre las demandas del cuidado y sus efectos en la sobrecarga de los
cuidadores de personas dependientes con pluripatologias y afiade nueva informacion al

modelo de estrés y afrontamiento adaptado al cuidado.

Otro hallazgo novedoso de nuestro estudio es la elevada asociacion encontrada entre
la funcién familiar, el apoyo social y la sobrecarga del cuidador. Sobre este aspecto, no
se ha encontrado evidencia empirica que nos permita comparar dichos resultados. Sélo

: . . 168, 177
hemos hallado algunos estudios con poblacion no cuidadora ™

que han indicado que
el mayor niimero de procesos cronicos y la percepcion subjetiva que de su propia salud

tiene el paciente se relacionaron con peor funcionamiento familiar.

Con respecto a las fuertes relaciones encontradas entre la funcion familiar, el apoyo
social y la sobrecarga, se explica en parte, porque la escala para valorar el apoyo social
(Duke-unk) incluye items que recogen aspectos relativos a las relaciones dentro del
ambito familiar, y por tanto cuando el apoyo social es més bajo hay mayor disfunciéon
familiar. Situacidon similar ocurre con la escala de sobrecarga (Zarit), la cual incluye
items que miden aspectos relativos a los contactos sociales, por lo cual al estar afectada
la actividad social del cuidador, su percepcion subjetiva de apoyo social sera menor y a
su vez percibird mayor sobrecarga y en consecuencia mayor disfuncion familiar. Otra
explicacion subyace en el hecho de que al existir una mejor funcién familiar, las tareas
del cuidado se reparten de manera mas equitativa entre los miembros familiares, y por

lo tanto, el cuidador percibe mayor apoyo y menor sobrecarga.

8.10.2. La funcion familiar y la salud mental

La salud mental en el contexto de nuestro estudio hace referencia a la percepcion
que tienen los cuidadores sobre su propio bienestar, considerando para ello indicadores
fisicos y psicoldgicos (sintomas sométicos, emocionales, suefio, concentracidn,

bienestar general, capacidad de afrontar dificultades y autoestima).

En nuestro estudio, la variable mas influyente en la explicacion de la varianza de la
salud mental es la funcion familiar. Por lo tanto, se destaca el aporte de la funcidon
familiar (beta = 0,234), reiterandose el papel importante que desempefia en el modelo de

estrés y afrontamiento. No obstante es necesario indicar que la direccién de la
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asociacion no esta determinada, pues un pobre funcionamiento familiar podra aumentar
la tensidn en el proceso de cuidado o un aumento de la tension del cuidado puede alterar
la funcion familiar, como lo han sefialado los estudios en cuidadores de pacientes con
demencia *°'. Por tanto, a falta de estudios experimentales o longitudinales que pudiesen
afladir mayor informacion a esta cuestion, Unicamente se puede describir asociaciones

entre dichas variables.

No obstante, parece estar claro que los cuidadores con una mejor funcidon familiar
presentan una mejor salud mental. Asi tenemos que, una familia funcional conformara
un contexto asociado al bienestar emocional del cuidador, favoreciendo una mejor
calidad del cuidado del paciente y una mejor salud mental del cuidador. Hallazgo que
corrobora la segunda hipotesis de nuestro estudio, en la que la funcidon familiar es un

predictor de la salud mental de los cuidadores.

Al comparar estos datos con estudios previos, se ha encontrado mayor depresion,
menor satisfaccion con la vida y la salud fisica mas pobre en cuidadores de pacientes
oncoldgicos *. Asimismo, se ha indicado que los conflictos de interaccion marital
(desacuerdos) estaban asociados a la depresion de los cuidadores, siendo la calidad de la
interaccion cuidador-paciente un moderador de la salud mental del cuidador y se postula

que el desacuerdo marital es un predictor de la calidad del cuidado ™.

Otros estudios, han evidenciado que la disfuncién familiar se asociaba a bajo

148, 205, 206’ siendo mas

bienestar psicoldgico y posterior institucionalizacidon del paciente
acentuado en cuidadores de pacientes con demencia, en los que el estrés esta asociado a
disfuncion familiar '*®, problemas de conducta del paciente **’ y escaso apoyo social.
Hallazgo que muestra que la disfuncién familiar es mas relevante que la depresion del

cuidador como predictor de institucionalizacion .

Y por ultimo, creemos que la originalidad de nuestros datos radica en que la funcion
familiar es un importante predictor de la salud mental de los cuidadores de pacientes
dependientes con pluripatologias y no sdlo en cuidadores de pacientes con demencia

como reflejan los anteriores estudios.
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8.10.3. La funcion familiar en la calidad de vida

Nuestros resultados sefialan que cuando se dispone de apoyo social y una familia
funcional, la calidad de vida es mejor percibida. Por lo tanto se cumple la tercera
hipotesis de nuestro estudio segun la cual, los cuidadores con una mejor funcion

familiar y mayor apoyo social presentan una mejor percepcion de calidad de vida.

Aunque no se cuenta con evidencias empiricas que permitan comparar estos datos,
existen algunos estudios previos que han relacionado algunas areas de la dinamica
familiar (roles, comunicacion y compromiso afectivo) con una peor percepcion

subjetiva de calidad de vida '>°.

Sin embargo, hay que sefialar también que en la percepcion subjetiva de la calidad
de vida influyen otro tipo de variables mediadoras como las estrategias de afrontamiento
y el grado de parentesco. Por ejemplo, en nuestro estudio el ser conyuge expone a tener
una peor calidad de vida que el ser hijo. Esto posiblemente obedezca a la cercania
vincular del hijo sea un factor de proteccion y, en el segundo, pueden existir mayores
costes de oportunidad en los cuidadores mas jovenes que en los mayores. Estos dos

. - . .6
aspectos han sido seflalados en estudios previos .

Respecto a las estrategias de afrontamiento asociadas a la calidad de vida, los
cuidadores que se desconectan mas de la situacion de cuidado y los que reinterpretan de
forma mas positiva la situacién de cuidado tenderdn a percibir de manera mas positiva
su calidad de vida, mientras que los que se distraen menos y los que utilizan menos el

humor informan de una peor percepcion de su calidad de vida.

Los cuidadores de nuestro estudio emplean preferentemente estrategias orientadas a
la emocidn, lo cual pudiera ser explicado (como se dijo antes) por el tipo de pacientes
que asisten (enfermos cronicos), por su edad (personas mayores) y a la percepcién de
parte de ellos de que la situacion del enfermo sera percibida como inmutable. Este tipo
de preferencia respecto al tipo de afrontamiento empleado ayudaria a disminuir el
impacto negativo del cuidado, seguramente por que el afrontamiento orientado a la

emocion puede ser efectivo en situaciones en las que el problema no tiene solucion (por
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ejemplo, la enfermedad de Alhzeimer, demencias, procesos cronicos irreversibles),

. . . . . . ., 19
mientras que es inefectivo en situaciones en las que el problema tiene solucion'”.

Por ejemplo, la aceptacion como estrategia de afrontamiento ha estado presente
como variable predictora tanto en la sobrecarga como en la salud mental en los andlisis
de regresion de nuestro estudio. Al parecer el tiempo que el cuidador lleva asistiendo al
paciente pudiera explicar la recurrencia de dicha estrategia, protegiéndolo del deterioro
de su salud mental y de la sobrecarga. Este hallazgo es similar al encontrado en otros

208, 209

estudios , que concluyen que el tiempo de cuidado (7-10 afios) producia una

mayor aceptacion y adaptacion a la enfermedad por parte de la familia y los cuidadores.

8.11. El papel de la funcion familiar en el modelo sociocultural de

estrés y afrontamiento aplicando el modelo de ecuaciones estructurales

El analisis realizado hasta el momento ha permitido destacar el papel de la funcion
familiar en la explicacion global del malestar de los cuidadores, en términos de
direccion de la asociacion con las variables dependientes y de explicacion de la varianza

de éstas.

Mediante el procedimiento de ecuaciones estructurales (especificamente en este
caso, analisis de senderos o path andlisis) se puede observar ademas la relacion entre la

funcidn familiar y otras variables incluidas en el modelo de estrés y afrontamiento.

Cabe resefiar que el valor predictivo de la funcidn familiar se mantiene relevante a la
hora de explicar la sobrecarga, la salud mental y la calidad de vida de los cuidadores. En
los tres modelos aplicados (figuras 14, 15 y 16) la funcidén familiar aporta informaciéon

relevante en la varianza de las tres variables de resultado sefialadas.

Se ha encontrado que la variable funcion familiar, ademas de presentar una relacion
directa con la sobrecarga, también muestra una relacién indirecta (mediadora) sobre la
carga a través del apoyo social (figura 14). Concretamente, aquellos cuidadores que
perciben que su familia es funcional presentan un mayor apoyo social y menor nivel de

sobrecarga
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Dicha asociacion tiene implicaciones muy importantes para los cuidadores, pues la
valoracién subjetiva que hagan estos de su funcion familiar podria atenuar o acrecentar

las consecuencias del cuidado.

Al analizar el modelo (figura 15) en el que la salud mental es la variable de
resultado, se observa que el consumo de antidepresivos y ansioliticos presenta una
relacion indirecta con salud mental a través de la funcion familiar y la funcién familiar
mantiene una relacion directa con la salud mental e indirecta a través del apoyo social.
Por consiguiente, los cuidadores que consumen antidepresivos presentan peor funcidén
familiar y a su vez peor salud mental. Al parecer, la percepcion de un deterioro en la
salud mental conlleva a consumir farmacos, y a su vez, el consumo de farmacos no
mejora la percepcion de la funcion familiar. Por otra parte, los que perciben que su

familia es funcional presentan buen apoyo social y a su vez mejor salud mental.

Los datos anteriores pudieran explicarse por el hecho de que cuidadores mas
satisfechos con su contexto de interaccion familiar percibiran mejores expectativas
respecto a su red de apoyo social y ello ocasionaria mayor control sobre el cuidado del
paciente y por tanto una menor necesidad de utilizar recursos farmacologicos. Sobre
este aspecto, el informe de IMSERSO * para Espaiia, sefiala que la percepcion del
deterioro de la salud del cuidador conlleva a la necesidad de tomar “pastilla” para
dormir y calmar los “nervios” en el 32% de los cuidadores encuestados. El mismo
estudio refiere que esta situacion se mantiene en la medida en que el paciente se

deteriora y las demandas de cuidado aumentan y prolongan en el tiempo.

Al analizar el modelo (figura 16) en el que la calidad de vida es la variable de
resultado, la funcidn familiar para explicar la varianza de la calidad de vida del cuidador
conserva su importancia. El disponer de ayudas se asocia a una mejor funcién familiar y
a su vez mejor percepcion de calidad de vida. Asimismo una mejor funcidn familiar

presenta un mejor apoyo social y a su vez mejor percepcion de calidad de vida.

A manera de corolario de esta parte, queremos sefialar que la presencia de la funcion
familiar en las tres variables de resultado refleja su relevancia, lo cual supone que la
cuarta hipdtesis de nuestro estudio se cumple. Recordemos (4° hipdtesis) que se

esperaba que la funcidon familiar afiadiria informacion adicional a la proporcionada por
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otras variables habitualmente incluidas en el modelo de estrés para explicar la
sobrecarga, la salud mental y la calidad de vida. Asi, la funcionalidad que perciben los
cuidadores esta asociada a un mejor apoyo social y menor carga. Por el contrario un
peor apoyo social y disfuncionalidad familiar se asocia al malestar emocional, lo cual se
une a un mayor consumo de farmacos. Por otro lado, la funcionalidad familiar y el
apoyo social se asocian a una mejor percepcion de calidad de vida. Como se ve, el
apoyo social y la funcion familiar poseen una relevancia significativa en la mediacion

de las tres variables de resultado valoradas aqui.

Por ejemplo, si los cuidadores valoran positivamente las acciones familiares en la
utilizacion de recursos (intra y extra familiares) para resolver los problemas derivados
del cuidado del paciente, y ademas reciben apoyo afectivo y disponen de oportunidades
para la expresion de emociones (pena, alegria, agobio) en momentos de crisis, asi como
de condiciones de acuerdo y comunicacion para el crecimiento personal, entonces la
sobrecarga no se establecera en el mismo grado y dimension que si se percibe ausencia

de dicho contexto, propio de un grupo familiar disfuncional.

Dicho papel mediador de la funcién familiar no ha sido reflejado en la literatura que
ha aplicado el modelo de estrés y afrontamiento al estudio del malestar de los
cuidadores. Por consiguiente, los resultados aqui obtenidos tendran que ser

corroborados por estudios futuros que confirmen o no lo aqui sefialado.

No obstante, es importante mencionar que existen algunos estudios ® ? que destacan
la importancia de la familia en el contexto del cuidado tomando como referencia
modelos diferentes al aqui destacados. Asi, la importancia de la funcion familiar ha sido
un tema sobresaliente en el abordaje de las consecuencias fisicas y emocionales en los
cuidadores al detectar conflictos y problemas de relacion con los demas miembros de la
82,97, 152

familia por las tensiones familiares derivadas de la dificultad para comprender el

. 141,152, 153
manejo de la enfermedad ™ 7~

, por los sentimientos de soledad e incomprension de
la familia sobre dichos sentimiento '**, por las criticas de otros miembros de la familia y
escaso apoyo familiar *, por los problemas derivados de la propia ayuda y fuente de

estrés.
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A efectos de ilustrar el papel destacado de dicha variable, hemos sefialado (tabla 48)

el conjunto de las variables que han contribuido de manera significativa a la explicacién

de las variables dependientes sefialadas en los modelos de regresion realizados.

TABLA 48

Variables incluidas en los modelos de regresion muiltiple

Sobrecarga
Varianza explicada = 50%

Calidad de Vida
Varianza explicada = 62%

Salud Mental
Varianza explicada = 47%

Variables incluidas

Variables incluidas

Variables incluidas

1. Contextuales:

-Parentesco

2. Estresores:
-Deterioro cognitivo

3. Variables mediadoras:

-Apoyo social

Funcién familiar
-Estrategias de afrontamiento
-Centrarse en emociones
-Desahogarse

-Supresion de actividades
-Desconexion conductual

-Refrenar el afrontamiento

1. Contextuales:
-Parentesco

-Edad de inicio del cuidado
-Recibir ayudas

2. Estresores:
-Dependencia Funcional

3. Variables mediadoras:

-Apoyo social

Funcién familiar
-Estrategias de afrontamiento
-Reinterpretacion positiva
-Crecimiento personal
-Supresion de actividades
-Desconexion conductual

-Humor

1. Contextuales:

-Nivel Educativo
-Consumo de farmacos y/o
Ansioliticos

2. Estresores:

-Ninguno

3. Variables mediadoras:

-Apoyo social

Funcién familiar

- Estrategias de afrontamiento
- Aceptacion

-Buisqueda de apoyo social
e Instrumental

-Desconexion conductual

Como se puede observar en la tabla anterior, el ser conyuge en el rol de cuidador,
expone a éste a mayor sobrecarga y peor calidad de vida. Asimismo, llevar muchos afios
cuidando al paciente y no disponer de ayudas, esta asociado con peor calidad de vida.
Consumir farmacos y tener menor nivel educativo se asocia con peor salud mental. Es
posible que la mayor sobrecarga y malestar en los conyuges cuidadores se deba a la
mayor cercania fisica e implicacion emocional y costos de oportunidad, aspecto descrito
ya en estudios previos & 7% 100127141 "por otra parte, también se ha sefialado que los

afios de cuidado estan asociados al agotamiento y claudicacion familiar ' ¢ 41 132

peor calidad de vida ¥"2'°.
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El deterioro cognitivo y la dependencia funcional han sido incluidas por el modelo
de regresion como predictores tanto de la sobrecarga como de la calidad de vida. En
efecto, el deterioro cognitivo del paciente se asocia a una mayor sobrecarga del cuidador
y la dependencia funcional a una peor calidad de vida. Estudios previos han sefialado

. . . . 24, 41,59, 70, 127, 196
consecuencias negativas de dichos estresores en los cuidadores =~ "7 ™ "2 77,

Es importante indicar que el apoyo social y el afrontamiento han sido consideradas
como las variables clésicas mediadoras en los modelos de estrés y afrontamiento > > 6
73196197 "Gin embargo, la funcién familiar, aunque se ha mencionado como importante
> no ha tenido la misma notoriedad que le corresponde seglin nuestros resultados.
Posiblemente se deba a su dificultad metodoldgica en su valoracion e inaccesibilidad de

la muestra para su medicion.

En suma, la funcién familiar del cuidador, es uno de los principales factores que
contribuye a la explicacion de la sobrecarga, la salud mental y la calidad de vida del
cuidador y de la familia en su conjunto, por lo que se sugiere que una adecuada
funcionalidad podria retrasar o evitar la institucionalizacién del paciente y asegurar una

mejor calidad del cuidado.
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Tabla 49

Resumen de los resultados de las hipoétesis del estudio

Hipatesis del estudio c?ri%?’iiiﬁa
Se considera que la funcion familiar desempefia un importante papel
como variable mediadora en el modelo de estrés afrontamiento
adaptado al cuidado de las personas con dependencia, y esperamos
que: SI
1. Los cuidadores con una mejor funcidon familiar soporten un
menor nivel de sobrecarga.
2. Los cuidadores con una mejor funcion familiar perciben S
una mejor salud mental.
3. Los cuidadores con una mejor funciéon familiar y mayor SI
apoyo social presentan una mejor percepcion de calidad
de vida.
4. La funcién familiar contribuya significativamente a SI

explicar la varianza del malestar asociado al cuidado de
personas mayores dependientes. Especificamente, se
espera que la funcion familiar afiada informacion
adicional a la proporcionada por otras variables
habitualmente incluidas en el modelo de estrés para
explicar:

e Lasobrecarga

e [asalud mental

e [a calidad de vida
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8.12. Limitaciones del estudio

Una posible limitacion del estudio se debe a las mismas caracteristicas de las
investigaciones transversales, pues se obtiene Unicamente una medicion de las
exposiciones y eventos en los sujetos en un momento dado y limita el seguimiento de
sucesos expuestos a la ocurrencia de cambios por un periodo determinado de tiempo,
sobre todo, en aquellos fenémenos sensibles al cambio como son la mayoria de las
variables estudiadas aqui. Por ejemplo, la valoracién de la funcién familiar puede variar
en el curso evolutivo de la familia y de los contextos particulares de la interaccion de los
cuidadores con su familia, igual puede ocurrir con las percepciones o valoraciones de
calidad de vida o de sobrecarga, dichas valoraciones pueden cambiar permanentemente,
tal y como lo plantea la literatura®''. Estos estudios destacan que la persona y el medio
ambiente estdn en una constante interaccion y que dichas interacciones son
bidireccionales, pues estan sometidas a la propia parcialidad y subjetividad de las
experiencias. Creemos que estos datos deben ser corroborados a través de estudios
longitudinales o prospectivos, de manera que la asociacion entre las variables y sus

cambios en el tiempo puedan conocerse.

Por otra parte, es necesario sefialar las limitaciones propias de los instrumentos de
medidas. El test de funcion familiar pretende valorar determinados niveles de la
interaccion y no pretende abarcar la totalidad de las transacciones de los miembros del
grupo familiar. Asimismo, el hecho de obtener la valoracion sélo del cuidador de dicha
interaccién no permite contar con las respuestas de otros miembros del grupo familiar,
incluyendo al enfermo. Esto puede sesgar la comprension psicosocial del fendmeno en

estudio.
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9. CONCLUSIONES

Lo conocido sobre el tema

El cuidado de las personas dependientes con enfermedades cronicas es asumido
mayormente por las familias.

Las demandas de cuidados familiares de enfermos cronicos con dependencia
pueden producir consecuencias positivas y negativas sobre los cuidadores y sus
familias.

Los modelos de estrés afrontamiento adaptados al cuidado han demostrado ser
eficientes en la comprension del cuidado de las personas dependientes y sus
consecuencias psicosociales en los cuidadores.

Existen abundantes evidencias empiricas sobre los efectos del cuidado en los
cuidadores en las areas de la salud fisica, mental, social. Se ha estudiado de
forma relevante la sobrecarga, la salud mental y en menor nivel la calidad de
vida de los cuidadores y particularmente en pacientes con demencia.

Se ha enunciado que los factores familiares pueden ser importantes en la

comprension de los efectos de las demandas del cuidado.

Qué aporta este estudio

Que la funcién familiar constituye una variable relevante para explicar las
consecuencias psicosociales en los cuidadores y sus familias y derivadas del
cuidado de personas enfermas dependientes.

La funcién familiar es una variable predictora de la sobrecarga, de la salud
mental y de la calidad de vida de los cuidadores.

La funcion familiar contribuye significativamente a explicar la varianza del
malestar asociado al cuidado de personas mayores dependientes con
pluripatologias.

Se sugiere incluir en el Modelo de Estrés Afrontamiento a la funcion familiar
como variable mediadora entre las demandas del cuidado y las consecuencias en

la carga, salud mental y calidad de vida de los cuidadores.
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Por lo tanto y de manera mas especifica concluimos que:

1. Las caracteristicas sociodemograficas de la muestra de cuidadores de este
estudio coincide con las sefialadas en la mayoria de los estudios realizados
dentro y fuera del contexto espafiol, se trata de hijas o esposas que no tienen un
trabajo remunerado, de 63 afios de edad, casadas, con bajo nivel educativo y que

suministran cuidados con una frecuencia y periodicidad intensa.

2. La edad y el género del paciente son factores de riesgo importantes para el
desarrollo de la dependencia: las mujeres tienen mayor expectativa de vida y
mayor probabilidad de multimorbilidad y la elevada edad media de la muestra
confirma la asociacidn entre dependencia y enfermedad cronica sefialada por la
literatura que relaciona la edad avanzada con enfermedad crénica y altos niveles

de dependencia.

3. El patrén de enfermedad presente en los pacientes del estudio esta relacionado
con la presencia de enfermedades cronicas y se asocian a limitaciones

funcionales y cognitivas que causan diversos niveles de dependencia.

4. Las demandas de cuidado y las variables del contexto no parecen estar
relacionados con la sobrecarga, la salud mental y la calidad de vida de los
cuidadores de nuestro estudio. Se impone por tanto, la valoracion subjetiva por
parte del cuidador de sus condiciones contextuales del cuidado por encima de las

condiciones objetivas de demandas del paciente con dependencia.

5. Los cuidadores del estudio perciben elevados niveles de apoyo social
proveniente, tanto de su red familiar inmediata, como de la red social y de
servicios. Dicha percepcion de apoyo social esta asociada a menores niveles de
sobrecarga, una mejor salud mental y una valoracidon positiva de la calidad de

vida.

6. Las estrategias de afrontamiento mas utilizadas por los cuidadores, es la religion
y la aceptacion del problema de dependencia del paciente. Dichas estrategias

estin mas centradas en la emocion que en el problema, lo cual esta en
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consonancia con la situacion irreversible de la situacion de cuidados de

dependencia a las cuales tienen que hacerles frente.

El funcionamiento familiar actia como un factor de mediacion entre las
variables subjetivas de sobrecarga, salud mental y calidad de vida percibidas por
los cuidadores. Este hallazgo confirma nuestra hipotesis acerca de la importancia
de la funcidon familiar en el modelo de estrés y afrontamiento como variable

predictora en dichas variables.

La funcién familiar constituye una variable de gran relevancia para explicar los
efectos del cuidado en los cuidadores entrevistados, la cual estd asociada a la
sobrecarga, la salud mental y a la calidad de vida de los cuidadores, ademas de

ofrecer vinculaciones importantes con el apoyo social en el area afectiva.
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10. IMPLICACIONES FUTURAS

En el presente estudio hemos encontrado que la funcionalidad familiar percibida por
los cuidadores se corresponde con un factor de proteccion asociado a la calidad de vida
y salud mental. Por el contrario, la disfuncionalidad se asocia a la sobrecarga y malestar

fisico y emocional de los cuidadores.

Por lo tanto, el conocimiento del papel que la funcion familiar juega en el contexto
del cuidado familiar es esencial en la Atencidon Primaria en Salud, por cuanto es un
punto de partida para comprender las consecuencias inherentes al proceso de cuidar a

una persona con dependencia.

La familia, por ser el contexto de soporte inmediato del enfermo, constituye el
ambito de interaccion mas estrecho y de su calidad puede derivarse una serie de
consecuencias positivas o negativas para la calidad de vida de los cuidadores, de los

enfermos y de los demas miembros.

Por tal motivo, el abordaje de aspectos como la comunicacion familiar, los roles, la
calidad de la relacion marital, la utilizacion de recursos tanto afectivos como
instrumentales dentro del sistema familiar, los intercambios afectivos y el reparto de
tareas en el cuidado constituyen solo algunos aspectos relevantes asociados al proceso
de adaptacion a la enfermedad que causa dependencia y que demanda cuidados de larga

duracién, como es el caso que nos ocupa.

El abordaje de dichos factores podria permitir paliar conflictos familiares muy
frecuentes del cuidado como el aislamiento del cuidador, la claudicacion y posterior
abandono del paciente, los pactos de silencio, los conflictos en los roles y reparto de

tareas, es decir, la disfuncionalidad familiar.
Desde el punto de vista practico, consideramos que la escala utilizada (APGAR-

familiar) en la presente investigacion resulta de gran utilidad para conocer diversos

aspectos del funcionamiento familiar. Se trata de un instrumento breve y de facil
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aplicacion en el contexto de la consulta de Atencidon Primaria para mejorar la calidad de

la relacion cuidador-paciente y a la familia en su conjunto.

Es importante sefialar que las encuestas se realizaron en fechas anteriores a la
aprobacion de la ley de dependencia. Este hecho es importante pues las expectativas de
los cuidadores pueden haber cambiado y por lo tanto algunos de los resultados podrian
ser diferentes. En proximos estudios sera importante evaluar el impacto que ha tenido la
promulgacién de la ley de dependencia en el cambio de situacion de los cuidadores en

las variables analizadas.

En futuras lineas de investigacion es necesario enfatizar en la necesidad de contar
con datos longitudinales y/o experimentales que confirmen los resultados aqui
obtenidos, con lo cual podria contribuir a realizar intervencion clinicas para mejorar los

aspectos negativos del cuidado y asociados al contexto de disfuncion familiar.

Y por ultimo, cabe destacar la falta de conocimientos sobre el tema en nuestro pais,
ya que son muy escasas las publicaciones existentes. Por tal motivo, nos permitimos
llamar la atencién a los profesionales e investigadores relacionados con el campo de la

salud para que se planteen emprender estudios en esta area.
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12.2. Protocolo de la investigacion
Numero de identificacion del cuidador Fecha:

DEPENDENCIA, CUIDADO INFORMAL Y FUNCION FAMILIAR. ANALISIS A
TRAVES DEL MODELO SOCIOCULTURAL DE ESTRES Y AFRONTAMIENTO

PROTOCOLO DE INVESTIGACION
OBJETIVO:
A continuaciéon se presenta un conjunto de cuestionarios, los cuales pretenden
conocer algunos aspectos relacionados con la percepcion de la calidad de vida, la
salud general, el apoyo social, el afrontamiento en el cuidado, la sobrecarga y la
funcion familiar del Cuidador Primario de pacientes cronicos, asi como los niveles
de dependencia del paciente.

Instrucciones para el entrevistador:

La entrevista sera realizada dentro del domicilio. Se recomienda seleccionar un
lugar confortable (sin ruidos) y separado del enfermo al que se esta cuidando. Este
aspecto es importante debido a que la presencia del enfermo puede ser una
variable que interfiera en la fidelidad de las respuestas por parte del cuidador,
sobre todo en aquellos casos en que se requiera que el entrevistador lea en voz alta
los cuestionarios.

Una vez que se haya realizado la presentacion, el entrevistador explica los motivos
del estudio, tomando como referencia la siguiente idea:

Motivados por algunos problemas de salud que vienen presentado los cuidadores
primarios en la region, el Centro de Salud la Alamedilla y la Universidad de
Salamanca desean realizar un estudio para ayudarle a usted y a muchos otros
cuidadores en su actividad de cuidar al familiar. Por esa razon queremos
entrevistarla (0) a fin de preguntarle sobre algunos aspectos relacionados con su
experiencia de cuidar y que usted viene realizando. Los datos que usted suministre
serdn confidenciales y solo se utilizardn en el presente estudio. En cualquier
momento de la entrevista usted tiene el derecho de suspenderla o descansar cuando
asi lo requiera.

Una vez explicados los motivos del estudio, se le pregunta al cuidador si ha
comprendido bien, respondiendo a sus dudas si las tiene. Seguidamente, se le
solicita que firme la hoja de Consentimiento Informado una vez que la haya leido.
Posteriormente, se le entrega los cuestionarios a aquellos cuidadores que sean
capaces de rellenarlos por si mismos, invitaindole a leer cuidadamente las
preguntas antes de responderlas. Cuando el cuidador haya respondido el primer
folio, el entrevistador debe cerciorarse de que el entrevistado haya comprendido el
encabezado de cada una de las escalas subsiguientes. Al finalizar esta fase, se pasa
a la segunda, la cual consiste en la evaluacion de las actividades de la vida diaria en
relacion al cuidado del paciente. En esta fase los cuestionarios son administrados
por el entrevistador tanto al cuidador como al paciente.

NOTA: EN EL MOMENTO DE RESPONDER A LOS CUESTIONARIOS, EL
ENTREVISTADOR DEBE ASISTIR AL CUIDADOR A FIN DE RESOLVER DUDAS QUE
SURGAN EN EL PROCESO.
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HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
“DEPENDENCIA, CUIDADO INFORMAL Y FUNCION FAMILIAR.
ANALISIS A TRAVES DEL MODELO SOCIOCULTURAL DE ESTRES Y
AFRONTAMIENTO”

El cuidado de la salud de un familiar con una enfermedad cronica
requiere de un esfuerzo importante para la persona que asume la
responsabilidad principal de proteger y cuidar al paciente.

Debido a dicha exigencia, el familiar cuidador se expone a la
posibilidad de enfermar, producto del estrés ocasionado por la tension
emocional, la ansiedad fruto del incremento en las demandas del cuidado;
soledad, porque en la mayoria de las veces, el cuidador no cuenta con
apoyos familiares o sociales que le permitan aliviar el trabajo. Estos y un
sinnimero de circunstancias mas, lo colocan en riesgo de sufrir una
variedad de afecciones, tanto a nivel fisico como emocional, deteriorando
su calidad de vida.

Por estas razones, pretendemos llevar a cabo el presente estudio, el
cual tiene como objetivo conocer los diferentes factores relacionados con la
calidad de vida y la sobrecarga del cuidador.

De acuerdo a lo anterior, requerimos de su valiosa colaboracién, la cual
consiste en participar en una entrevista con el profesional facultado para tal
fin.

Su participacidén no supone riesgo vital alguno, unicamente el empleo
de su valioso tiempo para realizar dicha entrevista dentro del hogar,
preferiblemente. Los resultados de este estudio serviran como base para el
disefio de programas de prevencion y promocion de la salud fisica y mental
del cuidador, repercutiendo positivamente en la calidad del cuidado de la
persona enferma.

Los datos seran tratados de manera confidencia, asigndndose un
numero de identificacion a cada cuidador y al familiar enfermo para su
tratamiento informatizado.

Firma del entrevistador:

HABIENDO SIDO INFORMADO POR D. /Diia

Firma del Cuidador principal:

FDO: D/Diia
Nota: manifiesto haber leido y estar conforme con el presente escrito
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CUESTIONARIOS

OBJETIVO:

A continuacion se presenta un conjunto de cuestionarios, los cuales
pretenden conocer algunos aspectos relacionados con la actividad de cuidar
a su familiar que se encuentra enfermo y que en el presente estudio lo
denominaremos “familiar/paciente”.

INSTRUCCIONES:

Lea cuidadosamente cada escala y responda de acuerdo a su opinion
a las diferentes preguntas.

No existen respuestas correctas o incorrectas. Le agradecemos que
no deje preguntas sin responder.

En caso de no comprender a alguna pregunta, dirijase al
entrevistador.

NOTA: LA INFORMACION QUE USTED SUMINISTRE EN LOS PRESENTES
INSTRUMENTOS ES DE CARACTER CONFIDENCIAL Y SERA UTILIZADA
EXCLUSIVAMETE CON FINES DEL PRESENTE ESTUDIO.
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1- Datos sociodemograficos del Cuidador Primario

1.1: Edad: [ ] 1.2 Sexo: [ ] Varén = 0 Mujer = 1

1.3: Ocupacidn actual: | ]
1 = Ama de casa y cuidar al familiar 2 = Trabajo y cuido al familiar, simultdneamente 3 = Otra

1.4: Estado Civil: [ ] 1= Casada 2= Soltera 3= Viuda/o 4 =
Otro

1.5: Estudios realizados: [ ] 1= Primarios 2= Secundarios 3 = Universitarios 4 = Otros)

1.6: Situacion laboral: [ ] 1= Trabajo fijo 2 = Contratado 3= Jubilado/pensionista 4 = En paro
5 = Nunca ha trabajado = 6 = Otro.

1.7: {Qué parentesco tiene UD con el familiar/paciente? | ]
1 = Cényuge 2 = madre/padre 3= hija/o 4 = nieta 5 = Hermana/o 6 = Nuera/yerno 7 = Otro

1.8: (UD. vive con el familiar/paciente? [ ] 1=Si2=No

1.9: {Quién le ayuda en el cuidado del enfermo?: [ ]
1= Familiar 2= Un cuidador contratado 3 = Cuidador voluntario 4 = Vecino 5 = Amiga/o 6 = Nadie

1.10: ;Quiénes conforman su familia, actualmente? [ ] 1= Cényuge e hijos 2= cényuge
solamente 3= hijos solamente 4 = conyuge, hijos y abuelos 5 = Otros

1.11: ;Con qué miembro de la familia se relaciona y entiende mejor? [ ]1= Cényuge 2=
hijos 3= nieta 4= hermanos 5= padre 6= madre 7= abuela 8= abuelo 9= cufiado, nuera, yerno, 10:
otro

1.12: ; Tiene usted actualmente un proyecto de vida?: [ ] 1=Si2=No
[cudl?

1.13: ; Actualmente padece usted alguna enfermedad cronica? [ ] 1= Si 2=No
, Cual?
8

1.14: ;Cémo valora su calidad de vida? [ ] 1= Muy buena 2= Buena 3= Regular 4= Mala 5=
Muy mala

1.15: ;Qué le motiva el cuidar de su familiar? [ ]1= Obligacién 2= Carifio 3= Carifio y
obligacion 4=
Otro

1.16: ;El cuidar al familiar/paciente le proporciona un sentido a su vida? [ ] 1=Si2=No

1.17: ;Se siente usted culpable después de reiirle a su familiar/paciente, cuando éste

manifiesta alguna actitud que le desagrada a usted?: [ ] 1=Nunca 2= A veces 3= Bastantes
veces 4= Siempre.

1.18: ; Actualmente, usted toma pastillas para dormir o calmar los nervios? [  J1=Si2=
No
1.19: ; Actualmente, el familiar/paciente acude a una residencia de ancianos? [ ] 1=Si2=No
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Cuestionario de carga del Cuidador (Zarit et al., 1980)

wn
OPCIONES DE RESPUESTAS......ccoiiiiiiiiiie. > g S
. . L, . 51 59 =
Con que frecuencia (Rodee con un circulo la opcidn elegida) = | S| 2 > g
Q > )
E = = | &2
NO DEJE PREGUNTAS SIN RESPONDER Z |5 £ g2
| B |22
< [ g|°
1. (Piensa que su familiar/paciente solicita mas ayuda de la que 0 1 ’ 3|4
realmente necesita?
2. (Piensa que a causa del tiempo que dedica a su familiar/paciente 0 1 5 3| a
ya no tiene tiempo suficiente para usted?
3. ¢Se siente agobiada (0) al tener que cuidar a su familiar y tratar de
. o . . 0 1 2 3 14
cumplir otras responsabilidades en su trabajo o familia?
4. ¢Siente vergiienza (o) por la conducta de su familiar/paciente? 0 1 5 314
5. ¢Se siente enfadada (0) cuando esta cerca de su familiar/paciente? 0 1 ’ 3| a
6. (Cree que el cuidar de su familiar/paciente afecta negativamente
-, . . o 0 |1 2 3 14
la relacidon que usted tiene con otros miembros de su familia?
7. ¢(Siente temor por el futuro que le espera a su familiar/paciente? 0 1 ) 3|4
8. (Cree que su familiar/paciente depende de usted? 0 1 2 3 14
9. (Se siente tensa (0) cuando esta cerca de su familiar/paciente? 0 1 5 3| a
10. ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de 0 1 5 3|4
su familiar/paciente?
11. ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
. o . 0|1 2 314
tener que cuidar de su familiar/paciente?
12. ;(Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por 0 1 ) 3|4
tener que cuidar a su familiar/paciente?
13. {Se siente incomoda (o) por distanciarse de sus amistades debido 0 1 ) 3|4
a tener que cuidar de su familiar/paciente?
14. (Piensa que su familiar/paciente le considera a usted la unica
. 0 1 2 314
persona que le puede cuidar?
15. (Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
. . , 0 1 2 3|4
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?
16. /Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar/paciente por 0 1 ) 3|4
mucho mas tiempo?
17. {Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la
- . 0 1 2 314
enfermedad de su familiar/paciente?
18. ; Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona? 0 1 2 314
19. /Se siente insegura (0) sobre qué hacer con su familiar/paciente? | 0 1 2 314
20. /Piensa que deberia hacer mds por su familiar/paciente? 0 1 2 314
21. /Piensa que podria cuidar mejor a su familiar / paciente? 1 ) 3| a
22. En general jse siente muy sobrecargada al tener que cuidarlo? 0 1 7 3|4
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Cuestionario de Afrontamiento (Lazarus y Folkman) Crespo y Cruzado

Elija la opcion que se ajuste mdas a su forma de pensar o actuar

ante un problema o situacion dificil. o | 2 2
Encierre con un circulo el nimero que corresponda a su forma de | 2 E £ 8
reaccionar en los ultimos meses ante la situacion derivada de 2 =
cuidar a su familiar: 1=NO, 2 = Un poco, 3 =Bastante, 4 = Mucho

1. Me vuelco en el trabajo y en otras actividades sustitutivas 112134
para apartar este problema de mi mente.

2. Me altero y dejo que mis emociones aparezcan. 1121314
3. Busco consejos de alguien para saber que hacer. 1121314
4. Concentro mis esfuerzos en hacer algo acerca de la situacion 1121314
5. confio en Dios. 1121314
6. Merio de la situacion 112134
7. Admito que no puedo hacerle frente y dejo de intentarlo 1121314
8. Hablo con alguien de mis sentimientos. 1121314
9. Me he acostumbrado a la idea de lo que pasa 112134
10. Hablo con alguien para averiguar mas acerca de lo que me

pasa 112314
11.  Evito distraerme con otros pensamientos o actividades. 1121314
12.  Suefio despierto en cosas diferentes a estas. 112134
13.  Busco la ayuda de Dios. 1121314
14.  Elaboro un plan de accion. 1121314
15.  Bromeo sobre la situacion. 112134
16. Acepto que la situacion no se puede cambiar. 112134
17.  Espero a hacer algo hasta que la situacion lo permita. 1121314
18. Intento conseguir apoyo emocional de amigos y familiares 1121314
19. Simplemente no intento alcanzar ningun objetivo. 1121314
20. Tomo medidas adicionales para intentar hacer desaparecer 112134

el problema.
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CONTINUACION.........

21. Me niego a creer qué ha sucedido.

22.  Dejo que aparezcan mis sentimientos.

23.  Intento ver la situacion de manera diferente para que
aparezca mas positiva.

24. Intento pensar una estrategia sobre que hacer.

25.  Me centro en hacer frente a este problema, y si es necesario
dejo otras cosas un poco de lado.

26.  Renuncio a conseguir lo que quiero.

27.  Busco algo positivo en lo que me esta sucediendo.

28.  Finjo que no ha sucedido nada realmente.

29.  Me aseguro de no empeorar las cosas por andar
precipitindome.

30. Voy al cine o veo la television para pensar menos en ello.

31.  Pregunto a personas con experiencias similares que hicieron.

32.  Siento mucho malestar emocional y expreso ese malestar.

33. Intento encontrar alivio en mi religion

34, Me obligo a esperar el momento adecuado para hacer algo.

35. Hago bromas de la situacion

36. Hablo con alguien de como me siento.

37.  He aprendido a vivir con ello.

38.  Dejo de lado otras actividades para concentrarme en esto.

39.  Medito profundamente acerca de qué pasos dar.

40. Actiio como si nunca hubiera sucedido.

41.  Hago lo que tengo que hacer paso a paso.

42.  Aprendo algo de la experiencia.
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ESCALA DE SALUD MENTAL GENERAL:

INSTRUCCIONES: LEA CUIDADOSAMENTE ESTAS PREGUNTAS. NOS GUSTARIA SABER SI USTED HA
TENIDO ALGUNAS MOLESTIAS O TRASTORNOS Y COMO HA ESTADO DE SALUD EN LAS ULTIMAS
SEMANAS. CONTESTE A TODAS LAS PREGUNTAS. MARQUE CON UNA CRUZ LA RESPUESTA QUE
USTED ESCOJA. QUEREMOS SABER LOS PROBLEMAS RECIENTES Y ACTUALES, NO LOS DEL PASADO.

1. ;HA PODIDO CONCENTRARSE BIEN
EN LO QUE HACE?
1) MEJOR QUE LO HABITUAL
2) IGUAL QUE LO HABITUAL
3) MENOS QUE LO HABITUAL
4) MUCHO MENOS QUE LO
HABITUAL

2. ;SUS PREOCUPACIONES LE HAN HECHO
PERDER MUCHO SUENOQO?

1)
2)
3)

4)

NO EN ABSOLUTO
NO MAS QUE LO HABITUAL
BASTANTE MAS QUE LO
HABITUAL

MUCHO MAS QUE LO HABITUAL

3. ;HA SENTIDO QUE ESTA JUGANDO
UN PAPEL UTIL EN LA VIDA?
1) MAS QUE LO HABITUAL
2) IGUAL QUE LO HABITUAL
3) MENOS UTIL QUE LO
HABITUAL
4) MUCHO MENOS UTIL QUE LO
HABITUAL

4. ;SE HA SENTIDO CAPAZ DE TOMAR
DECISIONES?

1)
2)
3)
4)

MAS CAPAZ QUE LO HABITUAL
IGUAL QUE LO HABITUAL

MENOS CAPAZ QUE LO HABITUAL
MUCHO MENOS CAPAZ QUE LO
HABITUAL

5. ;SE HA SENTIDO CONSTANTEMENTE
AGOBIADO Y EN TENSION?
1) NO,EN ABSOLUTO
2) NOMAS QUE LO HABITUAL
3) BASTANTE MAS QUE LO
HABITUAL
4) MUCHO MAS

6. ;(HA SENTIDO QUE NO PUEDE SUPERAR
SUS DIFICULTADES?

1)
2)
3)
4)

NO, EN ABSOLUTO
NO MAS QUE LO HABITUAL
BASTANTE MAS QUE LO HABITUAL
MUCHO MAS_

7. (HA SIDO CAPAZ DE DISFRUTAR SUS
ACTIVIDADES NORMALES DE CADA
DIA?

1) MAS QUE LO HABITUAL

2) IGUAL QUE LO HABITUAL

3) MENOS QUE LO HABITUAL

4) MUCHO MENOS QUE LO

HABITUAL

8. (HA SIDO CAPAZ DE HACER FRENTE A SUS
PROBLEMAS?

1
2)
3)
4)

MAS CAPAZ QUE LO HABITUAL
IGUAL QUE LO HABITUAL

MENOS CAPAZ QUE LO HABITUAL
MUCHO MENOS___

9. ;SE HA SENTIDO POCO FELIZ Y
DEPRIMIDO?
1) NO,EN ABSOLUTO
2) NO MAS QUE LO HABITUAL
3) BASTANTE MAS QUE LO
HABITUAL
4) MUCHO MAS QUE LO
HABITUAL

10. ;HA PERDIDO CONFIANZA EN SI MISMO?

1)
2)
3)

4)

NO, EN ABSOLUTO
NO MAS QUE LOs HABITUAL
BASTANTE MAS QUE LO
HABITUAL

MUCHO MAS

11. ;HA PENSADO QUE USTED ES UNA
PERSONA QUE NO VALE PARA NADA?
1) NO,EN ABSOLUTO
2) NO MAS QUE LO HABITUAL
3) BASTANTEMAS
4) MUCHOMAS

12. ;SE SIENTE RAZONABLEMENTE FELIZ
CONSIDERANDO TODAS LAS
CIRCUNSTANCIAS?

1)

MAS FELIZ QUE LO

HABITUAL 2)
APROXIMADAMENTE LO MISMO QUE LO

3)
4)

HABITUAL
MENOS FELIZ QUE LO HABITUAL
MUCHO MENOS QUE LO HABITUAL
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CUESTIONARIO DE APOYO SOCIAL Duke-unk

Elija la opcion que se ajuste mas a su forma de pensar o actuar ante

el apoyo social percibido de amigos, familiares y la sociedad.

Encierre con un circulo el nimero que corresponda con la opcion

que usted considere.

NUNCA

POCASVECES

ALGUNAS VECES

SIEMPRE

1| RECIBO VISITAS DE MIS AMIGOS Y FAMILIARES

*| LA MAYORIA DE LAS

W

W

2| RECIBO AYUDA EN ASUNTOS RELACIONADOS CON MI CASA

w
~

TRABAJO

RECIBO ELOGIOS O RECONOCIMIENTOS CUANDO HAGO BIEN MI

4| CUENTO CON PERSONAS QUE SE PREOCUPAN DE LO QUE ME SUCEDE

5| RECIBO AMOR Y AFECTO

TENGO LA POSIBILIDAD DE HABLAR CON ALGUIEN DE MIS

PROBLEMAS EN EL TRABAJO Y/O EN LA CASA.

TENGO LA POSIBILIDAD DE HABLAR CON ALGUIEN DE MIS

PROBLEMAS PERSONALES Y FAMILIARES.

TENGO LA POSIBILIDAD DE HABLAR CON ALGUIEN DE MIS

PROBLEMAS ECONOMICOS.

PERSONAS

RECIBO INVITACIONES PARA DISTRAERME Y SALIR CON OTRAS

RECIBO CONSEJOS UTILES CUANDO ME OCURRE ALGUN

0| ACONTECIMIENTO IMPORTANTE EN MI VIDA.

RECIBO AYUDA CUANDO ESTOY ENFERMO EN LA CAMA.

Cuestionario de funcion familiar- APGAR

Casi
nunca

A veces

Siempre

2.1 (Esta satisfecha (o) con la ayuda que recibe de su familia?

2.2 ;Conversan entre ustedes los problemas que tiene en
casa?

2.3 (Siente que su familia le quiere?

2.4 ;Esta satisfecho con el tiempo que su familia y usted
pasan juntos?

o o ©

2
2
2
2

2.5 ;Las decisiones importantes se toman en conjunto en
casa?

2
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CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA Y CUIDADO DEL ENFERMO

(Ruiz y Baca,1993)

Elija, marcando con una cruz, la opcidn que se ajuste mas a su
forma de pensar o actuar en diversos ambitos de su vida. Se

&
entiende como trabajo, la actividad que desempefia = o
rutinariamente, incluyendo el cuidado de su familiar. No existen | « | o | o ;ﬂ 5
respuestas buenas o malas % 8 S % |2
OPCIONES DE RESPUESTAS-----rnxxnneooov >. Z|E|< |8 |=
[ Disfruta usted del trabajo que realiza al cuidar a su 11213145
familiar/paciente?
(Esta usted contento (a) con la manera en que realiza ese trabajo? 112131415
1. ¢Le deja el trabajo de cuidar suficiente tiempo libre para otras
1123|415
cosas que desea hacer?
2. (Esta usted contento con su ambiente al realizar el trabajo de
. - . 1123|415
cuidar a su familiar /paciente?
3. ¢Le impiden los problemas o preocupaciones del trabajo
: . . 1123|415
disfrutar de su tiempo libre?
4. ;Termina su jornada de cuidar tan cansada (o) que solo le
123|415
apetece descansar?
(El trabajo que usted hace le provoca un permanente estado de 1121314als
tension?
(Le desborda en la actualidad su trabajo? 112131415
(,Se siente usted con buena salud? 1231415
. Se siente usted con suficiente energia para hacer su vida diaria? 112131415
(Se siente fracasada (0)? 1123 ]|4)|5
Se siente usted inquieta (0) 6 angustiada (0)? 1 213415
5. ¢Tiene usted preocupaciones que impiden o dificultan
. . 1123|415
descansar ¢ dormir?
6. ¢(Tiene usted insomnio o dificultades importantes para conciliar 11213145
el suefio
,Se siente usted cansado la mayor parte del dia? 112131415
(Esta usted satisfecho con su estado actual de salud? 112131415
(Cree usted que va alcanzando lo que se propone en la vida? 112131415
18. ; Cree usted que la vida le va dando lo que espera? 112131415
19. {Se siente capaz de conseguir la mayoria de las cosas que 11213145
desea?
20. { Mantiene relaciones satisfactorias con las personas que 11213145
convive?
21. ¢ Siente usted que le quieren las personas que le importan? 11213 5
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CONTINUACION............ooee >

&
&l o
<| © Q |z
2|9 | o |% 5
< ) - 5 )
4 A < % =
P~
22 (Tiene usted buenas relaciones con su familia? 112131415
23. (Tiene usted amigos con los que contar en caso necesario? 112131415
24. {Cree usted que tiene a quien recurrir cuando necesita 112131415
compaiiia o el apoyo de alguien?
25. { Desearia usted tener relaciones sexuales mas satisfactoriaso,si | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
no
tiene relaciones, le gustaria tenerlas?
26. ¢ Tiene usted con quién compartir su tiempo libre y sus 112131415
aficiones?
27. ;Esta usted satisfecho con los amigos que tiene? 112131415
28. ¢ Le satisface la vida social que hace? 112131415
29. (Tiene usted tiempo suficiente para relajarse y distraerse cada 112131415
dia?
30. ¢ Tiene UD posibilidades de desarrollar sus aficiones (tiempo, 112131415
dinero)
31. (Considera usted agradable la vida que tiene? 112131415
32. ;Considera usted interesante la vida que lleva? 1123|415
33. ¢ Estd usted satisfecho de la vida que hace? 1123|415
34. (Esta usted satisfecho con el dinero de que dispone? 112131415
35. (Esta usted satisfecho con su forma de ser? 112131415
Responda a las dos siguientes preguntas s6lo en caso que tenga
pareja
36. ¢ Esta usted satisfecho con su pareja? 112131415
37. ¢Le atrae fisicamente su pareja? 112131415
38 ¢ Le satisface su pareja sus deseos y necesidades sexuales? 112131415
39 ¢ Esta satisfecho con la familia que tiene (pareja y/o hijos)? 1|23 |4)|5
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INDICE DE BARTHEL. (Barthel, 1965. Baztan, 1993)

A continuacidn encontrard un conjunto de actividades que usted probablemente realiza en el cuidado de su
familiar que esta enfermo. Marque con un circulo el numero de la opcion que corresponda a su situacidn.
No deje espacios sin responder.

ALIMENTACION

INDEPENDIENTE: (Capaz de usar cualquier instrumento necesario. Come en un tiempo razonable) ............. 10
AYUDA: Necesita ayuda para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, etc....................5
DEPENDIENTE ... e e e et et et e e 0
EMPLEO DE DUCHA O BANO

INDEPENDIENTE. Capaz de lavarse entero usando la ducha o bafio. Entra y sale solo del bafio.

Puede hacerlo sin eStar Otra PErSONa PIESCIILC. ... ... uuuu ettt et ettt ettt ettt et et et et e et et e et et et e a et enenteaeneenaen 5
DEPENDIENTE ... e e e e 0
VESTIRSE

INDEPENDIENTE. Capaz de ponerse y quitarse la ropa. Atarse los zapatos, botonarse .............................. 10
AYUDA: Realiza solo la mitad de la tarea en un tiempo razonable ....................cccoeviiieeeenn 5
DEPEN DI EN T E o e e e 0
ASEO PERSONAL

INDEPENDIENTE. Incluye lavarse la cara y las manos, peinarse, maquillarse, afeitarse, limpiarse los dientes.....5
DEPENDIENTE ... e e e e e e e e et e et e et e e 0
CONTROL ANAL (Valorar la semana previa)

CONTINENTE. Ningun episodio de incontinencia. Si necesita enema o supositorio se lo auto administra.......... 10
OCASIONAL. Un episodio de incontinencia. Necesita ayuda para administrarse enema o supositorio...............5
INCONTINENTE. ... e e e e e et et e e e e e e 0
CONTROL VESICAL (Valorar la semana previa)

CONTINENTE. Ningin episodio de incontinencia. Si necesita sonda o colector es capaz de cuidarlo solo. .......10
OCASIONAL. Maximo un episodio de incontinencia 24 horas. Necesita ayuda, cuidado de sonda o colector. ......5
INCONTINENTE ... e e e e e e e e e e e eeeeieean 0
USO DE RETRETE

INDEPENDIENTE. Usa retrete. Bacinilla o cufia sin ayuda y sin manchar. Si va al retrete se quita ......... .... 10
AYUDA: Pequefia (para mantener el equilibrio, quitar y ponerse la ropa, pero se limpia 5010).................. ...... 5
DEPENDIENTE. ... .ottt e e eieeeaaes 0
TRASLADARSE (Sillén/cama)

INDEPENDIENTE. ... e e e e ettt 15
MINIMA AYUDA fisica 0 Supervision verbal.................coooeiiuuieeee e, 10
GRAN AYUDA (personal fuerte o entrenada). Es capaz de permanecer sentado sin ayuda.......... 5
DEPENDIENTE. Necesita griia o ayuda de dos personas, no permanece sentado...................... 0
DESPLAZAMIENTOS

INDEPENDIENTE. Camina solo 50 metros. Puede ayudarse de baston, muletas o andador sin ruedas.

Si utiliza protesis es capaz de quitarselas y ponérselas. ..........ooveiuiniiiiiii e 15
NECESITA AYUDA FISICA o supervision para andar 50 Metros .................c...eeeeeeveeee..e. 10
INDEPENDIENTE EN SILLA de ruedas sin ayuda ni SUpervision ................ccoeeveveeneenennn... 5
DEPENDIENTE ...ttt e e e e e et et et e e e 0
SUBIR ESCALERAS

INDEPENDIENTE. Puede subir y bajar un piso sin supervision ni ayuda de otra persona.........10
NECESITA AYUDA fisica de otra persona 0 SUPErviSion ............evueereereenieneeneeiinnaneaneans. 5
DEPENDIENT E. ... e e e e et e et e e e 0
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CUESTIONARIO DE PFEIFFER 1975

A CONTINUACION ENCONTRARA UN CONJUNTO DE PREGUNTAS
RELACIONADAS CON EL FUNCIONAMIENTO COGNITIVO DEL
FAMILIAR QUE ESTA ENFERMO.

LE AGRADECEMOS QUE RESPONDA A ELLAS EN EL ESPACIO EN
BLANCO CORRESPONDIENTE.

Valores

(QUE DIA ES HOY? (DIA, MES Y ANO) | 0
(QUE DIA DE LA SEMANA ES HOY? | 0
(DONDE ESTAMOS AHORA? (LUGAR O EDIFICIO) 1 0
(CUAL ES SU NUMERO DE TELEFONQO? (Si no tiene teléfono, 1 0
preguntarle su direccion)

(CUANTOS ANOS TIENE? ) 0
¢EN QUE DIA, MES Y ANO NACIO? | 0
(COMO SE LLAMA EL PRESIDENTE DEL GOBIERNO? 1 0
(COMO SE LLAMA EL PRESIDENTE DEL GOBIERNO ANTERIOR? 1 0
(DIGAME EL PRIMER APELLIDO DE SU MADRE? | 0
RESTE DE 3 EN 3 DESDE 20 ( 3 VECES) | 0

1°-Nota: Puntuar (1) un punto por cada respuesta incorrecta; si acierta, se marca 0

2°- Punto de corte, 2/3.

Se permite un error demas si no ha recibido educacion primaria.
Se permite un error menos si ha recibido estudios superiores.
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EVALUACION DE LA DEPENDENCIA FUNCIONAL DEL PACIENTE
1: Nombre y apellidos: (iniciales) 2: Edad:  3:Sexo: () I:varén, 2: mujer

4: Estudios alcanzados por el paciente: [ ] 1= Primarios 2= Secundarios 3 = Universitarios 4=
Otros

6: ;Cuanto tiempo lleva cuidando a su familiar/paciente?

7: (Quién tomo la iniciativa para cuidar al familia/paciente?

1: Por decision propia del cuidador L]
2: Por decision familiar ]
3: Era la tinica persona que podia ]
8: Fecha de inicio de la incapacidad: Pte. 2
9: Diagnostico principal: Pte. 2
10: diagndstico secundario: Pte. 2
11: Ulceracion (en el altimo afio): ST~ NO_ Pte. 2
12: Hospitalizaciones en el Gltimo afio: Pte. 2
13: Numero de medicamentos que consume el paciente: Pte. 2

15: TIEMPO DEDICADO AL CUIDADO DEL FAMILIAR ENFERMO:

Frecuencia de la atencion:

I

15a: Permanentemente.......................... >1:
I

15b: Por temporadas...................oeevenis >2:
. . I

15¢c: En los periodos en los que lo necesita...>3:

Frecuencia del cuidado:

15 al: N° medio de horas al dia: 1: L1
I

15 b2: N° medio de dias al mes: 2:
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