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RESUMEN

La literatura se tiene centrado mas en identificar factores de riesgo asociados al
maltrato a las personas mayores con demencia y poco sobre las variables de proteccion
psicosocial de las experiencias de maltrato.

Este estudio tiene como objetivo principal investigar un conjunto de factores del
cuidador y el propio enfermo que pueden estar relacionados con el maltrato a personas
mayores con demencia. Fueron evaluados un total de 326 cuidadores, principales y
familiares, residentes en la comunidad de Castilla y Ledn. Todos los participantes
completaron un protocolo estandarizado que evalu6 las caracteristicas
sociodemogréficas, variables relacionadas con el enfermo y el cuidado, ademés de la
sobrecarga percibida, resiliencia y apoyo social. EI maltrato fue evaluado a través de la
Caregiver Abuse Screen (CASE).

Los resultados muestran que la intensidad del deterioro cognitivo y las
alteraciones de conducta del anciano, un mayor nimero de horas de cuidado, una peor
relacion previa con el cuidador y la sobrecarga percibida se relacionan positivamente
con el maltrato. No obstante, la resiliencia y el apoyo social mostraron una relacion
negativa con la puntuacion en la CASE. Asi, la resiliencia y el apoyo social tienen un
efecto de proteccion sobre el maltrato, incluso tras controlar el efecto de diferentes
covariables. Sin embargo, la resiliencia fue la Unica que se mantuvo significativa tras
incluir el efecto de la sobrecarga. En conclusion, este trabajo confirma el papel de la
sobrecarga en la aparicion del maltrato, mientras que la resiliencia y el apoyo social son
factores relacionados con la prevencion. Estas variables deben ser consideradas en las
guias de accion para la prevencion del maltrato del anciano con demencia.

Palabras-clave: Demencia, cuidadores familiares, malos tratos, resiliencia,

apoyo social y sobrecarga.
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RESILIENCE AND SOCIAL SUPPORT AS PROTECTIVE FACTORS FOR
ABUSE IN PEOPLE WITH DEMENTIA: A STUDY IN FAMILIAL CAREGIVERS

Abstract

Scientific literature has identified different risk factors associated to abuse in
patients with dementia, but little is known about the psychosocial protective variables of
abuse. The main objective of this study is to investigate a set of factors from the
caregiver and the patient that can be related to abuse of patients with dementia. A total
of 326 primary and family caregivers were evaluated, residents of the Castilla and Ledn
community. All participants filled out a standardized protocol, which assessed the
sociodemographic characteristics, variables related to the patient and care, as well as the
perceived burden, resilience and social support. Abuse was evaluated using the
Caregiver Abuse Screen (CASE).

Results show that the severity of cognitive impairment and behavior disorders of
the patients, a greater number of caregiving hours, a worse previous relationship with
the caregiver, and perceived burden are positively related with abuse. Nevertheless,
resilience and social support showed a negative relationship with CASE scores,
suggesting a protective effect on abuse, even after controlling the effect of a number of
covariates. Indeed, resilience was the only variable that remained significant after
including the effect of burden. In conclusion, this paper states the role of burden in
abuse of patients with dementia, while resilience and social support are abuse protective
factors. These variables should be considered in future guidelines for the prevention of
abuse against patients with dementia.

Keywords: Dementia, family caregivers, abuse, resilience, social support and

burden.
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Con el decurso de la edad, se producen una serie cambios bioldgicos,
psicologicos y sociales de manera gradual. Asi, la probabilidad de desarrollar
enfermedades o ciertas patologias incrementa con la edad, entre ellas, la demencia (Spar
y Rue, 2005). En 2013, la quinta edicion del Manual Diagnostico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM-V) define el “Trastorno Neurocognitivo Mayor”
(anteriormente demencia) como un declive en una 0 mas areas cognitivas,
fundamentado a través de instrumentos estandarizados, con repercusiones en el
funcionamiento independiente del sujeto sobre las actividades de la vida diaria (APA,

American Psychological Association, 2013).

No obstante, la demencia es un sindrome que afecta no sélo a quien la padece,
sino también a su familia y/o cuidadores que se responsabilizan de la atencién al
enfermo. Los cuidadores familiares proporcionan los cuidados a la persona dependiente
de manera voluntaria y no remunerada, complementando la intervencién de los servicios
profesionales que estan disponibles (Hoffmann y Rodrigues, 2010). Asi, ayudan a
mantener sus necesidades basicas, son sus vigilantes y sus orientadores diarios,
prestando cuidados de tipo emocional e instrumental. Este tipo de cuidados pueden ser

realizados por uno o mas de los miembros de la familia (Rodriguez-Ponce, 2003).

En este contexto, los cuidados dedicados al enfermo requieren tiempo y
dedicacion por parte del cuidador, lo cual interfiere significativamente en su calidad de
vida (Hoffmann y Rodrigues, 2010). Cuidar a una persona con demencia puede afectar a
la salud, el bienestar, las rutinas y la calidad de vida del cuidador (Fleischmann y
Klupp, 2004; Garcia-Rodriguez y Caballos-Atienza, 2003). Asi, las tareas de cuidado se

asocian con sintomas de ansiedad y depresion del cuidador, convirtiéndose en un factor



de riesgo de la violencia a los enfermos (Cammer, 1996; Rudnick, 2004; Zucchella et

al., 2012).

En definitiva, el estrés y la sobrecarga asociados con el cuidado son factores

relacionados con la aparicion del maltrato (Rueda-Estrada, 2008).

Las situaciones violentas o de maltrato son acciones negativas (fisicas,
psicoldgicas, sexuales, econémicas o negligencia) que causan perjuicio y sufrimiento a
los demas (OMS; Organizacion Mundial de la Salud, 2002) y estan asociadas a factores
de riesgo que se relacionan con la persona cuidada (e.g., deterioro cognitivo), el
cuidador (e.g., sobrecarga o estrés), sus relaciones (e.g., desarmonia familiar) o el
entorno (e.g., bajo apoyo social) (Johannesen y LoGiudice, 2013). En otros estudios, se
ha encontrado que la relacion pre-morbida entre el cuidador y el enfermo (e.g.,
cuidadores que se han visto obligados a cuidarles y tenian una mala relacién personal
con el receptor de cuidados), los factores de personalidad del cuidador (e.g.,
agresividad), la sintomatologia psicoldgica y conductual (e.g., ansiedad y estrés), el
consumo de alcohol por parte del cuidador (Compton, 1997; Cooney y Wrigley, 1996) y
el elevado numero de horas de cuidado (Cooper et al., 2010a) son factores de riesgo

asociados a los malos tratos.

Por otro lado, hay factores de proteccion de los malos tratos, como son la
resiliencia o el apoyo social, pero los estudios son escasos (Férnandez-Lansac, Crespo-
Lopez, Caceres y Rodriguez-Poyo, 2012; Gaugler et al., 2007). La resiliencia respecta a
las capacidades o recursos personales de los sujetos que les permite afrontar con éxito

las situaciones adversas (Fernandez-Calvo, Contador, Ramos, Menezes de Lucena,



Silva y Torro-Alves, 2016). Cuando la resiliencia estd presente en los cuidadores de
personas con demencia, les permite enfrentar las exigencias de los cuidados de manera
positiva y adaptativa. Los cuidadores formales mas resilientes son mas flexibles y
superan mejor las situaciones adversas en comparacion con aquellos con baja resiliencia
(Menezes de Lucena, Fernandez-Calvo, Hernandez, Ramos y Contador, 2006). Pero no
hay estudios sobre la relacion entre la resiliencia y los malos tratos a la persona mayor
con demencia. La reduccion de los malos tratos ha sido relacionada con la auto-eficacia,
expectativas y apoyo recibido de los cuidadores (Pérez-Rojo, Izal, Montorio y Penhale,
2009). Considerando que la resiliencia y los constructos de control como el optimismo
se relacionan con menor sobrecarga (Contador, Ferndndez-Calvo, Palenzuela, Miguéis y
Ramos, 2012; Menezes de Lucena et al., 2006) que es un factor de riesgo del maltrato
(Yan y Kwok, 2011), se espera que la resiliencia disminuya la posibilidad de maltrato.
Ademaés, el apoyo social puede ayudar a afrontar problemas cotidianos con varios
niveles de gravedad y a incluir las personas en su entorno (Walker, Wasserman y
Wellman, 1994) y, por lo tanto, las personas que se perciben con apoyo social tienen

menos probabilidades de iniciar el maltrato (Lee, 2008).

Aln asi, y a pesar de su importancia, el impacto de los factores de protecciéon del
maltrato en cuidadores familiares de personas con demencia y los posibles efectos de
mediacion relacionados, es casi desconocido. Este trabajo trata sobre la problematica de
los malos tratos a través de la comprension de los principales factores, ya sean del
cuidador o de las personas con demencia, relacionados con la aparicion de los mismos.
Ademas, se analizan potenciales efectos mediadores de la sobrecarga en la relacion
entre resiliencia y apoyo social de los cuidadores y los malos tratos a la persona mayor

con demencia.



Este trabajo esta organizado en cuatro partes:

La primera parte se refiere a la revision tedrica, compuesta por varios capitulos:
el primero habla sobre las demencias y sus caracteristicas clinicas, donde son aclarados
sus criterios de diagnostico, datos correspondientes a su prevalencia e incidencia, la
clasificacion de las demencias y subtipos, sus principales caracteristicas y costes
asociados; el segundo capitulo se destina a los cuidadores familiares donde se destacan
sus caracteristicas y variables sociodemograficas asociadas, la sobrecarga y los aspectos
positivos del cuidado (resiliencia y apoyo social); el tercer capitulo se enfoca en los
malos tratos a los ancianos, definicion y subtipos, prevalencia e incidencia, factores
relacionados con el maltrato, instrumentos de medicién, los malos tratos a la persona
con demencia, su relacion con la sobrecarga y estrés y los modelos explicativos.

La segunda parte del trabajo integra el estudio empirico, donde se destacan el
problema de investigacion, los objetivos, las hipdtesis del estudio, la metodologia, los
resultados, la discusion y las conclusiones. Finalmente, se incluyen las referencias

bibliogréficas.



PARTE I|. REVISION TEORICA






1.LAS DEMENCIAS
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1.1.  Definicion de la demencia

La OMS (2015) clasifica la demencia como un sindrome causado por una
enfermedad en el cerebro, generalmente con un caracter cronico y progresivo, asociado
a perturbaciones en varias funciones corticales superiores. Se afiaden a estas
alteraciones, problemas en la conducta social, en el control emocional o en la
motivacion, que afectan a las capacidades sociales y el funcionamiento de la vida diaria
de las personas (Cummings, 2004). De acuerdo con la APA (2013), el trastorno
neurocognitivo mayor (conocido anteriormente como demencia) se caracteriza por un
declive cognitivo significativo cuando es comparado con un nivel previo de
funcionamiento, en una 0 mas capacidades cognitivas, que repercute negativamente en
la autonomia del sujeto en su vida diaria. La Enfermedad de Alzheimer (EA) es el tipo
demencia mas comdn, representando 60% al 80% de los casos de personas con

demencia, siguiéndose la demencia de tipo vascular (Alzheimer's Association, 2016).

Existen diferentes clasificaciones para determinar el estadio de la demencia.
Una de las mas empleadas es la Clinical Dementia Rating (CDR) de Hughes, Berg,
Danziger, Coben y Martin (1982), que clasifica a los sujetos en demencia leve
(puntuacion igual a 1), moderada (puntuacién de 2) o grave (puntuacion igual a 3) segun
las dimensiones de memoria, orientacidn, juicio y resolucion de problemas, vida social,
el hogar y las aficiones y cuidado personal. El estadio leve define a una persona con
pérdida de memoria moderada que interfiere en las actividades diarias, hay alguna
desorientacion en el tiempo y en el espacio, dificultades para manejar problemas
complejos o para disfrutar de la vida social de manera independiente. En el hogar y
aficiones, las personas abandonan las tareas mas complejas y necesitan, ocasionalmente,

de estimulacion en su cuidado personal. En el estado moderado de demencia, los sujetos



12

presentan grave pérdida de memoria, normalmente estan desorientados en el tiempo y a
menudo en el espacio, su capacidad para solucionar problemas y su juicio social suelen
estar deteriorados, no presentan funcionamiento independiente fuera del hogar, solo
contestan a tareas sencillas y necesitan de ayuda para vestirse, lavarse o cuidar de sus
efectos personales. En el estado grave de demencia, existe una grave pérdida de
memoria, las capacidades de orientacion estan totalmente comprometidas, el sujeto es
incapaz de resolver problemas, su capacidad funcional en el hogar o aficiones esta

gravemente deteriorada y necesita ayuda para los cuidados personales.

1.2. Prevalencia e incidencia de la demencia

La prevalencia de la demencia varia segin la edad, los sistemas de
clasificacion utilizados y las regiones o paises estudiados (Haaland, Price y Larue,
2003). Se estima que en el mundo, en 2010, casi 35 millones de personas padecian
demencia (World Alzheimer Report, 2009) y en 2015, 46,8 millones (Alzheimer’s
Disease International, 2015); en 2030, 65,7 millones podran padecerla y en 2050, 115,4
millones. Se estima, también, que 57% de las personas con demencia vivan en paises
con bajos/medios recursos econdmicos, porcentaje que tendra a incrementarse al 70,5%
en 2050 (World Alzheimer Report, 2009). Los datos presentados por Prince et al.
(2013) apuntan que habra 48,1 millones de personas con demencia en el afio de 2020 y
90,3 millones en 2040. En Espafa se estima que los valores de prevalencia de demencia
son del 10,9% y de la EA de 7,7%, en personas con 70 0 mas afios (Gascon-Bayarri et
al., 2007). El estudio de Pedro-Cuesta et al. (2009) constata que en Espafia existen unas
600.000 personas con demencia (400.000 casos con EA aprox.).

En cuanto su incidencia, segun el informe expuesto por Alzheimer’s Disease

International (2015), se estiman mas de 9,9% millones de casos nuevos en el mundo (un
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caso nuevo cada 3,2 segundos) en el 2015, valores hasta un 30% maés altos que el
namero de nuevos casos calculado para el afio de 2010. EI mismo informe expone que,
en comparacion a estimativas de 2012 hechas por la OMS, las cifras de 2015 muestran
incremento de nuevos casos en Asia, América y Africa, pero una diminucion en la
Europa, justificando que la incidencia esta directamente afectada por los cambios en la
exposicion de la poblacion a factores de riesgo. La incidencia suele ser mas elevada en
personas del sexo femenino que en el sexo masculino, principalmente cuando se trata de
la EA. Padecer de demencia aumenta exponencialmente con la edad, duplicandose con
cada incremento de 5,5 afios en la América del Norte hasta 6,7 afios en el sudeste de
Asia y Australia (Prince et al., 2013). Este incremento va del 3,9 por 1000 personas-afio
a los 60-64 afos hasta un 10,4 por 1000 afios a los 90 afios 0 mas afios (Alzheimer’s

Disease International, 2015).

1.3. Clasificacion de las demencias y subtipos
Las demencias se pueden clasificar, de un modo general, como reversibles, no
reversibles prevenibles, no reversibles y no prevenibles (Santana, 2005). La tabla 1

presenta, de modo resumido, la clasificacion de las demencias.

1.3.1. Demencias reversibles
Este tipo de demencias son factibles de tratamiento y presentan una prevalencia
entre un 10-20% en relacion a las demencias no reversibles. Los subtipos de demencia

que se encuadran en las reversibles son:
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a) Demencia por cambios hormonales o déficits de vitaminas (hipotiroidismo,
hipertiroidismo, tiroides de Hashimoto, hipoparatiroidismo, déficit de vitamina

B12 o de acido folico).

b) Demencias asociadas a infecciones (meningitis subaguda, crénica tuberculosa,

brucelosis, sifilis y borrelia).

c) Demencias provocadas por toxicos o metales (enfermedad de Wilson; demencia

dialitica).

d) Otras lesiones neuroldgicas tratables (hidrocefalia de presion normal, hematoma

subdural cronico, tumores primarios o secundarios del sistema nervioso central).

1.3.2. Demencias no Reversibles. Prevenibles
Este tipo de demencias son producidas por lesiones estructurales en el
parénquima cerebral y prevenibles a través del control de factores de riesgo (prevencion

primaria) o la utilizacion de medicinas antiagregante (prevencion secundaria):

a) Demencia postraumética (es consecuencia de traumatismo cerebral asociado a

lesion parenquimatosa grave).

b) Demencia por infeccion del Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH; el

virus invade el parénquima cerebral).
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c) Demencia vascular (estan presentes lesiones estructurales de tipo vascular en el

parénquima cerebral).

1.3.3. Demencias no Reversibles. No prevenibles - Demencias primarias

Este tipo de demencias se definen como incurables, aunque sea posible el

tratamiento paliativo de sus sintomas. Su diagndstico definitivo ocurre a través del

estudio neuropatologico:

a)

b)

Demencia fronto-temporal (afeccion predominante del 16bulo frontal y parte
anterior del I6bulo temporal. Alteraciones del comportamiento y conducta
social, alteraciones de la personalidad, del comportamiento alimentario,
desinhibicion, sindrome disejecutivo frontal, dificultades para planear, afasia

no fluente).

Demencia con cuerpos de Lewy - DCL (enfermedad progresiva, variabilidad
en las funciones atencionales, vigilancia, alucinaciones visuales y
parkinsonismo. Puede ocurrir perdida transitoria de consciencia, delirios y

sensibilidad a los neurolépticos; McKeith, Perry y Perry, 1999).

Otras enfermedades extrapiramidales y demencia (enfermedad de Parkinson,
enfermedad de Huntington, paralisis supranuclear progresiva — PSP -
degeneracion cortico-basal — DCB. Son enfermedades del movimiento que,

en niveles precoces, pueden presentar demencia).
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d) Enfermedad transmitida por priones (también conocida como encefalopatias
espongiformes). Son enfermedades neurolégicas comunes a varias especies
de animales caracterizada por la existencia de un tipo particular de proteinas.

En los humanos se define como Enfermedad Creutzfeldt-Jacob — ECJ).

e) Enfermedad de Alzheimer — EA, ya que las diferencias entre EA y otras
demencias degenerativas pueden ser complexas, se deben tener presentes sus

caracteristicas clinicas e histolégicas (Touchon y Portet, 2002).

Recientemente, y a pesar de su consideracion como no prevenibles, se ha
demostrado que el riesgo de desarrollar demencia puede ser reducido con practicas de
un estilo de vida saludable (e.g., cuidados con la alimentacion, ejercicio fisico o no

fumar; National Health Service, 2016).
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Tabla 1: Tabla resumen. Clasificacion de las demencias

Demencias no reversibles
Demencias reversibles

Prevenibles No prevenibles

Enfermedades Enddcrinas  Demencia vascular Enfermedad de Alzheimer

(tiroides, paratiroides,

suprarrenal)

Déficits de vitaminas Demencia postraumatica Demencia fronto-temporal
(Demencia de Pick)

Infecciosas (Sifilis, Demencia por infeccion Demencia con cuerpos de

Brucelosis, Borrelia, por VIH Lewy

Meningitis tuberculosa)

Toéxicas (metales pesados, Otras enfermedades

aluminio, cobre, alcohol) extrapiramidales con

demencia (enfermedad de
Parkinson, degeneracion
cortico-basal. Enfermedad
de Huntington)

Neoplasias (tumores Enfermedad por priones

primarios y secundarios

del sistema nervioso

central, sindromes

paraneoplasicos

Hidrocefalia de presion

normal

Hematoma subdural
cronico

Adaptado de Santana, 1. (2005)

1.3.4. Subtipos de demencia y caracteristicas

Enfermedad de Alzheimer (EA)

La EA es el tipo de demencia mas frecuente que se presenta de manera
insidiosa y progresiva (Alzheimer's Association, 2016). Se caracteriza por la aparicion
de multiples déficits relacionados con el deterioro de la memoria, atencion, lenguaje,
razonamiento, funcionamiento visuoespacial, praxico y funcionamiento ejecutivo. A la
vez, también aparecen cambios en la personalidad y del comportamiento que influyen
negativamente, y de manera gradual, en la capacidad del sujeto para realizar, de forma

adecuada y autdonoma, las actividades de la vida diaria (AVD). Estas evidencias clinicas



18

son determinadas por alteraciones que ocurren en algunos sistemas de
neurotransmisores (i.e., déficit de la actividad colinérgica), asi como cambios
neuropatoldgicos (i.e., placas seniles y ovillos) y la atrofia cerebral, mas demarcada a
nivel de la region parieto-temporal en las primeras fases (NINCDS-ADRDA; McKhann

et al., 1984; Santana, 2005).

Demencia vascular

Este tipo de demencia se manifiesta de manera relativamente abrupta (Chui,
2007) y se considera el segundo tipo de demencia que mas prevalece. En este tipo de
demencia, existe una relacién directa entre la enfermedad vascular (factores de riesgo,
enfermedad cerebrovascular, hemorragias e infartos) y déficits cognitivos. Los déficits
cognitivos suelen fluctuar y estdn presentes a menudo signos neuroldgicos focales:
déficits en los campos visuales, alteraciones en la sensibilidad o motora (Santana,
2005). A nivel neuropsicolégico, y respecto a la EA, es posible verificar la conservacion
relativa de la memoria a largo plazo y mayores déficits en las funciones ejecutivas en la
demencia vascular (Sachedev y Looi, 2003). No obstante, la fluidez semantica esta
igualmente afectada en la demencia vacular y EA (Bentham, Jones y Hodges, 1997),
mientras que la fluidez fonolGdgica se encuentra méas afectada en la demencia vascular

(Canning, Leach, Stuss, Ngo y Black, 2004).

Demencia fronto-temporal

La demencia fronto-temporal (DFT) se caracteriza principalmente por
alteraciones del comportamiento y conducta social, sindrome disejecutivo frontal y
afasia no fluente. Los sujetos presentan alteraciones precoces y exuberantes del

comportamiento (de la personalidad, desinhibicion, cambios en el comportamiento
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alimentar y social), estando la memoria y funciones visoespaciales relativamente
preservadas hasta fases mas avanzadas de la enfermedad. De este grupo de
enfermedades, la mas conocida es la enfermedad de Pick (demencia progresiva que
surge a partir de la mediana edad, evoluciona lentamente con cambios de personalidad y
deterioro social, de la inteligencia, memoria y lenguaje; existe apatia, euforia vy,
casualmente, fendmenos extrapiramidales — OMS, 2015). Desde el punto de vista
neuropatoldgico, aparece atrofia de los Iébulos fronto-temporales acompafiada de
cuerpos de Pick®. En casi todos los casos de DFT, existe una degeneracion neuronal

selectiva en la zona frontal y depdsitos de proteina tau (Santana, 2005).

Demencia con cuerpos de Lewy

McKeith (2002) define la demencia con cuerpos de Lewy?, de inicio insidioso y
progresion gradual, a partir de la presencia de alteraciones de la marcha y del equilibrio,
pensamientos delirantes de inicio temprano, prominentes alucinaciones visuales,
hipersensibilidad a los neurolépticos y oscilaciones en el estado de alerta. Es una
enfermedad con caracteristicas comunes a la enfermedad de Parkinson (i.e.,
parkinsonismo) con una fluctuacion temporal de los sintomas cognitivos asociada a un

evidente déficit de atencion (Santana, 2005).

Enfermedad de Parkinson
La enfermedad de Parkinson (EP) es considerada una enfermedad
neurodegenerativa del movimiento asociada con la presencia de alteraciones cognitivas

y demencia. Su prevalencia aumenta con la edad y la coocurrencia de depresion es alta

! Cuerpos de Pick — forma anormal de las proteinas tau en las neuronas (Bang, Spina y Miller, 2015).

2 Cuerpos de Lewy — estructuras proteicas anormales (en forma de globo) presente en las neuronas
(NINCDS-ADRDA; McKhann et al., 1984).
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(Larner, 2008). En esta enfermedad ain no se han demostrado las caracteristicas clinicas
distintivas particulares, aunque la demencia se desarrolla de manera frecuente en el
curso de la enfermedad de Parkinson (OMS, 2015). Los datos apuntan que al menos
75% de las personas con enfermedad de Parkinson pueden desarrollar demencia (APA,

2013).

Enfermedad de Huntington

Es una enfermedad hereditaria autosémica dominante, también conocida como
Corea de Huntington, que cursa con demencia, con inicio insidioso y progresion
gradual. Esta enfermedad cursa con trastorno del movimiento y un deterioro progresivo
y gradual de las funciones cognitivas, del comportamiento y de las habilidades
funcionales (véase Larner, 2008). Los sintomas se manifiestan, generalmente, entre los

treinta y los cuarenta afios, estimandose una muerte entre los 10-15 afios (OMS, 2015).

1.4. Los costes de la demencia para sus cuidadores

Los cuidadores familiares reconocen la existencia de dificultades econémicas a
lo largo de los cuidados prestados (Oliva y Osuna, 2009). Los costes con la demencia
varian segun su evolucion, pudiendo triplicarse en los estados avanzados de demencia
(Turro-Garriga et al., 2010). En fases tempranas de demencia, 70% de los gastos
derivan de cuidados no sanitarios (e.g., cuidados prestados por familiares en su entorno
familiar), mientras que en fases avanzadas incrementan los gastos como la
institucionalizacion (Zhu y Sano, 2006). Es la familia quien cubre alrededor del 87% del
coste total de los cuidados, siendo el 13% pago por organismos publicos (Coduras et al.,
2010). En 2010, se ha verificado que los costes suportados por los cuidadores familiares

de personas mayores con EA eran de 6.364,8 €/afio, con un incremento anual de 29%
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(1.846,8 €/afio). Este incremento se asocio a la discapacidad fisica, cognitiva, edad del
paciente y existencia de un solo cuidador (Turro-Garriga et al., 2010). Otros datos
aportan que en Espafia, en el afio de 2015, los gastos mensuales del cuidador familiar

con el mayor que padece de demencia fue de 1737euros (Neuroalianza, 2016).






2. EL CUIDADO DEL PACIENTE CON
DEMENCIA
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2.1. Introduccién

La funcién de cuidar a alguien surge, muchas veces, de manera inesperada 0 no
planeada y puede desarrollarse de diferentes maneras (Artaso, Gofii y Biurrun, 2003).
Para Bowers (1987), los cuidados se dividen en cinco categorias: anticipatorios
(conductas o decisiones basadas en las necesidades anticipadas del enfermo);
preventivos (monitorizacion y supervision que permiten la prevencion de la
enfermedad); supervision (tareas que impliquen la supervision del mayor);
instrumentales (mantener la salud y el bien-estar fisico del enfermo); y protectores
(proteger a la persona cuidada). Los cuidados informales pueden ser influenciados por
distintos factores, como las caracteristicas de la persona mayor, las habilidades del
cuidador y la valoracién que hace de los cuidados (Aneshensel, Pearlin, Mulan, Zarit y

Whittlatch, 1995).

El contexto familiar es un espacio doméstico que ayuda a la promocion de la
autonomia y de la salud de sus elementos (Wright y Bell, 2004). Se supone la familia
como el ambiente mas importante de apoyo Yy asistencia a la mayoria de las personas
mayores cuando padecen, por ejemplo, de enfermedad crénica o dependencia
(Willgerodot y Killien, 2004). Asi, la familia necesita utilizar un conjunto de
mecanismos 0 recursos para mantenerse estable, que se adquieren a través de la
capacidad de adaptacion, restructuracion familiar, ajuste de los papeles familiares y/o a
través de recursos externos (Friedman, Bowden y Jones, 2003). En el caso contrario,
cuando la familia no tiene capacidad para responder a acontecimientos estresantes, el
sistema familiar deja de funcionar normalmente afectando a todos los elementos

(Ubeda, 1995), ya que la familia es un sistema abierto, caracterizado por las relaciones
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dinamicas y flexibles en constantes cambios (Friedman, Bowden y Jones, 2003), que

influye en la manera de cuidar (Aneshensel et al., 1995).

Estos cambios que ocurren en las familias pueden ser de tipo normativo o no
normativo (Richards y Lilly, 2001). Los cambios de tipo normativo son las alteraciones
esperadas (por ejemplo, nacimiento de un hijo), en las cuales también pueden surgir
situaciones de crisis. Los cambios no normativos no son previsibles y no permiten a la
familia prepararse o planear sus opciones (e.g., muerte o diagnéstico de enfermedad
grave). El surgimiento de una enfermedad cronica suele originar una crisis en la familia
debido a las tensiones y exigencias relacionadas con la adaptacion a la nueva situacion.
La presencia del estrés es comun durante estas situaciones. Al diferencia de las
enfermedades cronicas, las enfermedades agudas solo implican cambios temporales en
el funcionamiento de la familia y suelen ser mas faciles de gestionar (Roth, 1996).
Cuando una familia tiene capacidades o desarrolla las competencias de cuidar, puede
disminuir los riesgos asociados al cuidado y el estrés del cuidador (Hurley et al., 2004).
Los conocimientos y habilidades ayudaran a la familia a desarrollar mejor sus funciones
y a adaptarse a los cambios que ocurren en los momentos de crisis (Roca y Ubeda,

2000).

De acuerdo con Sequeira (2007), los cuidadores familiares tienen un conjunto de
tareas a su cargo relacionadas con las necesidades de la persona mayor. Los cuidados
que prestan son orientados a la superacion de un conjunto de necesidades: vigilancia de
su estado de salud, llevar la persona a los servicios de salud cuando lo necesite,
posibilitar su independencia y autonomia, proporcionarle un entorno seguro dentro y

fuera de casa, prevenir accidentes u otros riesgos, ayudarle a mantener horas para
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dormir, implicar su participacion en la familia, estimular su comunicacion y
socializacion con los demas e implicarle en actividades fisicas o de ocio, hacer la
supervision y/o ayuda en las AVD Yy prestar los cuidados segun las orientaciones de los
profesionales especializados. Para que los cuidadores familiares realicen buen trabajo,
las personas cuidadas también deben aceptar la intervencion de equipos de profesionales
de salud. Estos equipos les permitirdn dar a conocer su estado de salud, evaluar sus
habilidades para cuidar, aprender estrategias, recibir informacion y formacion para que

cuiden mejor a sus ancianos (Hall, 2002; Sequeira, 2007).

Sufrir de demencia no afecta solo al enfermo, sino también a su cuidador y/o
familiares que asisten al deterioro progresivo de sus funciones cognitivas, emocionales,
psicoldgicas y fisicas. Es dificil para ellos afrontar la evolucion de la enfermedad
aunque entiendan la gravedad de la misma (Sequeira, 2007). Cuidar mayores con
demencia es una tarea exigente debido a la presencia de problemas conductuales, la
necesidad de supervision constante y progresiva en demandas, y la baja capacidad de los
mayores para mostrar su gratitud a los cuidadores (Pinquart y Sorensen, 2003). En
general, los cuidadores de personas con demencia necesitan de mas tiempo para prestar
los cuidados, més esfuerzo fisico, psicolégico y emocional. Los efectos de los cuidados
afectan a su vida profesional, social y pueden acarrear problemas fisicos y psiquicos

(Ory, Hoffman, Yee, Tennsted y Schulz, 1999).

La intensidad de las consecuencias negativas del cuidado depende de un
conjunto de caracteristicas que implican tanto al cuidador, como a la persona cuidada y
el entorno donde se prestan los cuidados (Brito, 2002). A menudo, ser cuidador tiene un

impacto negativo en las tareas y experiencias diarias (Wallsten y Snyder, 1990), ademas
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de su relacion con mayores niveles de ansiedad y hostilidad en ellos (Schulz, Visitanier
y Williamson, 1990). No obstante, muchos de ellos consideran a los cuidados como una
amplificacion de sus relaciones personales y familiares con la persona a quién cuidan,
sin considerarse como personas con una funcion de cuidador (Neno, 2004b).

No todos los cuidadores tienen un afrontamiento negativo del cuidado, de modo
que también pueden desarrollar sentimientos de deber cumplido o reciprocidad (Paquet,
1995). El cuidado puede ser un motivo de gratificacion y el cuidador sentirse bien por
saber que el mayor recibe buenos cuidados, estan juntos, se siente capaz de cuidarle, se
siente estimado y reconocido familiar y socialmente por sus funciones (Habermann y

Davis, 2005).

2.2. El cuidador de la persona con demencia: caracteristicas principales

Los cuidados pueden hacerse por cuidadores formales o por cuidadores
informales igualmente conocidos por familiares. Los cuidadores formales son los
profesionales de salud, con formacién académica especializada y que, de acuerdo con su
profesion, ejercen formalmente sus cuidados a los demés, mientras que los cuidadores
informales son familiares o amigos que aseguran la mayor parte de los cuidados en el
contexto familiar de la persona cuidada (Schulz y Quittner, 1998). En el contexto
familiar, cuando es necesario cuidar a alguien, en primera instancia la responsabilidad
recae generalmente sobre el conyuge y después sobre los hijos. Cuando ninguno de
estos agentes esta presente, esa responsabilidad puede ser tomada por otros miembros
de la familia y/o vecinos (Shanas, 1979). Estos cuidadores no reciben sueldo o
remuneracion economica por su actividad, siendo el cuidador principal es el que asume
mas tiempo y responsabilidad en los cuidados (Nieto-Carrero, 2002). El cuidador

secundario, normalmente al cényuge o hijo(a) del cuidador principal, supone un
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suplemento a los cuidados prestados por el cuidador principal. Si los cuidadores
(primario y secundario) cohabitan en una misma casa, esto puede definir el tipo y la
cantidad de ayudas prestadas por el cuidador secundario (Penroad, Kane, Kane y Finch,
1995). Los cuidadores secundarios tienen menor responsabilidad, estan menos
involucrados en los cuidados y su poder de decision es menor relativamente al cuidador
principal, pero sus contribuciones ayudan a satisfacer mejor las necesidades de la
persona cuidada (Rapp, Shumaker, Schmidt, Naughton y Anderson, 1998). Finalmente,
la participacion de personas amigas en los cuidados tiene que ver mas con la
colaboracién y apoyo en pequefias tareas, de modo puntual, que sirven de apoyo fisico

y/o social (Cuesta, 2004).

Existe un conjunto de factores que pueden influir en la relacion entre cuidador y
persona cuidada. Estos factores son, por ejemplo, el género, la edad, el estado civil, la
escolaridad, la profesion y la salud (Erickson, 2005; Neno, 2004a; Orodenker, 1990;
Pinquart y Sorensen, 2003; Riedel, Fredman y Langenberg, 1998; Walker, Martin, Sally

y Jones, 1992).

2.2.1. Variables sociodemograficas

Edad

La edad es un factor que influye en el impacto del cuidado. El estudio de Walker
et al. (1992) ha comprobado que cuando las cuidadoras son jovenes e hijas sufren mas
sintomas de ansiedad. Los cuidadores jovenes experimentan mas sobrecarga (Hughes,
Giobbie-Hurder, Weaver, Kubal y Henderson, 1999) y tienen mas dificultades en los
cuidados cuando comparados con cuidadores de mas edad (King y Semik, 2006). Sin

embargo, estos ultimos, presentan mayor riesgo de morbilidad (McGarry y Arthur,
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2001), peor estado de salud, cambios de humor (Lage, 2005) y dificultades en tareas de
caracter fisico (Brito, 2002). Los cuidadores de més edad, tendencialmente, presentan
niveles mas bajos de salud fisica, psicolégica, menos recursos econémicos, menos
actividades que les ayuden a afrontar el estrés y existe una menor propension a

beneficiarse de los apoyos formales (Pinquart y Sorensen, 2003).

Género

En la actualidad, los cuidados son prestados generalmente por las mujeres
(Erickson, 2005; Neno, 2004a) y se asimilan dentro de su rol de conyuge o ama de casa
(Erickson, 2005). En el caso de los hombres, se centran més a resolver situaciones que
exijan toma de decisiones, apoyo personal y tareas de transporte o asuntos econémicos.
Por el contrario, las mujeres tienden a prestar méas cuidados de apoyo emocional y de
apoyo a las AVD (Yee y Schulz, 2000). El sexo femenino suele asumir funciones de
cuidador principal, mientras que los hombres tienen un papel secundario, reciben menos
ayudas en los cuidados prestados al mayor y sufren mayor presion social para aceptar la
funcion de cuidador. Las mujeres tienden a cuidar durante mas tiempo y suelen disponer
de menos recursos de afrontamiento ante el estrés como, por ejemplo, locus de control
interno (Pinquart y Sorensen, 2003). En relacion a la sobrecarga, el sexo femenino
presenta mayor sobrecarga, objetiva y subjetiva (Farran, 2004), tiende a presentar mas
ansiedad (Yee y Schulz, 2000), depresion (O’Neil y Morroow, 2001; Suen y Morris,
2006) y menos momentos de satisfaccion que los hombres (Dorfman, 1995). Por otro
lado, el estudio de Conde-Sala, Garre-Olmo, Turro-Garriga, Vilalta-Franch y Lopez-
Pousa (2010) demostré que cuando los hijos cuidan a una persona con demencia, estos
presentan mas sentimientos de culpa y, al vivir con el paciente, mayor sobrecarga y peor

salud mental comparativamente a las hijas o conyuges.
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Estado civil

De un modo general, las mujeres casadas asumen el papel de cuidar, se
responsabilizan por tareas més pesadas y ofrecen mas tiempo al cuidado de la familia y
hogar (Rivera, Davila y Gonzales, 2011). Los cdnyuges presentan niveles elevados de
estrés, mayor probabilidad de sufrir problemas de salud, tienen mas sobrecarga que
otros cuidadores y pueden tener pocas actividades sociales que les ayuden a afrontar el
estrés del cuidado (Pinquart y Sorensen, 2003). La pareja presenta mas sobrecarga en
los cuidados que los hijos que cuidan a sus padres con enfermedad (Rivera et al., 2011)
porque los hijos asumen la tarea de cuidar a su padre como una condicion normal

(Cordoba, Latorre y Marifio, 2012).

Escolaridad

La alta escolaridad puede predecir mas calidad de vida ante los cuidados (Lage,
2005), facilitar las relaciones personales (Brito, 2002) y/o ayudar a reconocer los
aspectos positivos y la satisfaccion del cuidado (Martins, 2006). Por otro lado, los
cuidadores con mas estudios, generalmente mas jovenes, sienten mas dificultades en el
area social cuando se comparan a cuidadores con menos estudios. También sufren mas
niveles de sobrecarga en los cuidados pero, por otro lado, sienten reconocimiento por el

cuidado que proveen (Riedel et al., 1998).

Profesion

Un cuidador que tenga actividad profesional dispone de menos tiempo para el
cuidado en comparacion al cuidador que no trabaja fuera de casa. Esta situacion puede
llevar al cuidador a vivenciar momentos de estrés (Orodenker, 1990) y dificultades al

desempefiar diferentes roles (King y Semik, 2006). Por otro lado, ejercer varias



32

funciones de manera simultanea puede ayudar a que el cuidado no tenga un impacto tan
negativo para el cuidador y afecte positivamente su autoestima, conlleve a una mayor
estabilidad econémica (Orodenker, 1990) y modere los efectos del estrés causados por

los cuidados (Martire, Stephens y Atienza, 1997).

2.2.2. La sobrecarga en los cuidados

Se entiende la sobrecarga como el impacto que tareas de cuidado producen en el
cuidador a nivel de salud (fisica y mental), relaciones familiares, cuestiones financieras
y trabajo, o sea, son las consecuencias fisicas, psicoldgicas y sociales de los cuidados a
los dependientes (Pearlin, Mullan, Semple y Skaff, 1990). Para Zarit, Reever y Bach-
Peterson (1980), la sobrecarga se define como un estado que resulta del cuidado dirigido
a una persona mayor o dependiente y que funciona como amenaza a la salud del
cuidador a nivel mental y fisico. Esta sobrecarga puede ser una reaccion biopsicosocial
de los cuidadores resultante de la oscilacion existente entre las exigencias de los
cuidados y los recursos disponibles para afrontarlos (Given y Given, 1991). Sin
embargo, la experiencia de sobrecarga depende de la percepcién del individuo ya que,
en iguales escenarios, una situacion de cuidado puede ser dificil para un cuidador pero
no para otro (Poulshoc y Deimling, 1984); esto depende, en buena medida, de su
capacidad para adaptarse a los estresores presentes en la situacion, aunque puedan
existir fluctuaciones en la adaptacion a lo largo del tiempo de cuidado (Lyons, Zarit,

Sayer y Whitlatch, 2002).

La sobrecarga puede ser de tipo objetiva y subjetiva. La objetiva es la que se
relaciona con la exigencia de los cuidados, considerando la fase de la enfermedad de la

persona a ser cuidada (e.g., nivel de dependencia) y las consecuencias para las diversas
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areas de la vida del cuidador: familiar, profesional, social y econémica. La sobrecarga
subjetiva se refiere a la percepcion que el cuidador tiene sobre las exigencias de los
cuidados prestados al enfermo. La sobrecarga subjetiva se constata en los cambios
psicologicos y en el sufrimiento que conlleva a consecuencias para la salud de los

cuidadores y se relaciona con las estrategias de afrontamiento que utilizan (Brito, 2002).

Cuidar de una persona con demencia puede desencadenar a su cuidador gran
sobrecarga fisica, emocional, social y/o financiera (Ory et al., 1999; Pinquart y
Sorensen, 2003). Cuando existe sobrecarga, el cuidador puede aumentar su
vulnerabilidad psicoldgica y fisica (riesgo de presentar varios trastornos psiquicos y
fisicos), su control emocional y su autoestima disminuyen. Otras consecuencias de la
sobrecarga pueden ser las restricciones que ocurren desde el punto de vista de la vida
social y de ocio del cuidador, la invasion de la privacidad y el conflicto de papeles
(Stone, Cafferata y Sangl, 1987). La dependencia de los enfermos causa pérdida de
autonomia de los cuidadores, lo que conlleva a los cuidadores a descuidar sus
necesidades bésicas (Braitwhaite, 1992). La sobrecarga experimentada por los
cuidadores se ha relacionado con los malos tratos o cuidados inadecuados, como manera

de desahogo (Rueda-Estrada, 2008).

El proceso de la prestacion de cuidados es algo complejo, ya que la manera
como cada sujeto reacciona a su papel de cuidador depende de un conjunto de recursos,
concretamente los recursos intrinsecos y los recursos extrinsecos que ayudan a enfrentar
la situacion de crisis, permitiendo resolverla positivamente y actuando como
mediadores (Martins, Ribeiro y Garrett, 2003). A los recursos intrinsecos corresponden

las competencias personales, la experiencia de vida y la capacidad reflexiva. A los
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recursos extrinsecos pertenecen las condiciones econdmicas, de habitabilidad y las redes
sociales de apoyo (formales o informales). Los cuidados a la persona con demencia van
a depender no solo de las caracteristicas de los cuidadores o de la persona a ser cuidada,
sino también del contexto familiar, de las redes sociales de apoyo, de las creencias y de

la manera como el cuidador va a percibir estos factores (Brito, 2002).

2.3. Aspectos positivos del cuidado

Aunque existan situaciones o factores relacionados con la sobrecarga y que
pueden contribuir al maltrato de la persona con demencia, otros factores podrian ayudar
a mitigar la misma y las consecuencias negativas asociadas al proceso del cuidado
(Eicher y Batshaw, 1993). A pesar del impacto negativo asociado al cuidado llevar a
situaciones de estrés, consideradas por Pearlin et al. (1990) como problematicas y
dificiles para el cuidador hay, por otra parte, personas que viven efectos positivos
durante el cuidado a la persona mayor dependiente. Caracteristicas basadas en la
personalidad o disposicionales del cuidador (e.g., resiliencia, autoeficacia, autoestima,
etc.) o las especificas del contexto de cuidado (e.g., apoyo social, relaciones
establecidas, tiempo de cuidado, etc.), influyen en el impacto de la situacién de estrés,
disminuyendo su efecto y ayudan a afrontar estas situaciones (Eicher y Batshaw, 1993).
Por ejemplo, cuanto mayor la expectativa de autoeficacia, mejor es la salud, la
realizacion y su integracion social (Bandura, 1997). La autoeficacia puede ayudar a
comprender mejor la informacion y apoyos que debe utilizar ante situaciones de cuidado
(Nieto-Carrero, 2002). Asi, su capacidad para adaptarse a la funcion de cuidador puede
mejorar a la medida que incrementa el tiempo dedicado al cuidado (Gaugler, Kane,

Kane, Clay y Newcomer, 2005) y las buenas relaciones, entre la persona que recibe los
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cuidados y el cuidador, tienden a disminuir los sintomas depresivos del prestador de

cuidados (Chang, Noonan y Tennstedet, 1998).

2.3.1. La resiliencia

La resiliencia se caracteriza como un proceso dinamico y cambiante presente en
situaciones exigentes (Kalawski y Haz, 2003) y estd presente en situaciones adversas
que pueden producir consecuencias negativas a la persona o grupo de personas (Luthar,
Cicchetti y Becker, 2000; Masten y Obradovic, 2006). Cuando el sujeto es resiliente
muestra capacidades para sobreponerse a las adversidades de manera competente
(Werner y Smith, 1982), utilizando sus esfuerzos para superar los obstaculos (Cyrulnik,
2003) y recurriendo a estrategias de afrontamiento para mejor resolver ese tipo de
situaciones (Kavsek y Seiffge-Krenke, 1996). Es considerada como una capacidad
adaptativa del cuidador para actuar ante situaciones desfavorables y se relaciona con
diferentes factores: 1) baja resiliencia se relaciona con mayor tension del cuidador, los
sentimientos de estigmatizacién, la dependencia de la persona a cuidar o la
desintegracion familiar; 2) alta resiliencia se relaciona con mayor bienestar psicolégico
(Gitlin, 2001), control personal (Atienza, Collins y King, 2001), autoeficacia (Gilliam y

Steffen, 2006) o resistencia (DiBartolo, 2002).

Aunque existan multiples variables relacionadas con la resiliencia en los
cuidadores, Gaugler, Kane y Newcomer (2007) identifican tres tipos de variables que
interactian con la resiliencia: a) el contexto sociodemografico del cuidado (edad,
relaciones familiares, raza, género y condicion socioecondémica del cuidador); b)
situacion del anciano (necesidades, horas de cuidado y alteracion cognitiva): y )

recursos individuales, familiares y comunitarios (recursos intrapsiquicos, funciones del
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cuidador, apoyo secundario y servicios en la comunidad). Cuando la resiliencia esta
presente en las familias, ésta les permite actuar de manera positiva ante las situaciones
adversas (Hawley y De Haan, 1996). Las conductas positivas y sus habilidades
funcionales permiten recuperarse ante situaciones adversas o de estres, posibilitando
restituir el bienestar de los miembros de la familia (McCubbin, Balling, Possin,
Frierdich y Bryne, 2002). Asi, la resiliencia familiar facilita el restablecimiento del
equilibrio que pasa a ser compatible con una adaptacién de un suceso frente al estrés
(Luthar et al., 2000; Rutter, 2007). De acuerdo con el modelo FAAR (respuesta familiar
de ajuste y adaptacion), esto se denomina procesos de recuperacion o poder

regenerativo (McCubbin y Patterson, 1983).

En la perspectiva de Walsh (2003; 2007), existen otros procesos en la base de la
resiliencia de la familia. Estos procesos de resiliencia familiar tienen en consideracion
los sistemas de creencias de la familia, los patrones organizacionales y la comunicacién
y resolucion de problemas en la familia. EI sistema de creencias compartido en la
familia, permite darles orientaciones para promover su crecimiento y recuperacion. Este
proceso ocurre al contextualizar y normalizar el estrés y la adversidad, lo cual origina
un sentido de coherencia que permite afrontar la crisis como algo manejable. Los
patrones organizacionales funcionan como atenuantes de las conmociones de la familia.
La crisis consigue desestructurar el funcionamiento de la familia, en este sentido, la
dindmica familiar debe ser flexible para permitir el cambio y reorganizar los papeles y
posiciones de cada elemento del sistema familiar y asi solucionar o adaptarse a los
desafios. Walsh (2003; 2007) llama conexion familiar a la habilidad que la familia tiene

para reorganizarse tras la crisis.
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Desde el punto de vista del funcionamiento cerebral, cientificos apuntan a que la
regulacion emocional, la empatia o el altruismo son caracteristicas psicobioldgicas
fundamentales en el comportamiento social adaptativo y de resiliencia (Feder, Nestler y
Charney, 2009), siendo los circuitos neuronales implicados en las respuestas
psicobioldgicas de adaptacion al estrés y situaciones adversas, la amigdala, la corteza
prefrontal y el nucleo accumbens (Cusi, Nazarov, Holshausen, Macqueen y McKinnon,

2012; Kim et al., 2011b; Morishima, Schunk, Bruhin, Ruff y Fehr, 2012).

2.3.2. El apoyo social

El apoyo social es una variable que fortalece la autoestima del cuidador y
posibilita que los acontecimientos que causan estrés pueden ser resueltos (Clipp y
George, 1990). Ante las situaciones de estrés, el apoyo social puede producir un efecto
amortiguador del mismo, y ante las situaciones no estresantes el apoyo social puede
tener més efectos positivos en las conductas y en el bienestar de las personas (Sarason,
Sarason y Pierce, 1994b). El apoyo social se define como el recurso disponible en una
red de amigos o conocidos, que permite ayudar a confrontar los problemas diarios u
otras situaciones mas graves y a integrar el sujeto en su comunidad y en la sociedad.
Asi, el apoyo social podra beneficiar la salud, la felicidad y la longevidad de la persona

apoyada (Walker et al., 1994).

Tardy (1985), defiende que el apoyo social es constituido por cinco elementos
bésicos: direccion del apoyo social, disposicion (a qué apoyo si tiene acceso y qué
apoyo alguien ha utilizado), evaluacion/descripcion del apoyo social, contenido (1.
apoyo emocional — confianza, amor y empatia; 2. apoyo instrumental — dinero y tiempo;

3. apoyo informativo — informacion o asesoramiento en un area especifico; 4. apoyo de
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evaluacion — feedback evaluativo a los sujetos sobre el apoyo) y red (fuentes o
elementos de la red de apoyo del sujeto: familia, amigos, vecinos, comparfieros,

profesionales o comunidad).

Por otro lado, Vaux (1988) ha identificado que el apoyo social presenta solo tres
componentes: red de apoyo social (subconjunto de una gran red social donde se puede
obtener ayuda, cuyos recursos son estables del punto de vista del tamafio y
composicion), conductas de apoyo (esfuerzos intencionales para auxiliar los demas) y
evaluaciones de apoyo (evaluaciones sobre los recursos y conductas de apoyo y que
ayudan a comprender como se han cumplido las funciones de apoyo). Este autor apunta,
igualmente, que factores del contexto social (e.g., roles sociales, factores de estrés de la
red, la familia o la vulnerabilidad de la red) median el efecto del apoyo social. Por
ejemplo, factores de estrés pueden disminuir los efectos positivos del apoyo social ante
la eliminacion de miembros de la red social o cuando las relaciones de apoyo se
desactivan. No obstante, el mismo autor defiende que los factores de estrés también

permiten movilizar nuevos recursos de apoyo social para afrontar nuevas situaciones.

Segun la perspectiva de Sarason, Sarason y Pierce (1994b), el modelo de apoyo
social se basa en el apoyo social recibido, percibido y medidas de red. El apoyo social
recibido es el apoyo que las personas obtienen de los demas. EIl apoyo percibido, se
refiere a la creencia de la persona de que algin apoyo social estd disponible si es
necesario. Las medidas de red refieren la integracion social individual en la sociedad
(estructura de la red y la calidad de las relaciones). Se consideran redes formales cuando

el apoyo es proporcionado por equipos de salud, sociales o0 municipales, e informales
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cuando suministrado por familiares o no familiares (amigos, grupos de la comunidad o

vecinos; Creutzberg y Santos, 2000).

El apoyo social debe ser un proceso reciproco que permita efectos positivos
tanto a quien recibe como a quien da el apoyo (Vala, 1999). Esta relacion puede crear
vinculos afectivos que permitan que el apoyo ocurra a nivel de: contactos presenciales
entre las personas, apoyo por teléfono, suporte emocional o ayuda financiera (Walker et
al., 1994). Esto factores pueden evitar la institucionalizacion del mayor y ayudar a
prevenir situaciones de crisis (Bunge, 2003) que conllevan, por ejemplo, a los malos
tratos a la persona dependiente con demencia (Cooper et al., 2010a). Incluso, los
mayores se sienten mas satisfechos cuando el apoyo que reciben viene por parte de su
familia en relacion a los cuidados recibidos en las instituciones (Vallespir y Morey,
2007), ya que la familia es el espacio basico de proteccion que crea, previne, refuerza o
compensa sus dificultades y desarrolla sus habilidades y potencialidades (Martin-

Garcia, 2003).

De hecho, el apoyo social puede potenciar la autonomia personal y funcional de
la persona, su autoestima y calidad de vida a través de: a) auxilios en el domicilio (e.g.,
limpieza del hogar o compra de alimentos); b) teleasistencia domiciliaria para
proporcionar seguridad y evitar el aislamiento del usuario (e.g., unidades mdviles que
pueden trasladarse al domicilio en caso de necesidad); ¢) lavanderia domiciliaria cuando
no existe una lavadora en casa; d) tratamiento psicosocial basado en la atencion técnico-
profesional (e.g., apoyo en la resolucion de situaciones conflictivas, desarrollar
capacidades que mejoren las relaciones convivenciales, promover habitos

convivenciales, implementar técnicas que promuevan la afectividad y la convivencia o
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tratar situaciones de absentismo); e€) compafiia y movilidad (a través del voluntariado
social a domicilio se facilita el acompafiamiento en el hogar, se ayuda a gestionar los
recursos, se promueven visitas a familiares, se implementan actividades creativas y
culturales, se ayudan a trasladar las personas para participar en actividades en su
comunidad, etc.); f) Ayudas técnicas en el hogar (e.g., camas articuladas que faciliten
los cambios posturales, el aseo, la ingesta de alimentos o impidan lesiones a los
cuidadores); g) Adaptacion geriatrica del hogar (realizacion de obras de adaptacion que
faciliten la movilidad en el hogar); h) posibilitar ingresos econdmicos adecuados segln

las necesidades o promover la cobertura sanitaria adecuada (Martin-Garcia, 2003).



3. LOS MALOS TRATOS
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3.1. El maltrato en los ancianos: definicién y subtipos

El maltrato es el acto unico o repetido, 0 ausencia de una conducta adecuada,
que puede causar dafio, sufrimiento y angustia al paciente, que ocurre en una relacion
donde existe confianza y que puede conllevar a lesiones fisicas y consecuencias
psicologicas (OMS, 2014). Estos actos son intencionales, cuando no causan dafio
representan un riesgo de dafio (Bonnie y Wallace, 2003) y se caracterizan como un
problema social que surge de interacciones interpersonales vividas en un contexto
especifico (Stevens, Biggs, Dixon, Tinker y Manthorpe, 2013). La familia puede
considerarse un contexto paraddjico (e.g., amor-odio), que puede conducir a la
presencia de malos tratos de manera frecuente (Lourenco, Lisboa y Pais, 1997). En sus
interacciones, cuando el sujeto actla o comete omisiones que provocan dafios de tipo
fisico, psicologico o sexual, sin consentimiento de la victima o con consentimiento

engafioso, comete maltrato (Costa, Pimenta, Brigas, Santos y Almeida, 2009).

El maltrato a las personas mayores se considera como: acciones (lo que se hace),
omisiones (lo que no se hace) o negligencia (se hace inadecuadamente), que no son
accidentales y que no permiten a las personas mayores de 65 afios obtener sus derechos
y su bienestar. Representa una amenaza, potenciando la vulnerabilidad de las personas a
nivel fisico, psiquico, social y a nivel de su autonomia de vida. Los malos tratos pueden
ser realizados por la sociedad, instituciones u otros (e.g., familiares) (Sanchez y Diaz,
2009). El maltrato se considera como la falta de proteccion o la desatencion ante las

necesidades basicas de los mayores (Bonnie y Wallace, 2003).
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3.1.1. Maltrato fisico

El maltrato fisico se refiere a la agresion o actos fisicos que tienen
intencionalidad sobre la victima y pueden producir dafios, desfiguracion o incluso la
muerte. Las lesiones provocadas pueden ser de dos tipos: agudas o subclinicas. Las
lesiones agudas son, por ejemplo, heridas abiertas, contusiones en las mufecas y
hombros, quemaduras, golpes, mordeduras, fracturas multiples, rotura de timpano,
cortes, etc. A las lesiones subclinicas pertenecen las quejas somaéticas (e.g., cefaleas,
palpitaciones, dolor crénico, consumo excesivo de medicamentos) o las quejas
psicoldgicas (ansiedad, insomnio o depresion; Rueda-Estrada, 2008). Como signos
primordiales de maltrato fisico, destacamos: ojos morados, manchas en la piel, cambios
conductuales del mayor, quemaduras, fracturas, administracion de farmacos o tdxicos
de manera abusiva o inframedicacion, entre otros aspectos (Ferndndez-Alonso y

Herrero-Velazquez, 2006; Hirsch, Stratton y Loewy, 1999).

3.1.2. Maltrato psicoldgico

El maltrato psicoldgico puede ocurrir a traves de manipulacion, intimidacion,
amenazas, privacion del poder de decisién, chantaje afectivo, humillaciones, desprecio,
aislamiento y marginalizacion (Fernandez-Alonso y Herrero-Veldzquez, 2006; Hirsch et
al., 1999; Rueda-Estrada, 2008). El maltrato psicoldgico pueden darse a través de: a)
actos verbales - amenazas de dafio fisico, de institucionalizacion o agresiones verbales
(e.g., insultos); b) actos no verbales - silencio, ignorancia e indiferencia ante la persona
mayor o aislamiento social; ¢) manipulacion (ocultamiento de la informacion,
falsificacion de documentos o de informacion, privacion emocional injustificada,
intromision en las decisiones), intimidacion, chantaje y violacion de sus derechos. Estas

situaciones pueden traer como consecuencias (Claussen y Crittenden, 1991; Rueda-
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Estrada, 2008): sufrimiento, trastornos emocionales, ansiedad, depresion, somatizacion,
aceleracion del proceso de demencia, miedo, angustia, ideacién suicida, sentimientos de
desamparo y desproteccion, baja autoestima, pasividad y aislamiento de la victima,
labilidad emocional, insomnio, trastorno del control de esfinteres, llanto, conductas
desordenadas (antisocial, autodestructiva o heterodestructiva), rasgos neur6ticos
(trastornos del suefio, del habla, inhibicion del placer), reacciones psicéticas o
neurdticas (histeria, obsesion, compulsion, fobias, hipocondria), habitos disfuncionales

(chupar, morder, balancearse), entre otras.

3.1.3. Maltrato econémico

Este tipo de maltrato ocurre cuando terceras personas se quedan con los bienes
de la persona mayor sin su autorizacion o cuando esa autorizacion es manipulada o
viciada. Este tipo de maltrato se puede ver en situaciones de falsificacion de la firma del
mayor, el uso ilegal de sus propiedades, el engafio o fraude de manera a que el
maltratador se queda con los beneficios, impidiendo la utilizacion y control del
propietario sobre su dinero (Fernandez-Alonso y Herrero-Veldzquez, 2006; Hirsch et
al., 1999; Rueda-Estrada, 2008). Contribuyen a este tipo de maltrato las situaciones de
aislamiento, dependencia, sometimiento o el miedo a la pérdida. Hay varios indicadores
que pueden ayudar a sospechar de este tipo de maltrato, por ejemplo: cambios
inesperados en las cuentas del banco, cambios en el testamento u otros documentos,
transferencia de bienes, desaparicion de fondos, patrimonio u otros recursos del mayor

sin su consentimiento (Rueda-Estrada, 2008).
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3.1.4. Maltrato sexual

Se considera maltrato sexual tanto los actos que implican gestos,
exhibicionismo, intenciones, como el contacto intimo o accion sexual, deseada o
efectuada, sin autorizacién de la persona a quien se lo hace. La persona con demencia
no suele tener las competencias emocionales o cognitivas para evaluar o autorizar los
actos que compensan solamente el maltratador (APA, 2013; Santoro, 2002). Las
hemorragias, hematomas en la zona genital, las infecciones o enfermedades por
transmision sexual, dolores genitales, manchas de sangre en la ropa o ropa rasgada, son
signos importantes de posible maltrato sexual. Normalmente, son actos que implican

violencia fisica, amenazas y mentiras (Rueda-Estrada, 2008).

3.1.5. Maltrato por negligencia

El maltrato por negligencia hace referencia a la ausencia de cuidados bésicos a la
persona que es vulnerable y que son necesarios en su vida diaria (Fernandez-Alonso y
Herrero-Velazquez, 2006; Hirsch et al., 1999; Rueda-Estrada, 2008). EI maltrato por
negligencia puede ser de tipo activo o pasivo. Se trata de negligencia activa cuando el
cuidador no asegura, de manera intencional y consciente, las necesidades y los cuidados
basicos, y negligencia pasiva cuando se hace de una manera no intencional. La
negligencia pasiva puede ser consecuencia de la falta de habilidades o incompetencia

por parte del cuidador (Terra y Dornelles, 2003).

En el maltrato por negligencia, los signos que pueden manifestarse son:
desnutricion, deshidratacion, falta de higiene, ausencia de cuidados de salud, Ulceras por
presion, malas condiciones de la vivienda (camas manchadas, suciedad, ropa

inadecuada), deterioro progresivo de la salud sin causa evidente, falta del cumplimiento
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terapéutico y existencia de barreras arquitectonicas en el domicilio (Rueda-Estrada,
2008). Este tipo de maltrato se suele dar en situaciones en que una de las personas de la
pareja es extremamente dependiente del otro para la realizacion de las AVD o para sus

cuidados (APA, 2013).

3.2. Prevalencia e incidencia del maltrato

El maltrato a las personas mayores comienza a detectarse desde mediados de los
afios setenta y esta presente en todas las sociedades (Oh, Kim, Martins y Kim, 2006). La
OMS (2016) indica que la prevalencia de los malos tratos en los paises de medios y
altos ingresos es de entre 0,2% y 4,9% para el maltrato fisico, 0,7% y 6,3% para el
maltrato psicoldgico, 0,04% y 0,82% para el maltrato sexual, 1% y 9,2% para el
maltrato econémico y 0,2 y 5,5% para la negligencia. En los paises en desarrollo, se
estima que una de cada diez personas mayores sufre malos tratos cada mes. No obstante,
las tasas de prevalencia pueden ser subestimadas debido a factores como el miedo de
denunciar el maltrato (OMS, 2016), a la falta de una definicion universal y
discrepancias en los objetivos y metodologia utilizados en los estudios, que dificultan la
generalizacion de las tasas de prevalencia (Oh et al., 2006). A esto debemos afiadir que
la situacion de anonimato social dificulta su deteccion y analisis riguroso (Oh et al.,

2006; Sanmartin et al., 2001).

Las mujeres son apuntadas como las principales victimas, siendo los hombres
(47% los hijos) los que ejercen conducta de maltrato con mayor frecuencia, excepto en
la situacion de negligencia que es mas frecuente en mujeres (National Center on Elder

Abuse, 1998).
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En Irlanda, Cooney, Howard y Lawlor (2006) estudiaron la prevalencia de los
malos tratos fisicos, psicolégicos y negligencia en personas mayores con demencia
ejercidos por parte de sus cuidadores. Estos autores han encontrado que el 52% de los
cuidadores admitieron realizar malos tratos, siendo los més frecuentes los de tipo
psicologico (51%), siguiéndole los de tipo fisico (20%) y la negligencia (4%). En un
estudio sobre la prevalencia de los malos tratos fisicos, econdmicos, negligencia y
psicologicos realizado en Montreal (Vida, Monks y Des Rosiers, 2002), se ha verificado
la presencia de al menos un tipo de maltrato en 16% de los casos estudiados,
destacandose el econémico (13%) como el principal, siguiéndole la negligencia (6%), el

maltrato psicoldgico (4%) vy, por fin, el de tipo fisico (2%).

En Espafa, segun los datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE; 2015), en
el afio de 2006, en un total de 44339 personas de ambos los sexos, 3848 personas de
entre 65 y 74 afios sufrieron de maltrato y 3412 de 75 o més afios. Sanmartin et al.
(2001) relatan que hay una sospecha de prevalencia de malos tratos domésticos en
personas mayores del 11,9%. Respecto al maltrato a los mayores por género, parece que
las mujeres sufren mas del abuso sexual siguiéndose el maltrato econdmico, maltrato
psicologico, maltrato fisico y la negligencia en el cuidado psicoafectivo y fisico,
mientras que los varones son mas maltratados a nivel de negligencia en el cuidado fisico

y psicoafectivo, siguiéndole el maltrato fisico, psicoldgico y el maltrato economico.

Pérez-Rojo, lzal, Montorio, Regato y Espinosa (2013) consideran que existe una
prevalencia del 12,1%; donde el maltrato mas sufrido es el psicologico, aunque se
constata la presencia compartida de distintos tipos de maltrato (psicoldgico, fisico y

sexual). Quienes padecen méas de este tipo de maltrato son las mujeres, siendo sus
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conyugues los principales maltratadores. Para Bazo (2001), la negligencia y otros tipos
de malos tratos ejercidos a las personas mayores en Espafia son del 4,7%. Este trabajo
ha estimado los malos tratos sufridos por los mayores en provincias de este pais (en su
domicilio) y considera que en Salamanca 4508 mayores sufren de malos tratos: 2425 un
tipo de maltrato, 1303 dos tipos, 478 tres tipos y 302 cuatro o mas tipos de maltrato
simultaneamente, siendo la negligencia fisica el tipo de maltrato mé&s dominante.

En los Estados Unidos se ha verificado que durante un afio, la tasa de incidencia
para el maltrato psicolégico fue 4,6%, para el maltrato fisico de 1,6%, maltrato sexual
de 0,6%, maltrato econémico de 5,2% y 5,1% para la negligencia (Acierno et al., 2010),
siendo el contexto doméstico el espacio de mayor incidencia de los malos tratos (Oh et
al., 2006). La OMS (2016) expone que las personas mayores victimas de maltrato tienen
el doble de probabilidad de morir en relacion a los mayores que no sufren maltrato y
prevé un incremento de los malos tratos debido al envejecimiento de la poblacion

mundial.

3.3. Factores relacionados con el maltrato

El maltrato puede ocurrir por influencia de distintos factores (presencia de
factores de riesgo y ausencia de factores de proteccion) asociados a la persona mayor, a
su entorno (cuidador principal; familia; residencia) y a la sociedad. En la tabla 2 se
presentan los factores de riesgo y de proteccion del maltrato relacionados con las
caracteristicas de la persona mayor, al cuidador principal, su familia, la residencia, la

sociedad y a los profesionales (Sanchez y Diaz, 2009).

La persona mayor vulnerable, fragil o dependiente presenta condiciones

favorables a sufrir maltrato, ejecutado por personas que mantienen con ellas algun tipo
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de relaciéon (cuidadores, familiares o profesionales). La presencia de maltrato puede
estar asociada con la falta de capacidad para controlar las situaciones que le causan
malestar o estrés, aunque esto no significa que las personas mayores dependientes o en
circunstancias de fragilidad sufran obligatoriamente malos tratos (Rueda-Estrada, 2008).
Factores como la personalidad, el componente funcional y cognitiva, la depresion, el
bajo apoyo social y los traumas de infancia son los factores de mayor vulnerabilidad
(Fulmer et al., 2005).

Ademas, cuando se vive en un medio adverso, en el que existen varios factores
de riesgo y los sujetos o sus familias presentan debilidades en su funcionamiento
(factores de vulnerabilidad), las consecuencias de sus crisis y problemas se incrementan
de modo significativo. Las familias con muchos problemas (por ejemplo, desorden en la
estructura y dindmica del sistema familiar, pobre comunicacion entre sus miembros,
exclusion social, entre otros; Gomez, Mufioz y Haz, 2007) son méas susceptibles a los
efectos de la adversidad, y dichos efectos se pueden tornar cronicos y presentes en

varias generaciones familiares (Colapinto, 1995).

Segun Johannesen y LoGiudice (2013), los factores de riesgo que conllevan a los
malos tratos, se relacionan con: 1) los mayores (deterioro cognitivo, problemas
conductuales, enfermedad psiquiatrica o problemas psicoldgicos, dependencia
funcional, mala salud fisica o fragilidad, bajos ingresos o baja riqueza, trauma o
existencia de maltrato en el pasado y etnicidad); 2) el perpetrador (sobrecarga del
cuidador o estrés, enfermedad psiquiatrica o problemas psicologicos); 3) las relaciones
personales (desarmonia familiar, relaciones pobres o conflictivas entre cuidador y
persona cuidada); 4) medio ambiente (bajo apoyo social y la convivencia en comun,

excepto para maltrato economico). Ademas, la relacion pre-morbida entre el cuidador y
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el enfermo (e.g., cuidadores que se han visto obligados a cuidarles), los factores de
personalidad del cuidador (e.g., agresividad), la sintomatologia psicoldgica y conductual
(e.g., ansiedad y estrés), el consumo de alcohol por parte del cuidador (Compton, 1997;
Cooney y Wrigley, 1996) y el elevado nimero de horas de cuidado (Cooper et al.,

2010a) se consideran también factores de riesgo.
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Tabla 2: Factores de riesgo y de proteccion del maltrato en las personas mayores

Factores de riesgo

Factores de proteccion

Anciano Deterioro fisico, psiquico o Autonomia favorecida por
emocional, que conlleva a la actividad fisica, tiempo libre y
dependencia; aislamiento social;  ocio; apoyo psicoldgico y
cohabitacién con el agresor; psiquiatrico al anciano y su
répido deterioro que no permite la  cuidador; herramientas de
organizacion de la familia; valoracion y atencion de
cambios regulares de domicilioy  situaciones de rapida evolucion;
centro sanitario; desconocimiento  seguimiento de los “abuelos
de sus propios derechos. golondrina”; reconocimiento de

las experiencias de maltrato;
respeto de sus derechos; etc.

Cuidador Cuidadores que sufren sobrecarga; Disponibilidad para ayudar al

principal Unico cuidador sin ayudas; cuidador; formacion sobre las
cuidador poco preparado e necesidades de las personas
informado; cuidador con mayores; independencia o
problemas personales; depende estabilidad econdmica del
econdémicamente del anciano; cuidador; favorecer sus
mala relacion previa entre relaciones sociales.
cuidador y anciano; abuso de
alcohol y otras drogas.

Familia Sin respuesta a demandas Respiro familiar; atencion,
realizadas; falta de apoyo familiar  soporte y apoyo al domicilio;
y/o institucional; falta de espacio  adaptacion del espacio de la
en la vivienda; problemas vivienda a las necesidades del
econdmicos; pobre relacion enfermo.
familiar entre sus miembros;

Residencias  Trabajadores: situacién laboral Trabajadores: mejores
precaria; burnout; trastornos condiciones laborales; formacion
mentales; consumo de sustancias  continuada. Institucion: adecuar
toxicas; falta de formacién y baja  los recursos; presentar criterios
profesionalidad. Institucién: pocos de buenas practicas y de calidad;
medios profesionales o problemas presencia de un equipo
estructurales; falta de multidisciplinar; evaluaciones
inspecciones u otro tipo de periddicas, entre otros.
control; falta de adaptacion de la
estructura fisica a las necesidades
de las personas mayores; normas
inadecuadas; etc.

Sociedad Barreras arquitectonicas; recursos  Divulgar imagenes positivas de

insuficientes para la atencién a los
ancianos; desigualdades sociales;
discriminacién de los mayores;
pobres relaciones
intergeneracionales, entre otros.

los mayores; cumplimiento de
leyes y normas; viviendas e
infraestructuras ajustadas;
servicios de voluntariado y
apoyo social; etc.

Profesionales

Defectuosa o falta de deteccion de

Aplicar y desarrollar
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casos; escasa formacion de los instrumentos de medida que
profesionales. ayuden a la deteccion de casos.

Adaptado de Sanchez y Diaz (2009)

3.4. Instrumentos para medir el maltrato en el anciano

El maltrato a los ancianos preocupa a los profesionales de salud que refieren la
necesidad de utilizacion de instrumentos de medida para detectar el maltrato (Fogarty y
Brown, 2002). Existe un conjunto de instrumentos destinados a medir el maltrato en el
anciano y para esta deteccion son utilizados, por ejemplo: 1) Indicators of Abuse Screen
(IOA; Reis y Nahmiash, 1998) destinado a detectar el maltrato y negligencia en el
domicilio (Reis y Nahmiash, 1998); 2) Vulnerability to Abuse Screening Scale (VASS;
Schofield y Mishra, 2003) para identificar a los mayores en riesgo de sufrir maltrato
(Schofield y Mishra, 2003); 3) Revised Conflicts Tactics Scale (CTS-2; Straus, Hamby,
Boney-McCoy y Sugarman, 1996; validada para la poblacion espafiola por Loinaz,
Echeburda, Ortiz-Tallo y Amor, 2012) explora el maltrato psicolégico y fisico en una
relacién matromonial (Straus et al., 1996); 4) Hawlek-Sengstock Elder Abuse Screening
Test (H-S/EAST; Neale, Hwalek, Scott y Stahl, 1991) ayuda a detectar personas con
alto riesgo a sufrir maltrato y que presentan necesidad de apoyo de servicios de
proteccion (Neale et al., 1991); 5) Health, Attitudes toward aging, Living arrangements,
Finances (H.A.L.F; Fergunson y Beck, 1983) basado en cuatro factores (estado de salud
de los mayores, actitudes frente al envejecimiento, formas de vida y finanzas) y se
destina a identificar las personas con riesgo de sufrir maltrato o que ya lo sufren
(Fergunson y Beck, 1983); 6) QUALCARE Scale (Phillips, Morrison y Chae, 1990)
cuantifica la calidad de la atencion por parte de los familiares a mayores que viven en su
hogar teniendo en cuenta aspectos fisicos, psicosociales, ambientales, financieros,
médicos y derechos humanos (Phillips et al., 1990); 7) Elder Assessment Instrument

(EAL; Fulmer, 1984; traducido para espafiol por Melendez, 2007) evalGa signos,
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sintomas y quejas subjetivas de maltrato, explotacion o abandono de ancianos; 8) Elder
Abuse in the Home (REAH; Hamilton, 1989) informa sobre las tensiones y cambios en
la familia que aumentan el riesgo de maltrato (Hamilton, 1989); 9) Caregiver Abuse
Screen (CASE; Reis y Nahmiash, 1995; validado para la poblacion espafiola por Pérez-
Rojo, Nuevo, Sancho y Penhale, 2014) evalua la conducta violenta del cuidador contra
el anciano (Reis y Nahmiash, 1995) y 10) Carer Abuse Assessment Protocol for Nurses
(DAVIES; Davies, 1993; Davies, 1997c), las enfermeras evaltan al cuidador (e.g., sus
actitudes con el mayor, la posibilidad de maltrato o si el cuidador consume drogas o

alcohol).

3.5. Maltrato en el anciano con demencia

Las personas que padecen de demencia presentan una mayor vulnerabilidad para
sufrir malos tratos (Cooney et al., 2006; Cooper, Manela, Katona y Livingston, 2008).
Los mayores con demencia presentan dificultades en exponer sus experiencias, recordar
las situaciones que pasaron o relatar sus sentimientos. Esto dificulta la deteccion del
maltrato, que puede ser fisico, psicoldgico, emocional, econdmico, sexual o relacionado
con la ingesta de medicamentos (Cooney et al., 2006; Cooney y Wrigley, 1996). El
maltrato fisico ocurre, frecuentemente, en simultaneo con el maltrato psicoldgico
(Cooney et al., 2006; Wiglesworth et al. 2010), siendo el maltrato psicolégico y
emocional los mas prevalentes (Cooper et al. 2009; Cooper et al., 2008; Wiglesworth et
al. 2010). El maltrato econémico es un tipo de maltrato dificil de detectar porque hay
cuidadores que no lo consideran como una forma de maltrato (Conrad, Iris, Ridings,
Langley y Wilber, 2010; Hansberry, Chen y Gorbien, 2005), pasando a gestionar los
recursos financieros del mayor y a utilizar estos recursos como un derecho (Marson et

al., 2009).
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Debido a las limitaciones cognitivas de los mayores con demencia que dificultan
la deteccion de esta problematica (Selwood y Cooper, 2009), es necesario tener presente
los posibles signos que pueden servir como alertas de maltrato: comportamiento de
angustia (evitacion, poco contacto visual, aislamiento, baja interaccion o negacién al
cuidado), cambios en los habitos de suefio o alimentacion y en la rutina diaria, heridas,
desnutricion, fracturas y contusiones inexplicables, ingresos hospitalarios frecuentes,
pérdida de citas médicas, mala higiene personal, dolor crénico, hiper-vigilancia,
recuerdos aterradores y pesadillas (Cooper et al., 2008; Flannery, 2003). En relacion a
las personas que no han sufrido malos tratos, los mayores que fueron maltratados
presentan mas ulceras de presion, pérdida de peso, problemas auditivos o de vision

(Cooper et al., 2006).

Ademas de estos factores se afiaden, el nivel de deterioro cognitivo, los
problemas de conducta (e.g., delirios), los cambios acentuados en la personalidad, los
problemas psicoldgicos, las malas relaciones familiares o la vivienda compartida por
varios miembros de la familia, que facilitan la aparicion del maltrato (Cooney, et al.,
2006; Wiglesworth et al., 2010). Estos cambios, conjuntamente con la falta de
informacion sobre la demencia y de cémo tratarla, pueden predecir el maltrato
(Wiglesworth et al., 2010). Se ha verificado que personas con EA, en una fase inicial,
presentan menor riesgo de sufrir maltrato emocional, negligencia o puniciones que
enfermos en fases moderadas o moderadamente graves de demencia (Borza, Reisberg,
Macarie y Astarastoae, 2011), asi la disminucion de las habilidades cognitivas
incrementa el riesgo de sufrir maltrato fisico, emocional, financiero, negligencia

(VandeWeerd, Paveza, Walsh y Corvin, 2013) y sexual (Baker, Sugar y Eckert, 2009).
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También se ha constatado que las personas con demencia expuestas a un riesgo
elevado de maltrato, presentan mayor probabilidad de demostrar conductas agresivas
(Pérez-Rojo et al., 2009). Finalmente, los mayores con demencia con menos ingresos
(Wiglesworth et al. 2010) y que son del sexo masculino (Dyer, Pavlik y Murphy, 2000)

presentan mayor probabilidad de sufrir maltrato.

Por otro lado, cuando los cuidadores de personas con demencia presentan mala
salud psicoldgica o enfermedades psiquiatricas (Cooper et al. 2010a; Pérez-Rojo et al.,
2009; Wiglesworth et al. 2010), baja autoestima (Cooper et al. 2010a), abuso de alcohol
(Rospenda, Minich, Milner y Richman, 2010), aislamiento social (Moya-Bernal y
Barbero-Gutiérrez, 2005), deterioro cognitivo y funcional (Cooney y Wrigley, 1996),
una elevada sobrecarga (Cooper et al. 2010a; Yan y Kwok, 2011), un gran volumen de
tareas a realizar (Pot, Dyck, Jonker y Deeg, 1996) o utilizan estrategias de
afrontamiento disfuncionales (e.g., las situaciones diarias son entendidas como
negativas e incontrolables; Matud, 2004), pueden promover maltrato hacia los mayores
con demencia (Cooper et al., 2010a). Ademas, los cuidadores familiares que piensan
cuidar del otro como una obligacion, pueden proyectar su frustracion a través de
comportamientos agresivos contra la persona que padece demencia (Yan, 2014). Se ha
comprobado que los cuidadores con depresion presentan mayor tendencia a desarrollar
malos tratos de tipo fisico y psicologico (Shaffer, Dooley y Williamson, 2007); cuando
el cuidador es consumidor de alcohol presenta tres veces mas probabilidad para realizar

malos tratos de tipo fisico (Vandeweerd et al., 2013).

En estudios realizados en Espafia y en el Reino Unido, se ha demostrado que la

angustia emocional (Cooney et al., 2006), la ansiedad y afecto deprimido (Cooper et al.,
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2010) estan asociados con malos tratos. Asociados a los malos tratos estan también la
baja educacién y la edad avanzada de los conyuges (Wiglesworth et al., 2010). Por un
lado, en Taiwan, se ha comprobado que las mujeres cuidadoras méas jovenes y con
elevada sobrecarga eran las que realizaban malos tratos de tipo psicolégico a sus

enfermos (Wang, Lin y Lee, 2006).

La pre-existencia de malos tratos en el contexto familiar, una relacion pobre
entre cuidador y enfermo y la ausencia de una percepcion positiva del cuidado se asocia
con malos tratos (Cooney et al., 2006; Williamson y Shaffer, 2001), siendo los
miembros de la familia - conyugue o hijos adultos — los maltratadores méas prevalentes
(Selwood y Cooper, 2009). La coresidencia entre cuidador y persona cuidada también
incrementa el riesgo de maltrato fisico y verbal (Yan, 2014; Yan y Kwok, 2011), siendo
los conyuges los que presentan una probabilidad entre tres a cuatro veces mas alta para
realizar malos tratos comparativamente a los no conyugues (Beach et al., 2005). En
algunas culturas, por ejemplo en Japon, es frecuente la practica de malos tratos por parte
de cuidadores a personas mayores con deterioro cognitivo leve. Estas conductas de
maltrato pueden agravarse con la evolucion del deterioro y son los hombres los mas

propensos a practicar malos tratos (Kishimoto et al., 2013).

Aunque existan factores importantes a la deteccion del maltrato, Moya-Bernal y
Barbero-Gutiérrez (2005) han defendido la existencia de un conjunto de barreras que
dificultan y enmascaran estos indicadores. La persona maltratada niega, muchas veces,
los malos tratos o no los reconoce como tal, considerandolos normales y habituales.
Teme por su aislamiento social, por las represalias de su cuidador y no le quiere causar

problemas porque depende de él. A veces, sufre chantaje emocional y su deterioro
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cognitivo también le puede impedir de denunciar la situacién, asi como su miedo a no
ser creido. El cuidador niega la existencia de malos tratos, rechaza las intervenciones,
impidiendo, en ocasiones, el acceso a los servicios sanitarios y sociales. En relacion a
los profesionales, muchas veces estos no tienen la formacion necesaria y la
concienciacion de la problematica, adoptando una actitud de reticencia o ambivalencia.
Se muestran incrédulos o no quieren involucrarse del punto de vista legal; en ocasiones,
pueden desconocer los recursos disponibles para apoyar las victimas, ya que son pocos

los protocolos establecidos entre diferentes instituciones de apoyo.

Finalmente, la influencia de la sociedad y de los aspectos socioculturales
también dificultan la deteccion del maltrato, por ejemplo, cuando las personas estan
pocos sensibilizadas para la problematica o tienen poca informacion sobre la misma, sus
valores socioculturales influyen su manera para ayudar a resolver o abordar situaciones
de conflictos en sus familias: evitan la intromisién de personas extrafias (vecinos,
profesionales, amigos) porque consideran los malos tratos una situacion privada. En la
cultura oriental, predomina el respecto y los cuidados a los mayores pero las dificultades
sociales como la pobreza o la mayor dependencia en los cuidados por parte del anciano
se presentan como factores asociados a los malos tratos contra él (Yan y Tang, 2001).
En paises en desarrollo, Marmo, Davoli y Ogido (1995) refieren que las dificultades
economicas en las familias también pueden desencadenar malos tratos. Asi, en algunas
sociedades (e.g., Brasil), la presencia de conflictos inter generacionales se relaciona con
el deseo social de muerte de los mayores (Minayo, 2003). De un modo general, la
actitud desfavorable y de depreciacion hacia las personas mayores por parte de la
sociedad dificulta detectar el problema de los malos tratos (Moya-Bernal y Barbero-

Gutiérrez, 2005).
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3.6. Sobrecarga, estrés y maltrato

Los malos tratos a las personas con demencia estdn asociados a un conjunto de
factores, por ejemplo, la ansiedad, depresién o la sobrecarga del cuidador (Kohn y
Verhoek-Oftedahl, 2011). Los cuidadores que presentan mas sobrecarga tienen
tendencia a agravar el maltrato, por ejemplo, la negligencia (Lee y Kolomer, 2005). Las
conductas agresivas y la agitacion del comportamiento del mayor con demencia
incrementan tanto la sobrecarga como el estrés del cuidador (Yan y Kwok, 2011).
Ademas de la sobrecarga, también se espera que el cuidador de las personas con
demencia exhiba descontrol emocional y estrés (OMS, 2002) que, frecuentemente,
producen consecuencias negativas para su salud fisica y psiquica y potencian los
conflictos familiares o los malos tratos (Compton, Flanagan y Gregg, 1997; Cooney et
al., 2006; Wiglesworth et al., 2010). Cuando el cuidador presenta una baja motivacion
para los cuidados, es mas propenso a desarrollar estrés con el consiguiente riesgo para

maltratar su enfermo (Camden, Livingston y Cooper, 2011).

El estrés se relaciona con el tiempo de cuidado y con la gravedad del deterioro
cognitivo (Lee, McKeith, Mosimann, Ghosh-Nodyal y Thomas, 2013). Los signos y
sintomas de estrés del cuidador son, a menudo, problemas psicol6gicos, ansiedad,
depresion, la preocupacion y la soledad (Stenberg, Ruland y Miaskowski, 2010), que
estan relacionados con la evaluacion que el cuidador hace de su experiencia en los
cuidados (Kim, Schulz y Carver, 2007). Cuando el cuidador vive situaciones estresantes
cronicas, sin beneficiarse de un tiempo para recuperar adecuadamente, la probabilidad
de contraer enfermedades aumenta. Juster, McEwen y Lupien (2010) han verificado, en
cuidadores de pacientes con EA que sufrian de estrés cronico, un aumento del riesgo de

contraer infecciones. Saad et al. (1995) han constatado que, debido al estrés provocado
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por los cuidados, aumenta el consumo de alcohol. Asi, cuando el cuidador presenta

estrés, estd agotado, deprimido o enfermo puede comprometer la calidad de atencidn

necesaria a la persona a quien cuida (Rospenda et al., 2010). Pearlin et al. (1990) han

aplicado el modelo del proceso de estrés al cuidado de personas adultas con demencia

para explicar que el cuidador es responsable de satisfacer las necesidades del mayor con

demencia y que la experiencia de cuidado, y el proceso de estrés asociado, cambian a lo

largo del tiempo en funcion de la interaccion de diferentes variables.

3.7. Modelos explicativos del maltrato

Segun los modelos explicativos sobre los malos tratos a las personas mayores,

Mufioz-Tortosa (2004) propone:

a)

b)

El modelo psicoldgico, que defiende que la causa del maltrato tiene que ver
con las caracteristicas patolégicas del cuidador: trastornos neuréticos o
psicoticos, abuso de drogas, alcoholismo, enfermedad mental, dificultad para
controlar impulsos, elevada ansiedad, baja autoestima; ademas, este modelo
incluye otros factores causales del maltrato como dependencia econdémica
del cuidador, insuficiente empatia del cuidador respecto a la persona que

atiende y afectividad negativa con el sujeto que cuida.

El modelo psicosocial, que expone que los malos tratos tienen como base las
condiciones sociales, los valores y las practicas culturales. La interaccion
entre el estrés social o laboral con los factores culturales (e.g., desigualdad
de género), el ambiente familiar (sobrecarga del cuidador o desventaja
social, por ejemplo el desempleo o el hacinamiento) o institucional, asi como

los problemas economicos, la pobreza social o personal, la precariedad
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laboral, el aislamiento social o la falta de apoyos sociales del cuidador, son

apuntados como fuertes causas de la conducta violenta.

El modelo ecoldgico, que enfatiza el hecho de que el maltrato es resultado de
la relacion entre varios tipos de factores: individuales (caracteristicas de los
sujetos, e.g.,: haber sufrido maltrato, conductas agresivas, baja escolaridad,
impulsividad, etc.), relacionales (las relaciones proximas con amigos, pareja
o familia), comunitarios (las caracteristicas de la escuela, contexto de
trabajo, los vecinos, la movilidad sistematica de residencia, la
heterogeneidad de la poblacién del contexto donde vive) y sociales (culturas
que aceptan la violencia como herramienta para resolver conflictos, las
sociedades de caracter patriarcal y/o que estan inmersas en conflictos
politicos). Estos factores se subsumen uno dentro del otro. De esta forma, el
mas integral es el factor social, dentro de este se incluyen el factor
comunitario, que a la vez engloba el factor relacional y, por ultimo, el factor
individual, que es el elemento que todos los factores incluyen. La figura 1

presenta el esquema del modelo ecoldgico.
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Figura 1. Modelo ecoldgico: factores de riesgo en los diferentes niveles

Comunitarios

Individuales ;
Victima de maltrato infantil. gglp;izagnﬁ!;o;?t';’e'es de
Trastornos Incuencia.

Sociales movilidad residencial.
Desempleo elevado. Local
de trafico de droga.
Factores situacionales.

psicoldgicos/personalidad.
Abuso de sustancias y
alcohol. Historia de

conductas violentas. Comunitarios
Relacionales

Relacionales

Pobres practicas parentales.
Discordia matrimonial.
Conflictos parentales
violentos. Bajo nivel
socioeconémico familiar.
Amigos que participan en la
violencia.

Sociales

Répidos cambios sociales.
Desigualdades de género,
econdmicas y sociales. Pobreza.
Redes débiles de seguridad
econdmica. Malas reglas de
derecho. Normas culturales que
apoyan a la violencia.

Individuales

Adaptado de OMS (2016)

Ademéas de estos modelos psicoldgico, psicosocial y ecoldgico, hay que
considerar la importancia de variables especificas como el estrés y comprender su
relacién con estos aspectos, ya que los componentes psicoldgicos o sociales no son, por
si solos, suficientes para explicar el maltrato (Manso, 2006). El estrés es una pérdida de
equilibrio interno (Selye, 1956) y las situaciones que conllevan a este desequilibrio
exigen un esfuerzo de adaptacion por parte del sujeto que las interpreta segun su historia
de vida. Cuando el sujeto no presenta estrategias para afrontar las exigencias de las
situaciones, puede ocasionar la aparicion de malos tratos (Beckerman, Van Berkel,

Mesman y Alink, 2017).

La teoria general del estrés de Lazarus y Folkman (1984) ha defendido que
sujetos distintos 0 un sujeto en momentos diferentes, entienden un conjunto de
estimulos de manera tambien diferente. Esto tiene que ver con la manera como las
personas comprenden a una situacion de estrés. Los factores personales y ambientales

son los que influyen en la manera de percibir un estimulo como estresor o no. Existe un
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proceso dinamico donde interacttan el sujeto y el entorno, por ello es imprescindible lo
que la persona valora ante una situacion de estrés, asi como las estrategias que utiliza
para afrontarla. Como las personas difieren en su sensibilidad, vulnerabilidad,
interpretacion y reacciones ante las situaciones, es importante conocer los procesos
cognitivos que van a mediar la relacion entre estimulo estresor y las respuestas de

estrés, asi como los factores que afectan a esta mediacion.

Estos autores identifican tres tipos de evaluaciones cognitivas: la primaria, la
secundaria y la reevaluacion. En la evaluacion primaria la persona valora el significado
de la situacion que ocurre y que puede tornarse en una amenaza. La evaluacion primaria
puede ser de tres tipos: irrelevante, positiva-beneficiosa o estresante. Se considera
irrelevante cuando la persona no pierde ni logra nada con la relacion entre el sujeto y el
ambiente, es positiva-beneficiosa cuando las consecuencias son positivas 0 producen
bienestar al sujeto y son estresantes cuando tienen como consecuencias los dafios y
pérdidas (cuando hay un perjuicio real, se ha producido dafio y puede volver a sufrirlo,
por ejemplo, enfermedad incapacitante), la amenaza (dafio o pérdida que puede ocurrir
pero aun no ha ocurrido; es previsible) y desafio (la persona valora sus recursos y se ve
capaz de emplearlos de manera adecuada para afrontar y superar la situacion). La
amenaza Yy el desafio son evaluaciones anticipatorias e implican congregar un conjunto
de estrategias de afrontamiento, pueden ocurrir en simultaneo. La evaluacion secundaria
tiene que ver con lo que se debe hacer y se puede hacer, es decir, se valoran los propios
recursos para afrontar la situacion. Se valora la eficacia de las opciones de
afrontamiento disponibles para abordar el estresor. El estrés depende de como el sujeto
valora sus recursos de afrontamiento. Estos recursos son el coping (habilidades de

afrontamiento) y el apoyo (social y material). La persona puede valorar las
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discrepancias que hay entre sus habilidades de afrontamiento y las exigencias de la
situacion; cuando se verifique una gran discrepancia entre estos factores, mayor sera el
malestar y la ansiedad de los sujetos. La evaluacion secundaria de las estrategias de
coping y la evaluacion primaria de la situacion, interactian entre si y establecen el
grado de estrés, intensidad y calidad de la respuesta emocional de los sujetos.
Finalmente, la reevaluacion tiene en cuenta la nueva informacion recibida del entorno o
del sujeto que provoca cambios en la evaluacion previa, con esto se producen
correcciones en las valoraciones previas y el estrés de los sujetos puede incrementar o
disminuir. Cuanto méas vulnerable es una persona, de menos estrategias de coping
dispone para afrontar una determinada situacion. Las estrategias de coping son las
habilidades cognitivas y conductuales que cambian con regularidad para afrontar las
exigencias externas e internas que pueden exceder los recursos de que dispone el sujeto.
Segun los autores, hay dos tipos de coping, el coping para solucionar el problema
(cambiar la relacion entre el sujeto y el entorno) y el coping que regula la respuesta

emocional del sujeto originada por el problema (Lazarus y Folkman, 1984).

La teoria del desarrollo familiar de Hill (1986) ha presentado el modelo ABC-X
que defiende que en la crisis familiar existe una sucesion de eventos de respuestas. Para
el autor, el estrés surge en la familia porque hay uno desequilibrio entre las demandas y
las capacidades para afrontarlas. EI grado del estresor, y la consecuente crisis 0
adaptacion a la situacion de estrés, resulta de un conjunto de factores que interactuan
entre si. La crisis familiar no es lo mismo que el estrés. La crisis ocurre cuando existe
desequilibrio en el sistema familiar, mientras que el estrés puede ser tolerado por las
familias con niveles distintos de tolerancia. No hay una connotacion negativa del estres

por si mismo. El modelo ABC-X explica que el factor A es la situacion que causa
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estrés, la situacion causadora de estrés interactia con los recursos (factor B) y con la

interpretacion que la familia hace de la situacion de estrés (factor C) y que origina la

crisis (factor X). Segun Pozo-Cabanillas, Sarria-Sanchez y Méndez-Zaballos (2006)

pueden existir factores moduladores (e.g., ayuda o apoyos en el cuidado) en la relacion

entre estresor (factor A) y el estrés (factor X).

Por ultimo, el modelo de estrés, presentado por Pearlin, Mullan, Semple y Skaff

(1990), defiende que el proceso del estrés resulta de la relacion entre distintas variables.

Las variables son: a) el contexto e historia del cuidado (e.g., relacién afectiva entre

cuidador y enfermo); b) estresores (primarios y secundarios); c) moderadores del estrés

(e.g., coping y apoyo social); d) resultados y consecuencias del estreés.

a)

b)

En el contexto e historia del cuidado, se encuadran las variables previas al
cuidado, como: tipo e intensidad de los estresores, tipo de relacion afectiva
entre cuidador y enfermo, las caracteristicas sociodemograficas del cuidador
y la red social y familiar.

Los estresores son una consecuencia de los cuidados al enfermo. Son
estresores primarios los que proceden del enfermo o del conjunto de
actividades utilizadas por los cuidadores, destinadas a los enfermos debido a
su discapacidad, es lo que ocurre, por ejemplo, en la asistencia en las AVD.
Los estresores primarios pueden ser objetivos o subjetivos. En los objetivos
se destaca el deterioro cognitivo y los problemas de conducta del enfermo o
su nivel de dependencia funcional, en cuanto en los subjetivos estan los
problemas en las relaciones sociales o la sobrecarga percibida del cuidador.
La sobrecarga del cuidador ocurre cuando los cuidados que debe prestar al

enfermo exceden su capacidad de respuesta (fisica y/o psicologica) o de
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adaptacion a la situacion. Los estresores secundarios (e.g., demandas del
papel de cuidador o tension intrapsiquica) provienen de las evaluaciones
hechas por el cuidador de sus propios recursos y de sus interacciones con
otras personas.

c) Los moderadores del estrés son las acciones, los apoyos sociales, el coping o
los recursos psicologicos (e.g., resiliencia o autoeficacia) con capacidad para
cambiar la orientacién del proceso del estrés segun la regulacién de los
efectos estresores v, asi, disminuir el impacto causado sobre los sujetos.

d) Los resultados y las consecuencias del estrés son los efectos, de tipo
psicoldgico, fisico o social, que ocurren en el funcionamiento del organismo
a varios niveles (e.g., salud fisica y psicologica de los cuidadores, sus
estados afectivos, su capacidad para mantener sus papeles sociales, entre

otros).

De una manera general, en este modelo, la adaptacion a los cuidados necesarios
va a depender de los estresores y de la valoracion que los cuidadores hagan de la

situacion.

Teniendo en cuenta que el modelo de Pearlin et al. (1990) fue construido para
explicar el estrés asociado al cuidado de la persona con demencia, identificando un
conjunto de variables (el contexto e historia del cuidado, estresores primarios y
secundarios, moderadores del estrés y consecuencias del estrés), y apuntado el cambio
de sus interacciones a lo largo del tiempo, se ha tomado como el modelo de referencia

para explicar la relacion entre estas variables y el maltrato (variable dependiente). La
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figura 2 expone la relacion entre las variables del presente estudio, relacionadas con el

maltrato, a partir del esquema propuesto por Pearlin et al. (1990).

Figura 2. Modelo de analisis de los malos tratos al mayor con demencia
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El deterioro cognitivo, los problemas de conducta y dependencia funcional
suponen importantes exigencias para los cuidadores de las personas con demencia
(Burns e lliffe, 2009). Esto coloca al cuidador en una situacion de alta vulnerabilidad
para la aparicion de la sobrecarga, que es definida como el impacto fisico, psicolégico,
social y financiero relacionado con el cuidado de la persona dependiente (Pearlin et al.,
1990). Para Zarit et al. (1980), la sobrecarga es una amenaza para la salud fisica y
psicologica del cuidador. En este sentido, Wang et al. (2006) indican que los cuidadores
con elevada sobrecarga se asocian con una mayor probabilidad de ejercer este tipo de
malos tratos, definido como la mala conducta o ausencia de cuidados por parte de los
familiares, que produce dafio fisico, psicoldgico, sexual, econémico a la persona mayor

(Fernandez-Alonso y Herrero-Velazquez, 2006; Lachs y Pillemer, 2004).

En Espafia, se estima una prevalencia de los malos tratos que oscila entre un 12-
20% (Pérez-Rojo et al., 2014; Rivera-Navarro et al., 2017), pero esta puede variar segun
el tipo de estudio, metodologias utilizadas o aspectos socioculturales (Cooper et al.,
2006; De Donder et al., 2011; Wiglesworth et al., 2010). En este contexto, existen
diferentes factores que han sido relacionados con un aumento de la probabilidad del
maltrato del anciano con demencia (Rueda-Estrada, 2008). Entre los factores asociados
al cuidador, Sousa et al. (2010) han verificado que son los hombres que con mayor
frecuencia presentan mas conductas de maltrato. Entre los factores relacionados con el
enfermo, Wiglesworth et al. (2010) confirmaron también que los trastornos de conducta
y el comportamiento agresivo de la persona cuidada son factores asociados con la
aparicion de malos tratos por parte del cuidador. Finalmente, factores contextuales
donde Yan y Kwok (2011) constataron que la falta de un apoyo domeéstico se relaciona

con conductas violentas por parte de los cuidadores.
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Por el contrario, también se han descrito factores de proteccion frente al
maltrato, tales como la resiliencia y el apoyo social (Greenberger y Litwin, 2003;
Herrenkohl, Herrenkohl y Egolf, 1994; Wilks y Croom, 2008), sin embargo, el nimero

de investigaciones es aln escaso.

Es sabido que la manera en como los distintos factores de estrés afectan la salud
del cuidador depende de los factores de proteccion personales y sociales de los propios
cuidadores (Gottlieb y Wolfe, 2002). Asi, las personas resilientes se caracterizan por
tener mejores recursos internos, tales como mayores niveles de autoestima, mejores
destrezas sociales y de afrontamiento, tiendo una mejor capacidad para asignarles
sentido a las experiencias de sufrimiento, un mejor control de impulsos de agresion y
una mayor capacidad para empatizar con los otros (Brooks, 2005). Esta capacidad que
se asocia a una menor frecuencia de institucionalizacion de los enfermos (Gaugler et al.,
2007). El apoyo social influye positivamente sobre la resiliencia, la cual se asocia con
un mejor estado fisico y emocional de los cuidadores (Fernandez-Lansac, Crespo-
Lépez, Céaceres y Rodriguez-Poyo, 2012). Al mismo tiempo, las personas con mas
resiliencia tienen una red mas amplia de apoyos y de mejor calidad (Braithwaite, 2000),
que ayudarian a mejorar la calidad de los cuidados, incluso cuando existe sobrecarga
(Greenberger y Litwin, 2003). Esto demuestra que la resiliencia produce efectos
positivos al controlar las influencias de otros factores (Wilks, Little, Gough y Spurlock,

2011).

La percepcion de la sobrecarga percibida por parte de los cuidadores funciona
como mediador de las respuestas de los sujetos ante las situaciones de cuidado

(Levesque et al., 2002).
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De este modo, la sobrecarga puede ser un mediador en la relacion entre variables
que previenen a los malos tratos, influyendo en la variabilidad de las respuestas (Schuz,

O’Brein, Bookwala y Fleissner, 1995; Wilks y Vonk, 2008).

Sin embargo, la sobrecarga ha sido estudiada, fundamentalmente, en funcién de
sus consecuencias negativas (e.g., ansiedad y depresion), pero poco se sabe sobre su

influencia como variable mediadora en la aparicion de malos tratos.

Ademas, los estudios disponibles presentan un tamafio limitado de muestras no
comunitarias, escasa uniformidad metodoldgica y su integracion en un modelo tedrico

sobre el maltrato es limitada.

Este trabajo analizard un conjunto de variables relacionadas con la aparicion de
los malos tratos tales como las caracteristicas clinicas de la persona con demencia (e.g.,
deterioro cognitivo), los aspectos sociodemograficos del cuidador (e.g., sexo), aspectos
del cuidado (e.g., horas de cuidado) y variables psicosociales como la sobrecarga, la
resiliencia y el apoyo social. Ademas, se analizard qué papel juega la sobrecarga en la
relacion entre resiliencia y apoyo social con los malos tratos. Este estudio permitira un
mayor conocimiento sobre los factores que influyen en los malos tratos y podra, en el
futuro, ayudar a definir nuevas estrategias de prevencion e intervencion sobre el
maltrato que promuevan el bien-estar y la calidad de vida de las personas con demencia

y sus cuidadores familiares.
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4.1. Objetivos
Objetivo general
Estudiar una serie de factores relacionados potencialmente con las conductas de

malos tratos en una muestra de cuidadores familiares de pacientes con demencia.

Como objetivos especificos se pretende:
Estudiar si existe asociacion entre las caracteristicas clinicas de los pacientes y

las conductas de los malos tratos por parte de los cuidadores.

Verificar si existe asociacion entre las caracteristicas sociodemograficas de los

cuidadores y las conductas de los malos tratos hacia la persona con demencia.

Describir la relacion entre las caracteristicas del cuidado (e.g., relacion previa,
horas de cuidado diario) con la aparicién de los malos tratos en el anciano con

demencia.

Detallar la relacion entre la sobrecarga percibida del cuidador familiar y la

aparicion de los malos tratos en la persona con demencia.

Analizar la relacion entre la resiliencia del cuidador familiar, como una variable
psicologica disposicional, con la aparicion de los malos tratos hacia la persona con

demencia.

Comprender la relacion entre el apoyo social percibido y la aparicion de

conductas de malos tratos hacia el anciano con demencia.
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Analizar el posible papel de la sobrecarga, como un factor de mediacion, en la

relacion entre la resiliencia y el apoyo social con los malos tratos.

4.2. Hipotesis
En funcién de los objetivos planteados, nos hemos planteado las siguientes

hipotesis:

l. El deterioro clinico y funcional del sujeto con demencia se relaciona con las
posibilidades de sufrir maltrato por parte de sus cuidadores familiares
(Cummings et al., 2013; VandeWeerd et al., 2013). De manera especifica, se

espera que:

“Una mayor severidad clinica, tanto a nivel cognitivo, conductual o funcional de
la persona con demencia correlacionara positivamente con las posibilidades de sufrir

maltrato”.

Il. Las caracteristicas sociodemograficas del cuidador se relacionan con las
posibilidades de ejercer maltrato al mayor con demencia (Cooper et al., 2010a;

Kishimoto el al., 2013; Wiglesworth et al., 2010). Por tanto, esperamos que:

“Mayor edad de los cuidadores se correlaciona positivamente con las

posibilidades de desencadenar maltrato™.

“Menor nivel educativo de los cuidadores se correlacione de manera positiva con

las posibilidades de desencadenar maltrato”.
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“El sexo masculino Se asocie positivamente con mayor posibilidad de maltrato”.

Las caracteristicas del cuidado se correlacionan con la aparicion de los malos

tratos en el anciano con demencia (Wrubel, Folkman y Acree, 2001; Yan y

Kwok, 2011). Asi, esperamos que:

“Una peor calidad en la relacion previa y mayores horas de cuidado diario se

correlacionan positivamente con las posibilidades de desencadenar conductas de

maltrato”.

La sobrecarga percibida del cuidador familiar se correlaciona con la aparicién de
conductas de maltrato al mayor con demencia (Pérez-Rojo et al., 2009; Yan,

2014). Por tanto, esperamos que:

“Una mayor sobrecarga del cuidador se asocie positivamente con la probabilidad

de ejercer malos tratos al paciente con demencia”.

La resiliencia del cuidador familiar y el apoyo social se consideran factores de
proteccion del maltrato a la persona con demencia (Dong, 2015; Wilks, Little,

Gough y Spurlock, 2011; Yan y Kwok, 2011). Por tanto, cabe esperar que:

“Una mayor resiliencia del cuidador y mayores niveles de apoyo social percibido

se correlacionen negativamente con la aparicion de conductas de maltrato”.
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VI. La sobrecarga tiene un efecto de mediacion en la relacion entre la resiliencia y
apoyo social con la aparicion de conductas de maltrato del cuidador hacia el

anciano con demencia (Jeong et al., 2015). Por tanto, cabe esperar que:

“La sobrecarga promueve un efecto de mediacion significativo en la relacion

entre resiliencia y la probabilidad de ocurrir conductas de maltrato”.

“La sobrecarga tiene un efecto de mediacion significativo en la relacion entre

apoyo social y la probabilidad de ocurrir conductas de maltrato”.






5. METODO
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5.1. Participantes

La muestra del estudio se compone por 326 cuidadores familiares,
mayoritariamente mujeres (67.2%), de personas con demencia residentes en la
comunidad de Castilla y Ledn. Todos eran cuidadores principales que se ofrecieron de
manera voluntaria a participar en el estudio y dieron su consentimiento informado por
escrito. Como criterio de exclusion, de los 326 cuidadores evaluados para el estudio,
fueron excluidos aquellos que llevaban un periodo inferior a tres meses realizando las
tareas de cuidado (N = 9). El estudio fue aprobado por el comité de Bioética de la

Universidad de Salamanca.

5.2. Instrumentos/ Material

Todos los cuidadores fueron sometidos a una entrevista estructurada completa
para recoger las caracteristicas sociodemogréaficas (del cuidador y del enfermo), la
estructura familiar y las caracteristicas del cuidado. En suma, se utilizaron una serie de

instrumentos estandarizados que se detallan en la tabla 3.
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Tabla 3. Instrumentos de evaluacién utilizados en el estudio

Instrumentos de Evaluacién

Caregiver Abuse Screen (CASE; Reis y Nahmiash, 1995).

Cuestionario de Apoyo Social Duke-Unc (Broadhead et al., 1988)

Cuestionario de Salud General SF-12 (Ware y Sherbourne, 1992)

Entrevista de Sobrecarga del Cuidador (Zarit et al., 1980)

Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HAD; Zigmond y Snaith, 1983)

Escala de Katz (Katz, Ford, Moscowitz, Jackson y Jaffe, 1963)

Escala de Pfeffer (FAQ; Pfeffer, Kurosaki, Harrah, Chance y Filos, 1982)

Escala de Resiliencia de Connor-Davidson (CD-RISC; Connor y Davidson, 2003)

Informant Questionnaire Cognitive Decline in the Elderly (IQCODE; Jorm y Korten,
1988)

Inventario Neuropsiquiatrico (NPI; Cummings et al., 1994)

Evaluacion de la persona con demencia

Informant Questionnaire Cognitive Decline in the Elderly (IQCODE; Jorm y
Korten, 1988; S-IQCODE; versién espafiola de Morales, Gonzalez-Montalvo, Del Ser y
Bermejo, 1992). Este instrumento se basa en la informacion del cuidador sobre los
cambios cognitivos del enfermo en los Ultimos afios. Es un instrumento constituido por
26 preguntas valoradas entre 1 (ha mejorado mucho) y 5 (ha empeorado mucho). Se
puede obtener una puntuacién entre 0 y 130 puntos, donde una puntuacion mas alta
significa mayor declive cognitivo. En la version espafiola, se ha verificado una validez
diagnostica superior a la del MMSE (sensibilidad del 86%, una especificidad del 92%,
valor predictivo positivo del 54% vy el valor predictivo negativo del 98%; Morales et al.,
1992). El S-IQCODE no esta influido del nivel académico, edad, ni de la condicion

premorbida del enfermo (Morales et al., 1992).
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Inventario Neuropsiquiatrico (NPI; Cummings et al., 1994; version espafiola
abreviada (NPI-Q) de Boada, Cejudo, Tarraga, Lopez y Kaufer, 2002). Tiene como
objetivo recoger informacion sobre la existencia de sintomas psicoldgicos y
conductuales de la demencia. Los datos son recogidos a través de una entrevista
semiestructurada a un informador fiable del entorno del paciente. Es un instrumento
concebido para ser aplicado a personas con demencia, aunque puede ser aplicado para
valorar alteraciones conductuales en otras patologias. Este instrumento es constituido
por doce subescalas orientadas a las alteraciones neuropsiquiatricas, diez de la conducta
y dos neurovegetativas: delirios, alucinaciones, agitacion/agresion, depresion/disforia,
ansiedad, euforia, apatia/indiferencia, reinhibicion, irritabilidad/labilidad, actividad
motora aberrante, suefio/conductas nocturnas y apetito y habitos alimenticios. La
aplicacion del instrumento al cuidador debe hacerse por un profesional clinico experto.
Inicialmente, el sujeto es cuestionado sobre la presencia de sintomas especificos y caso
las respuestas sean afirmativas se hace una exploracion mas detallada que abarca la
frecuencia y la intensidad de los sintomas, caso contrario, se pasa al sintoma siguiente.
La frecuencia de las alteraciones se refiere al nimero de veces que ocurren los
episodios, debiéndose clasificarse entre 0 y 4 (0 — ausente; 1 — ocasionalmente; 2 — a
menudo; 3 — frecuentemente; 4 — muy frecuentemente). La gravedad se refiere hasta que
punto eses episodios perturban el paciente y debe clasificarse entre 1 y 3 (1- leve; 2-
moderada; 3- grave). Los valores calculados para cada subescala se obtienen a travées de
la multiplicacion entre frecuencia y gravedad con un valor maximo de 12 puntos.
Cuando se suma el valor de la multiplicacion entre frecuencia y gravedad se puede
alcanzar un total de 144 puntos. EI NPI también permite cuestionar sobre el desgaste
producido en el cuidador. El sujeto puede valorar su propio desgaste en una escala de

cinco puntos, siendo la puntuacion total de 60 puntos.
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Este instrumento presenta una buena fiabilidad test-retest para la frecuencia
(0,79) y gravedad (0,86) y una consistencia interna (0,88) elevada (Cummings et al.,
1994). La version del NPI abreviada, adaptada y validada para la poblacion espafiola —
NPI-Q — presenta buenos valores de fiabilidad test-retest (r = 0,92) y validez
convergente (r = 0,87). EI NPI-Q afade analiza igualmente los 12 sintomas
neuropsiquiatricos (valorados en 12 items), en los aspectos de la gravedad del sintoma y
el agotamiento que produce en el cuidador. La escala va desde O puntos (ausencia
absoluta de trastornos neuropsiquiatricos) hasta un méaximo de 36 puntos. Cuanto al
desgaste producido en el cuidador, los valores pueden ir desde O puntos, que indica que
no presenta sintomas neuropsiquiatricos hasta los 60 puntos que indican la maxima
afeccion emocional en el cuidador derivada de la existencia de sintomas

neuropsiquiatricos (Boada et al., 2002).

Escala de Katz (Katz, Ford, Moscowitz, Jackson y Jaffe, 1963). Es un
instrumento que mide el nivel de dependencia y funcionalidad de los pacientes en las
actividades bésicas de la vida diaria. Es una escala sencilla que permite comprender la
conducta en seis funciones distintas, organizadas de manera jerérquica, teniendo en
cuenta la capacidad del paciente en los Ultimos 7 dias: bafiarse, vestirse, ir al servicio,
desplazarse, continencia y alimentarse. Esta valoracion permite conocer el estado
funcional del enfermo y verificar las alteraciones a lo largo del tiempo. La puntuacién
puede hacerse de dos formas: De manera jerarquica, donde el paciente es clasificado en
siete grupos (identificados por letras de A a G), de acuerdo con la dependencia (necesita
de ayuda de otra persona, incluyendo la supervision en sus tareas) e independencia (no
necesita de ayuda o utiliza mecanica), o dicotémica (0 y 1 punto para cada item) (Katz

et al., 1963). En cuanto a su fiabilidad, presenta una buena fiabilidad intraobservador e
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interobservador con una concordancia de 80% (Valderrama y Pérez del Molino, 1997).
Su validez de constructo respecto a otras escalas es adecuada con una sensibilidad que
permite identificar pequefias alteraciones en la funcionalidad (Cruz-Jentoft, 1991;

Valderrama y Pérez del Molino, 1997).

Escala de Pfeffer (FAQ; Pfeffer, Kurosaki, Harrah, Chance y Filos, 1982;
version espafiola de Olazaran, Mouronte y Bermejo, 2005). Es un cuestionario que
evalua once actividades instrumentales de la vida diaria e indica el nivel de
independencia de una persona en realizar determinadas tareas (e.g., manejar dinero,
hacer la comida, estar corriente de las noticias, etc.). La version espafiola se valora entre
0 (totalmente independiente) y 33 (totalmente dependiente), con un punto de corte de 6
que indica la existencia de deterioro funcional y posible deterioro cognitivo. La
consistencia interna de la FAQ es de 0,95 y la fiabilidad test-retest es de 0,98. Para la

demencia, su sensibilidad es de 95% y una especificidad de 88% (Olazaran et al., 2005).

Evaluacion del cuidador

Caregiver Abuse Screen (CASE; Reis y Nahmiash, 1995; version espafiola de
Pérez-Rojo et al., 2015) permite medir la violencia ejercida por el cuidador a la persona
mayor. Es un instrumento que se centra en la violencia fisica, psicoldgica, financiera y
negligencia. Es sencillo de implementar y su organizacién no implica que sea aplicado
por personal estrictamente sanitario. Valora 8 items con categorias de respuesta
dicotdmica, con una puntuacion maxima de 8 puntos, cuyos resultados de 4 o mas
respuestas positivas, pueden indicar un mayor riesgo de perpetracion de la violencia
contra el mayor. La CASE presenta una buena capacidad de discriminacion, una

consistencia interna de 0,71 y la correlacion con el Indicators of Abuse Screen es de r =



88

0,41 (p< 0.001). La versioén espafiola presenta propiedades psicométricas satisfactorias,
con un valor de consistencia interna (0,84) mejor que la version original (Pérez-Rojo et

al., 2015).

Entrevista de Sobrecarga del Cuidador (Zarit et al., 1980; version espafiola
abreviada de Gort et al., 2005). Es un instrumento que pretende medir la sobrecarga de
los cuidadores de personas mayores. Se basa en un conjunto de preguntas que tienen
que ver con los sentimientos o ideas de las personas cuando cuidan a un familiar. Este
instrumento es basado en 7 preguntas que se centran en los aspectos negativos en
algunas areas de la vida asociadas a los cuidados realizados (e.g., autocuidado). Su
sensibilidad y especificidad es de 100%. Los items son valorados en una escala entre 1
(nunca) y 5 (casi siempre), que permiten verificar con qué frecuencia el cuidador se
siente afectado. La puntuacion del instrumento varia entre 0 y 35 puntos, con su punto

de corte de 17 puntos. A mas puntuacion, mayor es la sobrecarga (Gort et al., 2005).

Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresién (HAD; Zigmond y Snaith, 1983;
version espafiola de Quintana et al., 2003). Esta escala evalta los sintomas de ansiedad
y depresion. En un tiempo de aplicacion aproximado de 10 minutos, el sujeto debe
describir como se ha sentido durante la Gltima semana incluyendo el dia de hoy. En total
tiene 14 items, 7 miden la ansiedad y 7 la depresion. La puntuacion de los items va
desde 0 a 3, con una puntuacion maxima de 21 puntos para cada escala (ansiedad y
depresion). En la version original, puntos de corte entre 0 y 7 indican ausencia de
ansiedad y/o depresion clinicamente notable, entre 8 y 10 requiere consideracion y entre
11 y 21 la sintomatologia es relevante y es probable la presencia de ansiedad y

depresion (Snaith, 2003). La puntuacion total de la escala es de 42 puntos. En la version
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espafiola, la fiabilidad test-retest muestra un coeficiente de correlacién por encima de
0,85. La consistencia interna es alta para la ansiedad (0.86) y para la depresion (0.86) y
presenta adecuada validez concurrente con el Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo y

con el Inventario de Depresion de Beck, respectivamente (Quintana et al., 2003).

Cuestionario de Salud General SF-12 (Ware y Sherbourne, 1992; version
espafiola de Alonso, Prieto y Anto, 1995) es la version reducida del SF-36. La escala
completa mide la salud percibida, evaluando ocho aspectos de salud: funcionamiento
fisico, limitaciones en el rol por problemas fisicos de salud, funcionamiento social,
dolor corporal, salud mental, limitaciones en el rol por problemas personales o
emocionales, vitalidad y salud general. Si puede aplicar tanto a pacientes como a la
poblacion en general. La versién SF-12 esta constituida por 12 items que valoran los
conceptos generales de la salud fisica y mental, siendo sensible al cambio terapéutico.
Estos items explican 90% de la varianza de los indices relativos a la componente fisica
y mental del SF-36 en los Estados Unidos (Ware, Kosinski y Keller, 1996) y 91% en
Espafia (Alonso et al., 1995). Al comparar el SF-12 con el SF-36, las correlaciones
oscilan entre 0,94 y 0,96 (componente fisica) y entre 0,94 y 0,97 (componente mental).
En cuanto a su fiabilidad, la consistencia interna varia entre 0,72 y 0,89 y la fiabilidad
test-retest varia entre 0,73 y 0,86. Salyers, Bosworth, Swanson, Lamb-Pagone y Osher
(2000) indican que la validez concurrente del SF-12 es satisfactoria cuando comparada a

otras medidas de salud fisica y mental en sujetos con enfermedad mental grave.

Escala de Resiliencia de Connor-Davidson (CD-RISC; Connor y Davidson,
2003). Este instrumento de 25 items, que valora 5 dimensiones (1 - competencia

personal; altos estandares y tenacidad; 2 - confianza en el instinto, tolerancia del afecto
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negativo, fortalecimiento de los efectos del estrés; 3 - aceptacion positiva del cambio y
relaciones seguras con otros; 4 - control - control de la consecucién de la propia meta y
la posibilidad de acceder a la asistencia de otros - apoyo social; 5- influencias
espirituales - fe en Dios o en el destino) permite cuantificar el nivel de resiliencia y
valorar sus cambios en situaciones adversas. Los items son valorados en una escala tipo
Likert de 5 puntos (0 en absoluto, 1 rara vez, 2 a veces, 3 a menudo y 4 casi siempre).
Esta version original presenta un rango entre 0 y 100, no tiene un punto de corte
establecido y una mayor puntuacion es indicativa de mayor resiliencia. Sus propiedades
psicométricas son buenas con alfa de Cronbach de 0,89. La fiabilidad test-retest fue 0,87
para el grupo de personas con trastornos de ansiedad generalizada y trastorno de estrés
postraumatico. Cuanto a la validez convergente, este instrumento presenta una

correlacion positiva con la Kobasa hardiness (r = 0,83) (Connor y Davidson, 2003).

Cuestionario de Apoyo Social Duke-Unc (Broadhead, Gehlbach, Degruy y
Kaplan, 1988; version espafiola de De la Revilla, Bailon, Luna, Delgado, Prados y
Fleitas, 1991). Este instrumento tiene 11 items que miden el apoyo percibido. El apoyo
se divide en apoyo afectivo (redes que permiten un soporte estrictamente emocional:
demonstrar amor, carifio y empatia, compuesta por 7 items) y confidencial (redes que
permiten el apoyo material o refuerzan indirectamente las necesidades emocionales, es
decir, la posibilidad de tener personas para comunicarse, formada por 4 items). Es un
instrumento sencillo y la escala de valoracion de las respuestas es de tipo Likert, con
puntuaciones entre 1 y 5. Una menor puntuacion significa un menor apoyo. La
validacion espafiola muestra un punto de corte en el percentil 15, que significa una
puntuacion menor que 32. Cuando la puntuacion es igual o mayor a 32, indica un apoyo

percibido normal y cuando es menor a 32 indica un apoyo social percibido bajo. Esta
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escala presenta un alfa de Cronbach de 0,90, el de la subescala de apoyo confidencial es
de 0,88 y el del apoyo afectivo es de 0,79. La fiabilidad a traves del test-retest para el

conjunto de la escala fue superior a 0,75 (De la Revilla et al., 1991).

5.3. Procedimiento

Este estudio descriptivo correlacional fue desarrollado de manera multi-céntrica
en diferentes instituciones que se comprometieron a participar en el mismo: el Centro de
Referencia de Alzheimer de Salamanca, el Hospital Clinico y el Rio Hortega de
Valladolid, la Asociacién de Familiares de Alzheimer de Valladolid, la Asociacion de
Familiares de Alzheimer de Zamora, la Asociacion de Familiares de Alzheimer de
Burgos, la Asociacion de Familiares de Alzheimer de Aranda del Duero y la Asociacion
de Familiares de Alzheimer Amerindades (Burgos).

Inicialmente se pidio, a través de carta, la colaboracion de los cuidadores
familiares en el estudio y su autorizacion para poder contactarles presencialmente. Los
cuidadores fueron informados sobre los objetivos del estudio y se les garantizo la
confidencialidad de sus datos. Su participacion en el estudio fue efectiva después de
firmar el consentimiento informado. En una primera fase, se realiz6 una entrevista a los
cuidadores para recoger los principales datos sociodemograficos, clinicos del paciente y
relacionados con el cuidado. Posteriormente, se aplico al cuidador un protocolo
estandarizado que evalud las caracteristicas de la persona que recibia los cuidados
(deterioro cognitivo-funcional y trastorno de conducta) y aspectos del cuidador como la

sobrecarga, la resiliencia y el apoyo social percibido.
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Andlisis de los datos

Todos los analisis de datos fueron realizados con el programa estadistico SPSS
23 (IBM SPSS Statistics version 23). Los analisis descriptivos de la muestra
comprendieron las medias y las desviaciones tipicas para las variables cuantitativas,
mientras que las frecuencias, con sus respectivos porcentajes, fueron empleadas para las
variables nominales. Para analizar la relacién entre las variables del cuidador y paciente
con el maltrato, se realizd un analisis de correlacion de Pearson (variables cuantitativas)
y la correlacion biserial puntual (variables nominales). Aquellas variables que
mostraron asociacion significativa con la escala de conductas de maltrato fueron
seleccionadas como covariables para los analisis de regresion maltiple. En primer lugar,
se analizd la capacidad de las variables objetivo (resiliencia, apoyo social y sobrecarga)
para predecir el maltrato controlando el efecto de otras variables tales como la relacion
previa con el paciente (buena-muy buena frente regular o mala), el cuidado (nimero de
horas) y las alteraciones conductuales del paciente. Posteriormente, se realiz6 un
modelo relacional con los resultados de los andlisis de regresién multiple por pasos
sucesivos (stepwise) en el que el apoyo social y la resiliencia actian como variables
predictivas de la sobrecarga y del maltrato. En la ecuacion de regresion, se establecieron
dos pasos, en los que se fueron afiadiendo sucesivamente las diferentes variables
independientes estandarizadas. En el primer paso, se introdujeron dos variables
(resiliencia y apoyo); y en el segundo de los pasos se introduce la sobrecarga. Los
supuestos de normalidad e independencia de los residuos (estadistico Durbin-Watson), y
ausencia de colinelidad (indice de tolerancia, indice de condicion y factor de inflacion
de la varianza) entre las variables predictoras fueron comprobados para verificar la

validez de los modelos. El nivel de confianza general adoptado fue de p < .05.
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La presencia de efectos de mediacion, entre las variables independientes (VI) y la
dependiente (D), fueron establecidos segin Baron y Kenny (1986). Posteriormente, se
utilizo el programa de Medgraph (Jose, 2013) para comprobar si el efecto de mediacion
es significativo (test de Sobel), los efectos directos e indirectos de la relacion entre la
variable independiente, mediadora y dependiente, y el indice estandarizado de la
proporcion del efecto indirecto sobre el total, denominado “standardized indirect to
total ratio”, que muestra cuanto del efecto total de la relacion original (VI sobre VD) se

explica por el efecto indirecto de la variable mediadora.






6. RESULTADOS
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6.1. Caracteristicas de la muestra
De los 317 cuidadores que cumplian criterios del estudio, 34 no disponian de los
datos completos del protocolo y fueron excluidos de los analisis estadisticos. La tabla 4

presenta las caracteristicas de los cuidadores y pacientes con demencia.

6.2. Relacion entre variables del cuidador y el paciente con el maltrato

Los andlisis de correlacion indicaron que las puntuaciones altas en la escala de
maltrato (CASE) estaban significativamente relacionadas con la intensidad del deterioro
cognitivo del paciente (r = .19, p= .05) y las alteraciones de conducta (r = .38, p=.01).
Respecto al cuidador, existio una correlacion positiva entre las puntuaciones del CASE y
namero de horas de cuidado (r = .14, p=.05), mientras que una relacion previa de calidad
(buena o muy buena), entre el cuidador y la persona con demencia, estd negativamente
relacionada con conductas de maltrato (r=-.26, p =.01). La sobrecarga (r = .51, p=.01) y
los sintomas de ansiedad (r = .39, p=.01) y depresion (r = .35, p<.01) se correlacionaron
positivamente con el CASE, mientras que un mejor estado de salud general se
correlaciond negativamente (r=-.15, p =.05). Finalmente, las puntuaciones del CASE
estuvieron también negativamente correlacionadas con el apoyo social (r =-.27, p<.001) y

la resiliencia (r =- .35, p<.001).

6.3. Prediccion del maltrato

El analisis de regresion simple indico que las variables apoyo social (B = -0.31,
p<.001) y resiliencia (B = -0.37, p<.001) estan asociadas con una menor probabilidad de
maltrato, siendo la proporcion de la varianza explicada (R?) de un 10% y 13%,
respectivamente. Por el contrario, la sobrecarga esta asociada con una mayor

probabilidad de ejercer maltrato (B = 0.50, p<.001), con una varianza explicada del
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25%. La tabla 5 presenta varios modelos de regresion mdltiple, considerando la

sobrecarga, el apoyo y la resiliencia como variables predictoras del maltrato.

Tabla 4. Caracteristicas clinicas y sociodemograficas de los grupos

Cuidadores Informales

Edad 59,9+14,6
Sexo (% mujeres) 186 (65,7)
Parentesco™ (%)

Hijo/ hija 115 (40,6)

Esposo(a) 157 (55,5)

Otros 11 (3,9)
Nivel de Educacion * (%)

Sin estudios 6(2,1)

Estudios primarios 92 (32,5)

Estudios secundarios/ técnicos 103 (36,4)

Estudios superiores 82 (29,0)
Relacion previa (% buena-muy buena)* 264 (92,7)
Tiempo de cuidado (afios) 3,933
Cuidado por dia (horas) 12,6+8,3
Sobrecarga (Zarit) 9,4 £6,7
Resiliencia (Connor-Davidson) 73,9 £13,7
Escala Hospitalaria

Ansiedad 6,7t4,4

Depresion 4,3+3,8
Salud General (SF-12) 1,89+0,88
Maltrato del cuidador (CASE) 6,72+4,8
Pacientes con Demencia
Edad 83,9154
Sexo (% mujeres) 197 (69,6)
Tipo de Demencia * (%)

Enfermedad de Alzheimer 242 (85,5)

Otras demencias¥ 41 (14,5)
Estado Civil * (%)

Casado(a) 166 (58,7)

Viudo(a) 109 (38,5)

Otros (viudo/separado) 8(2,8)
Con quién vive * (%)

Solo 26 (9,2)

Varias personas (una casa) 247 (87,3)

Varias casas (rotacion) 10 (3,5)
Test del informador (S-IQCODE) 97,9+20,6
Inventario Neuropsiquiatrico (NPI) 9,1+6,2
Cuestionario de evaluacion funcional (FAQ) 24,3+9,3
indice de Katz (cuantitativa) 38421

Nota. Los valores indican la media y desviacion tipica. * = frecuencias y porcentajes entre
paréntesis para variables nominales. ¥ = demencias vasculares, frontotemporales,
secundarias y de etiologia desconocida
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Los modelos de regresion mdaltiple indican que las tres variables (resiliencia,
apoyo social y sobrecarga) predicen significativamente el maltrato, incluso tras controlar
el efecto de otras covariables como las alteraciones de conducta, las horas de cuidado y la
relacion previa con el paciente. Los modelos de resiliencia y sobrecarga fueron los que

explicaron un mayor porcentaje de varianza (tabla 5).

Tabla 5. Modelos de regresion multiple para predecir el maltrato.

Modelos de regresion Exp (B)* Intervalo confianza (95%) P

Modelo 1 (R?= 0.25)

Relacion previa -0.19 -0.99, -0.29 <.001

Horas de cuidado 0.06 -0.00-0.00 0.23

Alteracion conducta 0.33 0.07-0.15 <.001

Apoyo social -0.20 -0.08,-0.02 <.001
Modelo 2 (R?=0.29)

Relacién previa -0.15 -0.87,-0.17 <.01

Horas de cuidado 0.06 -0.00-0.00 0.21

Alteracion conducta 0.34 0.08-0.15 <.001

Resiliencia -0.28 -0.06,-0.02 <.001
Modelo 3 (R?= 0.30)

Relacion previa -0.16 -0.88, -0.21 <.01

Horas de cuidado 0.05 -0.00-0.00 0.24

Alteracion conducta 0.19 0.02-0.10 <.01

Sobrecarga 0.37 0.08-0.15 <.001

Nota. R? = varianza explicada; Exp (B) = Coeficiente Beta Estandarizado.

Finalmente, se realizd un modelo de regresion por pasos para predecir el maltrato
donde se introducen la resiliencia y el apoyo social en el primer paso, mientras que la
sobrecarga en el segundo (figura 3). En el primer paso, la resiliencia y el apoyo predicen

de manera independiente el maltrato. No obstante, al introducir la variable sobrecarga, en
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el segundo paso del modelo, la resiliencia permanecié como variable significativa de la

prediccion y el efecto del apoyo social desaparecio.

Figura 3. Modelo de regresion multiple por pasos sucesivos para predecir el maltrato.

Paso 1 Paso 2
(R?=0.16) (R*=0.28)
APOYO -0.20** n.s
_0135***
SOBRECARGA — 0.41*** —» MALTRATO
_0131***
RESILIENCIA -0.28*** -0.18***

Los valores numéricos son coeficientes beta estandarizados. *** p < .001, ** p< .01y
*p<.05.

Por lo tanto, segun Baron y Kenny (1986), la sobrecarga media la relacién entre el
apoyo social y el riesgo al maltrato, puesto que el efecto del apoyo social en el riesgo al
maltrato dejo de ser significativo (c’) por la inclusion de la sobrecarga en el modelo
(figura 4). Ademas, el test de Sobel indico que este efecto de mediacion de la
sobrecarga en la relacion original fue significativo (z-value= 4.269, p < .001). De esta
forma, el efecto indirecto del apoyo sobre el riesgo del maltrato, a través de la
sobrecarga, fue de 0.21 con un “standardized indirect to total ratio” de 0.67. Esto indica
que el 67% del vinculo entre el apoyo social y el maltrato puede ser explicado por el
nivel de sobrecarga de los individuos, dejando el otro 33% a la accidn de otros posibles

mediadores.
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Figura 4. Analisis de la sobrecarga como variable mediadora en la relacion entre el

apoyo social y el riesgo al maltrato.

Apoyo
Social

-0.31%**[c]

-0.35***

(-0.10) [c]

Sobrecarga

v

Riesgo al
Maltrato

0.41***

[c] = efecto total del apoyo social sobre el maltrato sin la variable mediadora. [¢’] =
efecto directo del apoyo social sobre el maltrato considerando el efecto de la variable
mediadora (sobrecarga). *** p <.001, ** p<.01y * p <.05.






7. DISCUSION
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Los resultados del estudio realizado demuestran que existen diferentes variables
relacionadas con el enfermo, el contexto de cuidado y factores del propio cuidador que

se relacionan con las conductas de maltrato en el anciano con demencia.

Més concretamente, los resultados comprobaron que existe una relacion
significativa positiva entre la intensidad del deterioro cognitivo y las alteraciones de
conducta del mayor con la probabilidad de sufrir maltrato. Diferentes estudios han
verificado igualmente que existe una asociacion entre la intensidad del deterioro
cognitivo y el riesgo de maltrato a personas con demencia (Cooper et al., 2010a), siendo
que cuando el deterioro es mas severo, los sujetos con demencia estan expuestos a un
mayor riesgo de maltrato (VandeWeerd y Paveza, 2005). Similarmente, VandeWeerd et
al. (2013) confirman una relacion positiva entre las alteraciones de conducta del mayor
y la aparicion de maltrato. Las alteraciones de conducta del mayor con demencia son un
desafio exigente para el cuidador (Cummings et al., 2013), disminuyendo en gran
medida la calidad de vida del paciente y cuidador (Khoo, Chen, Ang e Yap, 2013). No
obstante, no hemos encontrado relacion entre la alteracion funcional y el maltrato,
confirmando asi los resultados obtenidos en estudios previos (Cooney et al., 2006;

Pérez-Rojo et al., 2009).

Las variables sociodemogréaficas de los cuidadores no presentan una relacion
significativa con el maltrato al mayor con demencia. Otros estudios han apoyado estos
resultados indicando que la variable sexo no se asocia con méas probabilidad para ejercer
malos tratos (Pillemer y Suitor, 1992; Selwood y Cooper, 2009). Aunque algunos
estudios han encontrado una mayor probabilidad de ejercer maltrato en hombres y

personas con baja educacion (Cooper et al., 2008; Kishimoto el al., 2013; Wiglesworth
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et al., 2010); no existe un perfil claro del maltratador apoyado en sus caracteristicas
sociodemogréficas (Downes, Fealy, Phelan, Donnelly y Lafferty, 2013). Las diferencias
encontradas entre los estudios cuanto a la inexistencia o existencia de relacion entre las
caracteristicas sociodemogréficas del cuidador y los malos tratos se pueden justificar
por las diferencias sociales y culturales de las poblaciones de estudio (Kishimoto et al.,

2013; Yan y Kwok, 2011).

En cuanto a las caracteristicas del cuidado, los resultados demostraron que hay
una relacién positiva entre el nmero de horas diarias de cuidado y el maltrato, mientras
una relacion previa de calidad (buena o muy buena) present6 una relacion negativa. Tal
como refieren diferentes autores (Shern, 2005; Zingmark, Sandman y Norberg, 2002),
durante los cuidados se crean lazos afectivos entre cuidador y persona cuidada que
pueden disminuir los efectos de factores negativos asociados al cuidado. Algunos
estudios confirman que cuando no existe una buena relacion entre cuidador y el mayor
dependiente el maltrato es mas probable (Compton et al., 1997; Cooney et al., 2006).
Ademas, cuando el cuidado exige mas horas, el riesgo de maltrato al mayor con
demencia aumenta (Cooper et al., 2010a; Yan y Kwok, 2011). Por el contrario,
Kishimoto et al. (2013) no encuentran una relacion entre el nimero de horas de cuidado
y el riesgo de maltrato a personas con demencia en estado leve, ya el nimero de horas
aumenta con la severidad de deterioro y su efecto depende del nivel de apoyo recibido

(Dong, 2015; Yan y Kwok, 2011).

En lo referido al cuidador, este estudio ha verificado que hay una relacion
positiva entre sus sintomas de ansiedad y depresion con las posibilidades de

desencadenar malos tratos al mayor con demencia mientras que la relacion con el estado
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de salud general es negativa. Nuestros resultados son apoyados por los estudios de
Cooper et al. (2010ab) donde encontraron una relacion entre la presencia de sintomas de
ansiedad y depresién en los cuidadores y el maltrato a mayores con demencia. Beach et
al. (2005) especifican que la presencia de sintomas de depresion pueden desencadenar
maltrato de tipo fisico o psicolégico, mientras que la ansiedad se relaciona mas
especificamente con la negligencia (Wiglesworth et al., 2010). Finalmente, Pot et al.
(1996) encontraron, en consistencia con nuestras correlaciones, una relacion positiva
entre una mala salud psicoldgica del cuidador y el riesgo de perpetuar malos tratos a las

personas mayores con demencia.

Los resultados también demostraron que la sobrecarga del cuidador se relaciona
significativamente con la posibilidad de ejercer maltrato. Estos resultados son
corroborados por diferentes estudios como el de Pérez-Rojo et al. (2009) y Yan (2014).
El factor sobrecarga contribuye a la gravedad del maltrato, de modo global, y la
negligencia, de modo particular, hacia la persona mayor con demencia (Lee, 2008;
2009; Rachel, Datka, Zyss y Zieba, 2014). Por el contrario, el cuidador resiliente
presenta una menor probabilidad de ejercer malos tratos al mayor con demencia. En este
sentido, Gallicchio, Siddigi, Langenberg, y Baumgarten (2002) indican que los
cuidadores resilientes pueden presentar menor susceptibilidad a desencadenar conductas

negativas ante situaciones de estrés.

Los resultados también muestran una relacion significativa entre el apoyo social
y los malos tratos. Asi, cuando el cuidador percibe que dispone de apoyo social la
probabilidad de desencadenar malos tratos hacia la persona mayor con demencia es

menor. Estos resultados van de acuerdo con los estudios de Lee (2008), Kilburn (1996)
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y Yan y Kwok (2011), que han probado que un bajo nivel de apoyo social formal se
asocia con el maltrato. Acierno et al. (2010) han destacado que un bajo apoyo social se
asocia con casi todas las formas de maltrato (psicoldgico, fisico, sexual, econémico y

negligencia).

Finalmente, los resultados obtenidos en los modelos de regresién mdaltiple
indican que la resiliencia y el apoyo social predicen de manera independiente el
maltrato, incluso tras controlar el efecto de diferentes covariables. Al considerar la
sobrecarga en el modelo, el efecto de la resiliencia continué siendo significativo, sin
embargo, el efecto del apoyo social sobre el maltrato desaparece. De modo que, con
independencia de la sobrecarga, el cuidador resiliente presenta menos posibilidades de
maltrato, incluso considerando el efecto de todas las covariables. Estos resultados estan
en conformidad con los resultados de otros estudios, cuyos hallazgos muestran que altos
niveles de resiliencia reduce los malos tratos (Bolger, Thomas y Eckenrode, 1997,
Kashani y Allan, 1998) presentes en las familias. Ademas, sélo algunos tipos de apoyo
social (e.g., interaccion social) son eficaces en situaciones de alta demanda. Cuando el
apoyo social no es suficientemente relevante (e.g., falta de apoyo significativo), su
efecto puede desaparecer debido al efecto de mediacién de otros poderosos predictores

como la sobrecarga (Shiba, Kondo y Kondo, 2016).

Este estudio presenta algunas limitaciones. En primer lugar, la sensibilidad de la
informacion suministrada ha podido influir en pérdida de informacion relevante y la
veracidad de la misma, cuya posibilidad de validacion externa es limitada. Sin embargo,
en la actualidad no existe un gold standart establecido en la deteccion del maltrato y su

deteccion es un reto. Ademas, el instrumento empleado (CASE) no midio todos los
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tipos de maltrato (e.g., maltrato sexual) y no se han distinguido los efectos de los
diferentes tipos de apoyo social (formal vs informal) recibidos por los cuidadores.
Finalmente, este estudio se realizé de manera multi-céntrica, a partir de cuidadores que
acudian a los hospitales o centros en busca de apoyo, lo cual limita la generalizacién de

los resultados.

Este estudio puede contribuir a entender las relaciones entre las variables del
enfermo, el contexto del cuidado y del cuidador con la aparicién de los malos tratos a
las personas con demencia. Factores como la intensidad del deterioro cognitivo, las
alteraciones conductuales de la persona con demencia, el nimero de horas de cuidado,
una peor relacién previa entre la persona cuidada y su cuidador y la sobrecarga
percibida por el cuidador, predicen el maltrato. Por el contrario, resiliencia y el apoyo
social en los cuidadores se muestran factores protectores de maltrato. Cabe destacar que
la resiliencia se relaciond con una menor probabilidad de maltrato, incluso tras controlar
el efecto de todas las covariables incluyendo la sobrecarga. En el caso del apoyo social,
la sobrecarga presentd un efecto de mediacion en las relaciones entre apoyo social de
los cuidadores informales y sus posibles conductas de maltrato.

Este trabajo indaga sobre los factores de riesgo y proteccion del maltrato en el
cuidador familiar de las personas mayores con demencia. En particular, se han estudiado
posibles efectos de mediacion de la sobrecarga sobre la resiliencia y apoyo social

debido a la escasez de estudios y medidas adecuadas para evaluarlos.

Este estudio puede ayudar a crear programas educativos e informativos sobre el
maltrato dirigidos a los cuidadores familiares de personas mayores con demencia por

parte de las asociaciones u otros servicios sociosanitarios. Aclarar y estimular la



110

formacion de cuidadores familiares sobre esta problematica es clave para saber
discriminar adecuadamente las conductas de maltrato y prevenirlas en el futuro. Esto,
ademas, requiere de politicas sociales adecuadas y programas de sensibilizacion sobre

necesidades del cuidador y los malos tratos al anciano con demencia.

Futuros estudios longitudinales permitirin  comprender mejor las
manifestaciones del maltrato en el tiempo y plantear modelos tedricos robustos que

permitan predecir el maltrato del anciano con demencia.



8. CONCLUSIONES
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Las principales conclusiones de este trabajo son:

VI.

VII.

La intensidad del deterioro cognitivo y las alteraciones de conducta de la
persona con demencia presentan una relacion positiva con la posibilidad de

sufrir maltrato.

Las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores (edad, sexo, nivel

educativo) no correlacionaron con la presencia de malos tratos.

El mayor nimero de horas de cuidado y una peor relacion previa con el cuidador

son factores significativamente asociados con el maltrato.

La sobrecarga del cuidador es un factor que predice el maltrato a la persona con

demencia tras controlar el efecto de diferentes covariables.

La resiliencia del cuidador y el apoyo social son factores independientes

relacionados de manera negativa con el maltrato.

La resiliencia es una variable de protecciéon frente al maltrato, incluso tras
controlar el efecto de las diferentes covariables sociodemograficas, clinicas del

enfermo y la sobrecarga.

El apoyo social es una variable de proteccion frente al maltrato, incluso tras

controlar el efecto de las diferentes covariables sociodemograficas y clinicas.
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No obstante, la sobrecarga tuvo un papel mediador de la relacion entre apoyo

social y el riesgo de maltrato.



9. CONCLUSIONS
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The main conclusions of this study are:

VI.

VII.

The intensity of cognitive impairment and behavioral alterations of the patients
with dementia present a positive relationship with the possibility of suffering

abuse.

Sociodemographic characteristics of the caregivers (age, sex, educational level)

did not correlate with the presence of abuse.

The greater number of hours of care and a worse previous relationship with the

caregiver are factors significantly associated with the abuse.

Caregiver burden is a factor that predicts the abuse of the patients with dementia

after controlling the effect of different covariates.

Caregiver resilience and social support are independent factors negatively

related to abuse.

Resilience is a variable for the protection of abuse, even after controlling the

effect of different sociodemographic, patient clinical covariates and burden.

Social support is a variable for the protection of abuse, even after controlling the

effect of different sociodemographic and clinical covariates. However, the
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burden had a mediating role in the relationship between social support and the

risk of abuse.
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