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“Lo importante no es lo que nos hace el destino, si no lo que nosotros hacemos de él”.
Florence Nightingale.

1. Florence Nightingale (1820-1910): “la dama de la lampara”. Enfermera y estadistica.
Pionera de la enfermeria moderna.
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Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

RESUMEN

Objetivos:

1) Describir las caracteristicas socio-demograficas y determinar la prevalencia e incidencia de

la sobrecarga subjetiva, ansiedad y depresion;

2) analizar la relacion entre afrontamiento y sobrecarga subjetiva, ansiedad y depresion.

Disernio: Longitudinal prospectivo con seguimiento de un afo.

Participantes: muestra probabilistica de 200 personas cuidadoras de familiares mayores

dependientes del Alto Guadalquivir.

Mediciones principales: Estrategias de afrontamiento con la sobrecarga subjetiva,

ansiedad y depresion.

Resultados: Las personas cuidadoras eran mujeres, hijas de la persona cuidada y que residen
con ella. Hubo asociacion entre el afrontamiento centrado en las emociones y el afrontamiento

disfuncional con la sobrecarga subjetiva, la ansiedad y la depresion.

Conclusiones: El afrontamiento basado en las emociones puede tener un efecto protector
sobre la sobrecarga, la ansiedad y la depresion. El afrontamiento centrado en los problemas
podria no ser eficaz en situaciones poco controlables. El afrontamiento disfuncional puede

predisponer a la sobrecarga subjetiva y a la ansiedad.



ABSTRACT

Objectives:

1) To describe Socio-demographic characteristics and determine the prevalence and incidence

of subjective burden, anxiety and depression.

2) To analyse the relationship between coping strategies with subjective burden, anxiety and
depression at the beginning and at the end of the study. Design: Longitudinal prospective with

one-year follow-up.

Participants: A probabilistic sample of 200 primary caregivers of dependent elderly relatives

from Cordoba, Spain.

Main measurements: Coping strategies with subjective burden, anxiety and depression.

Results: the caregivers were women, daughters of the care recipients, and shared home with
them. There was an association between, emotion-focused coping and dysfunctional coping

with subjective burden, anxiety, and depression.

Conclusions: Emotion-focused coping may have a protective effect. Problem-focused coping
may not be effective in poorly controlled situations. Dysfunctional coping may predispose to

subjective burden and anxiety.
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La situacion de las personas dependientes y sus personas cuidadoras es una cuestion que hasta
hace poco permanecia escasamente explorada y que hoy se reconoce de relevancia social
incuestionable, debido esencialmente a situaciones de deterioro funcional propias del proceso

del envejecimiento y al incremento de enfermedades crénicas y degenerativas'.

Se denomina cuidado informal a aquel que es prestado por parte de los miembros de la familia
u otros sujetos sin otro lazo de unidon ni de obligacion con la persona dependiente. Por lo

tanto, tedricamente puede estar desempefiado por la familia o por miembros extrafamiliares?.

El interés sistemdtico por la atencion informal a la dependencia condujo al
“redescubrimiento” de los personas cuidadoras, aunque éstos hayan existido siempre>. Los
personas cuidadoras informales eran la principal y casi tnica fuente de apoyo de los mayores
dependientes. Lo que ha cambiado en las tltimas décadas es la cantidad de personas que
desempetian el rol de personas cuidadoras, la duracion de los cuidados y las tareas que tienen
que desempefiar. En nuestro pais, el cuidado de los mayores dependientes ha sido y sigue

siendo una funcion de la familia en general y de la mujer en particular.

Al mismo tiempo, los cambios sociales acaecidos en nuestro pais, tales como la incorporacion
de la mujer al mundo laboral, la disminucion de la estabilidad familiar, la desaparicion de la
familia extensa y las redes informales tradicionales, el aumento de la movilidad social y

laboral, entre otros, hacen que haya menos personas en disposicion de cuidar®

El creciente interés por el fendmeno de cuidado a los mayores ha sido atribuido a su posicion
como nexo de dos tendencias demograficas: el envejecimiento de la poblacion y los cambios
anteriormente mencionados, que han provocado que la sociedad espafiola demuestre cada vez
mas sensibilidad hacia esta cuestion. A pesar de ello, el volumen de las investigaciones sobre

cuidado informal en Espafia no se corresponde todavia con esta creciente preocupacion’.

El objetivo principal de esta tesis es analizar el efecto de las distintas estrategias de

afrontamiento sobre la sobrecarga subjetiva, y el efecto de dicha sobrecarga sobre la ansiedad



y depresion en personas cuidadoras familiares de mayores dependientes, en el Distrito

Sanitario Jaén-Norte, en la provincia de Jaén.

Para una adecuada contextualizacion del mencionado problema de investigacion,
analizaremos previamente varios aspectos de caracter fundamental para la comprension de
dicho problema: a) caracteristicas del proceso del envejecimiento en nuestro pais, tanto en su
evolucion reciente como en sus perspectivas futuras; b) andlisis de la dependencia (evolucion
reciente); c¢) las caracteristicas principales del sistema informal de cuidados a los mayores
dependientes, asi como sus relaciones con la participacion femenina en el mercado laboral, las
actitudes hacia el cuidado informal y el desarrollo del sistema formal de cuidados y d) las
estrategias publicas necesarias para el mantenimiento del sistema informal de cuidados. Todo

ello serd descrito y analizado en los capitulos 1 y 2.

Por otro lado, también se hace necesario estudiar de forma previa a la investigacion del
problema mencionado anteriormente (sobrecarga subjetiva, estrategias de afrontamiento,
ansiedad y depresion), tanto el sistema que engloba dicho problema (para dotarlo de sentido y
significado y darle especificidad necesaria para un analisis) como el estado del conocimiento

sobre dicho problema en la actualidad. Ambas cuestiones se recogen en los capitulos 3 y 4.

Por ultimo, los capitulos 5 y 6 recogen la investigacion original que analiza la relacion entre
las distintas estrategias de afrontamiento y sobrecarga subjetiva y ésta con la ansiedad y
depresion, en la muestra referida anteriormente. En el capitulo 5 se exponen los objetivos,
hipodtesis y metodologia de la citada investigacion original, mientras que en el capitulo 6 se

recogen sus resultados, su discusion y sus conclusiones.
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Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

1. El envejecimiento: cada vez mas personas mayores.

1.1 Situacion actual.

A lo largo del siglo pasado la poblacion espafiola ha visto crecer, de una forma que no tiene
precedentes, tanto los efectivos del grupo de personas con 65 y mas afios como, sobre todo, el
peso relativo de este grupo respecto del total de la poblacion. Asi, la cifra de personas con 65
o mas afnos no ha parado de crecer en el mencionado periodo y se ha multiplicado por siete,

mientras que el total nacional s6lo se ha duplicado.

En las ultimas décadas, los cambios demograficos en las sociedades desarrolladas estan
conduciendo a un aumento significativo del envejecimiento. El envejecimiento de la
poblacion espafiola puede ser considerado como un fendémeno dindmico, dado su singular

velocidad en comparacion con otros paises desarrollados.

Este aumento de la poblacion mayor viene determinado por dos fendmenos propios del
régimen demografico moderno®: a) el incremento en la esperanza de vida y la longevidad,
debido a la mejora en la calidad de vida y fundamentalmente a los avances en atencion a la
salud que se han producido en las ultimas décadas; b) la disminucion de la fecundidad, , que
estd muy relacionada con el retraso en la edad del matrimonio, la disminucion del niimero de

matrimonios y el retraso en la edad de tener hijos.

Durante todo el siglo XX, la longevidad se ha incrementado de forma espectacular (tabla 1.1).
En 1900 la esperanza de vida era de 34,8 afos, y ahora es de 81,6, es decir se ha multiplicado
por 2,29. El factor que mas ha incidido es el descenso de la mortalidad infantil. Las mujeres
espafolas tienen una esperanza de vida al nacer de 84,6 afos, y los varones de 78,5 afios

(2009). Se encuentran entre las més altas de la Unién Europea’.



En relacion al segundo fendémeno (la disminucion de la fecundidad), conviene dejar patente
que Espafia es uno de los paises con los datos de fecundidad mas baja a nivel mundial. El
indice sintético de fecundidad no ha parado de descender y recuperarse en los ultimos 100
afios (figura 1.1), pero siempre con una tendencia a la disminucion, que ha desembocado en
una caida vertiginosa desde 1975 (donde se situaba en 2,8), llegandose en la década de los 90
a minimos histdricos por debajo de 1,2 (en 1998; 1,55), si bien ha empezado a recuperarse

algo dicho indicador a partir de 1999, situdndose en la actualidad en 1,3877, 8.

| Alnacer | A los 65 afios Alos 75 aiios

Varones | Mujeres Varones | Mujeres Varones | Mujeres
35,7 9,1 9 9,2 4.7 4.7
41,7 40,9 42,6 10 9,8 10,1 54 54 54
41,2 40,3 42 1 10,2 9,7 10,6 54 5,2 57
50 48,4 51,6 11 10,4 11,5 5,9 5,7 6,1
50,1 47 1 53,2 11 9,9 11,9 6,1 5,6 6,6
62,1 59,8 64,3 12,8 11,8 13,5 7,2 6,8 7,6
69,9 67,4 72,2 14,4 13,1 15,3 8,3 7,6 8,8
72,4 69,6 75,1 14,7 13,3 15,9 8,6 7,8 9,1
75,6 72,5 78,6 16,5 14,8 17,9 9,8 8,8 10,5
76,9 73,4 80,5 17,5 15,5 19,2 10,5 9,3 11,4
79,3 75,9 82,7 18,8 16,7 20,6 11,4 10,1 12,4
79,7 76,3 83,1 19,0 16,9 20,8 11,6 10,2 12,7
79,8 76,4 83,1 19,0 16,9 20,9 11,6 10,2 12,6
79,7 76,4 83,0 18,9 16,8 20,8 11,5 10,1 12,5
80,3 77,0 83,6 19,4 17,3 21,3 11,9 10,5 12,9
80,3 77,0 83,5 19,3 17,2 21,1 11,8 10,4 12,8
80,9 77,7 84,2 19,9 17,8 21,7 12,3 10,8 13,3
80,9 77,8 84,1 19,8 17,7 21,7 12,2 10,7 13,2
81,2 78,2 84,3 20,0 18,0 21,8 12,3 10,9 13,3
81,6 78,5 84,6 20,2 18,1 22,0 12,5 11,0 13,5

Tabla 1.1 Esperanza de vida por edad y sexo, Esparia, 1900-2009.
FUENTE: Afios 1900-1998. INE. Anuario estadistico de Espaiia 2004. Demografia.
Arios 2000-2009. INE. Tablas de mortalidad de la poblacion de Espaiia

Tomado de: Equipo Portal Mayores’.

En la actualidad, si tomamos como referencia la revision del Padron municipal a 1 de enero

de 2011 del Instituto Nacional de Estadistica (INE)’, el porcentaje de personas con 65 0 mas

5



afios se situa en el 17,2% de la poblacion total (figura 1.2). Espafia envejece y seguira

envejeciendo en las proximas décadas.
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Figura 1.1 Evolucion de la fecundidad, Esparia, 1970-2004.

Fuente: tomado de: Sancho®.

Desde 1900 la poblacion mayor se ha multiplicado por ocho en términos absolutos, siendo
mas fuerte el incremento de los mayores de 80 que entre 1991 y 2001 aumentaron en un 42%.
En el 2025 casi uno de cada cuatro ciudadanos tendra mas de 65 anos y la mitad seran
mayores de 50 afos. Esto equivaldria aproximadamente, en términos europeos, a que todos

los ciudadanos de Francia e Italia, en el 2025, fueran mayores de 65 afios’
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Figura 1.2. Piramide de poblacion de Espania, 2011.
Fuente: INE: INEBASE. 2011: Avance del Padron municipal a 1 de enero de 201 1.

Tomado de: Equipo Portal Mayores’

En lo que respecta a Andalucia, se encuentra dentro de las CC.AA. menos envejecidas, cuenta
con unos menores porcentajes de poblacion activa, debido a que posee el mayor nimero de
personas menores de catorce afos en términos relativos respecto de las demas CC.AA., en lo
que se refiere a las personas mayores de sesenta y cinco afios —16,5 %—. Las Comunidades
Autonomas con mayor porcentaje de poblacion menor de 15 afios son Ceuta, Melilla, Murcia,

Madrid y las Islas Baleares junto con Andalucia'®.

1.2 Perspectivas de futuro.

Las causas anteriormente mencionadas para explicar el proceso de envejecimiento pueden
seguir operando de manera efectiva en los proximos afios en el reforzamiento de la

importancia absoluta y relativa de la poblacion mayor de edad.

Con respecto al retrasado baby-boom espariol (cohortes nacidas entre 1957 y 1977), inicia su
entrada en edades de jubilacion a partir de 2020, aumentando la proporcion de mayores y sus
demandas. Ademas, se debe considerar el papel que la inmigracion jugard proximamente, una
vez ralentizada y perdido el efecto «rejuvenecedor» limitado de la estructura demografica que

ha tenido en estos ultimos lustros. Habra que tener en cuenta también el rol que desempenara
7



la modificacion de las relaciones entre generaciones, ante una clara reestructuracion de las
edades por la inversion demografica (mas personas de > de 65 afios que nifios de 0 a 14 afios).
El efecto del cambio en los patrones de enfermedad y muerte, los ya no tan nuevos modelos
familiares en proceso de profunda reestructuracion y la convivencia de varias generaciones de
tamafio mas reducido, exigiran una reorganizacion del sistema de cuidados a los miembros

dependientes’.

Segtn las proyecciones realizadas por el INE, en el 2050 la poblacidon mayor de 65 afios
aumentard por encima del 30% de la poblacion (con casi 13 millones de personas) y los
octogenarios llegardn a los mas de 4 millones (por encima del 30% del total de la poblacion
mayor). Un andlisis de los datos focalizando sobre Europa, muestra como las previsiones a

2050 estiman un porcentaje de la poblacion mayor de 65 afios cercano al 31% (figura 1.3).

Con respecto al grupo de poblacion de edad media comprendida entre los 15 y los 64 afios,
esta disminuyendo, lo que implica la posibilidad de que en el futuro nuestra poblacion pueda

contar con una proporcion mas reducida de personas profesionalmente activas.

El pais mas envejecido del mundo serd, en 2050, Japon (35,9%), seguido de Italia (35,5%) y
en una tercera posicion Espana (34,1%), posicion que mantiene desde el afio 2000. Esa
posicion espafiola se debe al rapido y profundo retroceso de la fecundidad, cuyo nivel se ha

mantenido entre los mas bajos del mundo, junto con el de Italia y Grecia®.
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Figura 1.3. Piramide de poblacion estimada para Esparia en 2050.

Fuente: tomado de: Equipo Portal Mayores’

En resumen, hay mas personas mayores porque llegan mas supervivientes a la edad de sesenta
y cinco afos, y hay mas envejecimiento porque hay menos jovenes, consecuencia de la caida
de la fecundidad, que hace subir el peso proporcional de los mayores en el conjunto de la
poblacion. Ademas, los que llegan son mas longevos que hace unas décadas. Por tanto, las
dos fuerzas que explican el envejecimiento son: la caida de la fecundidad y el avance de la
longevidad, provocando este Gltimo un aumento de las enfermedades cronicas degenerativas y

consecuentemente un incremento de la dependencia'®.

2. Dependencia v discapacidad.

2.1 Conceptos y factores relacionados.

La dependencia podemos definirla como un estado en el que se encuentran las personas que
por razones ligadas a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de

asistencia a fin de realizar actos bésicos y habituales de la vida diaria''.



Esta definicion de dependencia contiene tres caracteristicas principales: a) la limitacidn fisica,
psiquica o intelectual que merma determinadas capacidades de la persona; b) la incapacidad
para realizar por si mismo las actividades de la vida diaria; c) la necesidad de asistencia o

cuidados por parte de un tercero.

Por tanto, se puede entender por dependencia el hecho de no poder valerse por si mismo en
ningin grado'?, es decir, presentar ciertas dificultades para la realizacién de determinadas
tareas, existiendo de esta manera, una estrecha relacion entre la pérdida de autonomia con

situaciones de dependencia.

Suele diferenciarse entre las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) y las actividades

instrumentales de la vida diaria (AIVD):

e Las actividades basicas de la vida diaria (ABVD): son aquellas que permiten una
minima autonomia personal y un nivel basico de calidad de vida. Son también
llamadas de cuidado personal o de funcionamiento fisico. Podemos encontrar
actividades como comer, vestirse y desnudarse, asearse y lavarse, levantarse,
acostarse, andar con o sin baston; en definitiva todas aquellas actividades necesarias

para llevar una vida independiente en casa'l.

e Las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD): son actividades mas
complejas que implican la capacidad de tomar decisiones e interactuar con el medio.
Incluyen tareas domésticas y administracion del hogar (acordarse de tomar la
medicacion, coger el teléfono, ir al médico, preparar la comida, hacer papeleos y

administrar el propio dinero, etc.)'!.

Por otro lado, segiin la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atenciéon a las

Personas en Situacion de Dependencia’, existen tres niveles de gravedad en la dependencia:

i Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en

Situacion de Dependencia (BOE, n° 299 de 15 diciembre de 2006).
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a) Grado I. Dependencia moderada: “cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o
tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia

personal”.

b) Grado II. Dependencia severa: “cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades bdasicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no
quiere el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo

extenso para su autonomia personal”.

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

generalizado para su autonomia personal”.

Para una mejor comprension de la dependencia, es necesario realizar una estimacion de la
incidencia diferencial de dicha dependencia en relacion con diversas variables como son: la

edad, apoyo social, el género, el nivel educativo y de ingresos y habitos y conductas.

La edad es uno de los grandes factores explicativos de la dependencia, y se revela como un

fuerte condicionante del nivel de gravedad de la misma'2.

En cuanto al apoyo social, algunos estudios han demostrado que los vinculos sociales juegan
un importante papel en el mantenimiento y la restauracion de las ABVD en paises como
Finlandia, Paises Bajos y Espafia'’.

En relacion con los habitos y conductas, la reduccion de la actividad fisica es uno de los
mayores riesgos a edades avanzadas. Entre los mayores que realizan alguna actividad fisica,
regular u ocasional, el nivel de autonomia es bastante alto, mientras que entre los que
reconocen habitos sedentarios, la incidencia de la dependencia se duplica. De esta forma

parece perfilarse el sedentarismo como un componente de riesgo de la dependencia. Por tanto,
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es la practica de algun ejercicio fisico la mejor medida para rebajar el riesgo de dependencia,

independientemente de la edad y otros factores'?.

En lo que respecta al nivel educativo, la dependencia correlaciona inversamente con el nivel
de instruccion. La proporcion de dependientes entre quienes no saben leer ni escribir (sobre
todo poblacion de 65 y mds afios) o no tienen estudios es casi diez veces superior a la
existente entre aquellos que tienen estudios. Esta tendencia ain es mas fuerte entre la
poblacion de edad, donde las diferencias de instruccién son més abultadas'*. La relacion entre
educacion y dependencia podria explicarse por el hecho de que Una mayor educacion hace
que el individuo sienta que ejerce mayor control sobre su vida, y por lo tanto aporta una
seguridad esencial en la vejez, al tiempo que facilita el desarrollo de redes de apoyo sociales

mas extensas, aumenta la capacidad de solvencia del individuo y su flexibilidad cognitiva.

Tanto el nivel educativo como el nivel de renta se relacionan de forma inversa con la
dependencia'?. Aquellas personas con menos nivel educativo y menos recursos econdémicos
necesitan mas ayuda y viven mds afos en situacion de dependencia. Este aspecto tiene una
importancia capital, ya que los grupos mas necesitados de ayuda son los que menos pueden

proporcionarsela por mecanismos de mercado.

Con respecto al género, existe la evidencia de una mayor dependencia entre las mujeres
debido a factores demograficos (estado civil, nivel de ingresos, alfabetismo, etc.) y a un
mayor riesgo femenino. La dependencia en las mujeres, es un efecto de la edad, la soledad y

la viudedad, aunque la condicion femenina si puede empeorar la gravedad de la misma'2.

Algunos estudios han confirmado lo anteriormente mencionado en la literatura, demostrando
que, el mayor riesgo de dependencia en ABVD en el sexo femenino se debe tanto a factores
biologicos, con el desarrollo de enfermedades cronicas que limitan la movilidad, como
sociales, ya que el estilo de vida de las mujeres, restringido a la esfera doméstica, conlleva
mayor sedentarismo, aislamiento y depresion'>. Otra cuestiones que permiten explicar las
diferencias de género son la mayor escasez de ingresos por las pensiones de viudedad y un

nivel de instruccidon mas bajo en las mujeres de 65 afios.
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En definitiva, dado el grado de feminizacion de la vejez, se concluye que el mayor nimero de

personas que necesitan ayuda son mujeres!®.

La dependencia es, por tanto, un riesgo social. El hecho de sentirse bien, es lo que mas

determina la calidad de la vida diaria del mayor!'?.

Es necesario distinguir entre dependencia y discapacidad, ya que no toda persona con
discapacidad necesita de la ayuda de otra para realizar determinadas actividades. La
discapacidad no es unicamente un concepto médico, sino sobre todo social. Es la conjuncion
de lo que la persona puede hacer y lo que demanda el medio fisico y social que le rodea. En el
modelo médico, la mayor atencion se ha centrado en el individuo, pero relegando los factores
sociales y del medio en el que se desenvuelve su vida, los cuales pueden aumentar o disminuir
la autonomia e independencia de las personas con problemas. En cambio, el modelo social se
basa en la relacion entre la persona con problemas fisicos o mentales y el medio que la

rodea'”’.

La discapacidad es, por tanto, la dificultad para desarrollar actividades de la vida diaria que
son habituales para personas de similar edad y condicion sociocultural; es la brecha existente
entre las capacidades de la persona (condicionadas por su salud y sus funciones y estructura
corporal) y las demandas del medio, es decir, lo que le exige ese medio (fisico, social) para

ejecutar actividades!'®.

2.2 Evolucion reciente y situacion actual.

En Espaia, los datos estadisticos mas recientes que contribuyen a un mejor conocimiento del
alcance de estos temas los aporta el informe sobre Dependencia y Discapacidad publicado
en 2011, cuya informacion procede de la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD) de 2008'¥. Encontramos también datos interesantes en la
Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de salud (EDDS) de 1999”°, y en la

Encuesta sobre condiciones de vida de los mayores del aiio 2006,
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Las dos primeras encuestas se centran fundamentalmente en el fendémeno de la discapacidad,
mientras que la tercera, mide discapacidad/dependencia, aunque ambos conceptos pueden

considerarse equiparables.

Segun la encuesta de 2008, la prevalencia de discapacidad es del 8,5% en personas mayores
de 6 anos residentes en hogares espafioles. En los mayores de 65 afos, esta prevalencia se
situa en un 30,3%. Este ltimo dato es muy similar al encontrado en la encuesta de 2006, cuyo

porcentaje de personas que habian sefialado algun tipo de discapacidad ascendia al 31,9%.

Realmente existen tres perfiles sociodemograficos bastante diferenciados atendiendo a la edad
y sexo: a) en los jovenes con dependencia (6-19 afios) existe predominio masculino, b) en los
adultos con dependencia, existe un equilibrio entre sexos, si bien a partir de los 45-50 afios la
prevalencia femenina supera a la masculina (figura 1.4) y c¢) en los mayores con dependencia
el predominio es femenino, tanto absoluto como relativo, dando lugar a una fuerte

feminizacion en los fendmenos de la discapacidad y la dependencia.'.

Como ya se ha mencionado anteriormente, se dibuja una mayor dependencia entre las
mujeres, y especialmente en el conjunto del grupo de edad de 65 y mas afios. Esta diferencia
puede ser debida a diversos factores, los cuales han sido explicados anteriormente al hablar de
la relacion entre dependencia y sexo (estilos de vida, enfermedades cronicas degenerativas,
nivel de instruccion e ingresos, etc.). Asi, la mayor longevidad de la mujer junto con su mayor
riesgo de dependencia hacen que las tasas de dependencia femeninas sean mas altas al

analizar el conjunto'.

Si se compara la EDAD-2008 con el tltimo estudio sobre discapacidad realizado por el INE
en el afio 1999 se observa que se ha producido una disminucion de 0,5 puntos porcentuales de

la discapacidad y dependencia desde el afio 1999 hasta el 2008 (figura 1.5).
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Tasas de personas con discapacidad segun sexo y grupo de edad
(tasas por mil habitantes)

Q00
200
T00
B00
S00
400
300
200

100

0 1 1 ' 1 | | |
Edad Oak GalE 17a24 XMa3d J5add 45ak4 SEaBd GRiaBdl Tlald 75a73 MOadd BEFzd9 B0ymas

m Varones = Mujeres

Fuente: Encuesta da Discapacidad; Autonomia personal v situeciones da Dependencia 2008,
Avance de resuliasdos. INE.

Figura 1.4. Prevalencia de discapacidad en Espaiia en 2008, por sexo y edad.

Fuente: Portal Mayores®.
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Figura 1.5. Personas con discapacidad por grupos de edad en Espaiia en dos momentos
(1999 y 2008). Prevalencia (por mil habitantes).
ABREVIATURAS: EDDS 1999: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
de 1999; EDAD 2008: Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia de 2008.

Fuente: INE?

Analizando la evolucion de las tasas por edades, cabe destacar que la discapacidad para las
edades inferiores a 65 afios afecta de forma similar a como ocurria en 1999; sin embargo lo
hace en menor medida para el conjunto de las edades superiores. Asi, el porcentaje de
personas con discapacidad disminuye para la franja de edad de 65 a 79 afios, pasando de
significar el 37,4% en el afio 1999 al 31,2% en 2008; para el grupo de 80 y mas afios alcanza
el 26,7% del total de personas con alguna discapacidad en 2008 frente al 21,3% que
representaba en 1999 (tabla 1.2).

La evoluciéon del nimero de personas con discapacidad depende principalmente de dos
factores. Por un lado, se ha producido un considerable aumento de la poblacion mayor de 64
afios -un 14,4%- (grupo de edad en el que mas incide la discapacidad) que hace crecer el

numero de personas con discapacidad; pero por otro lado, la mejora de las condiciones
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sociales y de salud, hace que el nimero de estas personas sea menor de lo esperado. El efecto

neto de ambos factores ha supuesto que el porcentaje de poblacion con discapacidad haya

descendido 0,5 puntos desde 1999.

1999 (% sobre personas 2008 (% sobre personas
con discapacidad). con discapacidad).
0-5 afios 1.4 1,6
6-64 39,9 40,5
afos
65-79 37,4 31,2
afos
80 y mas 21,3 26,7
afos.

Tabla 1.2. Prevalencia de discapacidad (%) en mayores espafioles, por edad (mayores y menores de 80 afios) y

arno (1999 vs 2008).
Fuente: INE - Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones

de Dependencia (EDAD). Afio 2008

Respecto de la gravedad de la dependencia, y de acuerdo con la encuesta EDAD de 2008,
tenemos que un 15,3% de los dependientes tienen un severidad casi inapreciable (hasta 0.04
en una escala de 0-1) y un 32,3% es leve (0.05-0.24%) (tabla 1.3). El resto presenta una
severidad que dicha encuesta ha estimado entre moderada y grave o total, aproximadamente
medio millon de personas en cada una de estas dos categorias. Las situaciones mas severas se
encuentran entre los mayores: 463.102 dependientes con severidad grave o total, de un total
de 577.577 dependientes graves. También entre los jovenes destacan las situaciones de

maxima severidad, aunque su cifra absoluta es baja.
17



6-19 arios 20-64 arios 65 + arios
Insignificante 14,3 21,2 12,8
Leve 32,7 40,7 28,7
Moderado 19,8 20,5 25,6
Grave o total 29,1 16,0 31,7

Tabla 1.3.- Gravedad por edad de las personas de 6 y mas arios dependientes
Nota: Porcentajes verticales.

FUENTE: INE. EDAD, 2008. Poblacién de 6 y mds aiios en viviendas familiares’.

Al comparar la gravedad entre las dos encuestas, EDDES y EDAD, se ha utilizado la
clasificacion de severidad codificada por el INE (y diferente de la estimacion de severidad,
utilizada hasta aqui) y para las mismas actividades seleccionadas; segun esta clasificacion
para 2008, un 61,1% de los dependientes declaran una severidad total, un 24,3% dificultad
severa, 12,8% moderada; en 1999, los porcentajes eran 49,6%, 31,7% y 17,8%,
respectivamente. La razon podria residir, como ya se ha indicado antes, en el aumento del
namero y proporcion de personas de mucha edad, con mayor dependencia y gravedad

declaradas.

Esta conclusion es parecida a la que se obtiene en la encuesta de 2006, en la cual se muestra
que es a partir de los 85 afos cuando aumenta de forma importante la dependencia grave

(figura 1.6).
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Figura 1.6. Dependencia por edad, sexo y grado. Espaiia, 2006.

Tomado de: Abellén y cols'®.

Respecto de los distintos tipos de discapacidad y los problemas que se derivan de la misma, y
de acuerdo con la encuesta EDAD de 2008, tenemos que la discapacidad puede clasificarse en
las siguientes areas: vision, audicion, comunicacion, aprendizaje, aplicacion de conocimientos
y desarrollo de tareas, movilidad, autocuidado, vida doméstica y relaciones personales. Para
los grupos de edad de mayores y menores de 80 afios (ambos sexos), los principales grupos de
discapacidad residentes en hogares, son los de movilidad (que afecta al 6,0% de la poblacion),
vida doméstica (4,9%) y autocuidado (4,3%). (tabla 1.4). En los hombres los problemas de

autocuidado estan por delante de las discapacidades para la vida doméstica.

19



Total varones mujeres

Movilidad 21,9 14,9 27,1
Vida doméstica 18,8 11,1 24,5
Autocuidado 17,6 12,4 21,4
Audicion 10,4 9,4 11,1
Vision 9,1 7,1 10,7
Comunicacion 6 49 6,8
Aprendizaje 5 3,6 6,1
Relaciones 4.3 33 5,1
personales

Tabla 1.4. Prevalencia en mayores de los distintos tipos de discapacidad por sexo (en %).
Espaiia, 2008.

Fuente: Modificado de Portal Mayores®'.

En cuanto a las deficiencias que causan la discapacidad, segin muestra la tabla 1.5, las mas
frecuentes son las que afectan a los huesos y articulaciones, las del oido, las visuales, las
viscerales y las mentales. En las mujeres destacan los problemas osteoarticulares, cuya
presencia es mas del doble que la de cualquier otro grupo de deficiencia. Mas de un millon de
mujeres tienen una discapacidad provocada por una deficiencia en huesos y articulaciones (el

5,0% de la poblacion femenina).

Estratificando por edad, a partir de los 45 afios priman los problemas osteoarticulares,

presentes en mds de cuatro de cada 10 personas de este colectivo. El 31,1% de las personas
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con discapacidad de seis a 44 afios afirma tener limitaciones en las relaciones personales,
porcentaje que desciende al 12,0% en el grupo de 45 a 64 afios. Lo mismo sucede con las
discapacidades de comunicacion (pasan del 31,1% al 11,0%), las de realizacion y aprendizaje
de tareas (del 28,4% al 9,3%) y las de autocuidado (del 35,6% al 33,3%). Esto se debe a que
estas tres discapacidades estan muy relacionadas con las deficiencias mentales. En cambio, las
discapacidades de movilidad, vida doméstica, vision y audicidn incrementan su presencia a

medida que aumenta la edad.

Segtn los datos de la encuesta EDAD de 2008, tenemos que la causa mas frecuente de las
deficiencias es alguna enfermedad. El segundo factor mas importante son otras causas,

especialmente para el tramo de edad de 80 y mas afos, entre las que se incluye

el envejecimiento como origen de la deficiencia. Le siguen los accidentes y los problemas

perinatales (causas congénitas o problemas en el parto).

Con respecto al andlisis de ayuda percibida por las personas mayores dependientes, es
importante sefialar que un 18,4% de los mayores dependientes afirma no recibir ningiin tipo
de ayuda. Este porcentaje, aumenta en menores de 80 afios, no obstante lo que resulta mas
preocupante son los mayores de 80 afios, los cuales afirman no contar con ningln tipo de

ayuda.
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% del total

de personas

Prevalencias por mil.

con 65 y maés. De 65 a 79 aios. De 80 y mas afios.
discapacidad
65 y mas.
Ambos Ambos Varones Mujeres Ambos Varones Mujeres
Ambos sexos
Sexos Sexos Sex0s
Deficiencias
osteoarticulares.
43,60 127,24 98,31 57,2 132,17 222,58 122,02 279,58
Deficiencias de
oido.
28,60 83,45 57,85 58,26 57,51 136,81 147,93 172,81
Deficiencias
visuales.
24,75 72,21 51,68 42,22 59,47 137,38 113,91 150,68
Deficiencias
viscerales.
18,31 53,43 42,92 39,32 45,88 89,04 717,27 95,71
Deficiencias
mentales.
17,78 51,88 28,34 24,04 31,89 122,37 75,717 148,79
Deficiencias del
sistema
NErvioso. 11,54 33,68 26,52 25,82 27,11 57,56 56,15 58,37
Deficiencias del
lenguaje, habla y
vOZ.
2,31 6,75 4,92 6,46 3,65 12,59 11,08 13,03

Tabla 1.5. Deficiencias de origen en personas mayores. Espaiia 2008. Porcentaje respecto del total de

deficiencias (el total vertical suma mas de 100) y prevalencias (por mil habitante) por edad y sexo. Esparia

2008.Fuente: elaboracion propia a partir de Portal Mayores®'.
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CAPITULO 2.

SISTEMA INFORMAL DE CUIDADOS.
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1.- conceptualizacion del cuidado informal.

Es en el grupo de personas mayores dependientes donde se concentra la mayor cantidad de
personas con restricciones para realizar actividades de forma autéonoma, y, por tanto, que
requieren de distintos tipos de ayudas para poder seguir desarrollando su vida de forma
normal®?.

En la sociedad actual, las necesidades asistenciales en las personas mayores dependientes son
basicamente de dos tipos; la asistencia sanitaria y los cuidados de larga duracion?. La primera
tiene como objetivo la recuperacidn, mantenimiento y prevencion de la salud. En cambio
estos ultimos, en un sentido amplio, serian todas aquellas actividades que se llevan a cabo con
el proposito de que las personas mayores dependientes puedan seguir disfrutando de la mayor

calidad de vida posible.

La principal caracteristica de los cuidados de larga duracion es que se desarrolla durante
periodos de tiempo prolongado, ademas de que pueden ser dispensados sin grandes
requerimientos tecnolodgicos, tantos humanos como materiales, lo que permite que estos
puedan ser provistos por los familiares de la persona dependiente. Dichos servicios engloban
una gran variedad de cuidados que van desde los prestados en residencias y centros de dia
hasta la atencion domiciliaria, incluyendo elementos tales como: actividades basicas de la

vida diaria, fisioterapia, cuidados de enfermeria, rehabilitacion, control de sintomas, etc.'.

Ante esta situacion, muchos paises se han empezado a plantear como combinar en el futuro
las tres piezas (familia, Estado y mercado) que intervienen en la satisfaccion de las

necesidades de las personas mayores dependientes.

Asi, en un estudio reciente de la OCDE (Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo
Econdémico) en que se preguntaba a los paises miembros a cerca del modo en que deberian
proveerse los cuidados de larga duracion, la mayoria de respuestas enfatizaban la necesidad
de contar con dispositivos asistenciales que combinaran distintos tipos de servicios**. Lo

veremos en capitulos posteriores.
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Hoy en dia se distingue entre cuidado formal e informal o familiar. Segin Calvente, el
cuidado informal se basa en relaciones afectivas y de parentesco y pertenece al terreno de lo
privado, se trata de “asuntos de familia” que se desarrolla en el 4mbito doméstico?. Es, por
tanto, el cuidado no remunerado prestado por la familia, los amigos, los vecinos o los
parientes. Se presta cuando hay una necesidad de cuidados personales en actividades de la
vida cotidiana y cuyo objetivo se basa en que las personas enfermas puedan permanecer en su

hogar. El conjunto de dichos cuidados recibe el nombre de sistema informal de cuidados®.

Con respecto al cuidado formal, y segin la anteriormente mencionada Ley de Promocion De
la Autonomia Personal y Atencidon a las Personas en Situacion de Dependencia, podemos
diferenciar dos tipos dentro de los cuidados formales: los cuidados profesionales y la
asistencia personal. Los primeros serian los servicios de caracter profesional y especializado
que son prestados por instituciones publicas, por entidades privadas sin animo de lucro
(organizaciones no gubernamentales), o por mecanismos de mercado (entidades privadas con
animo de lucro y profesionales autdbnomos). La asistencia personal seria el servicio prestado

por un/a empleado/a del hogar que realiza tareas de la vida cotidiana.

2. Sistema informal de cuidados en la atencion a mavores dependientes.

El sector informal est4 considerado como “segundo estado del bienestar”, llegando a hablarse
de un familismo en los paises mediterraneos, por la importancia social del cuidado informal y
la familia dentro de él, el nimero de personas implicadas y su repercusién econémica'?. En
este modelo tradicional la asistencia al mayor necesitado de ayuda es asegurada por la familia,
que permanece también como entidad de referencia cuando son necesarias las ayudas desde el

exterior.

Actualmente, sin embargo, las cosas son mucho mas complejas. Como hemos comentado en
el apartado anterior, en todos los paises, ademas de la familia, también el Estado y el sector
privado estan involucrados tanto en la financiacion como en la provision de los cuidados de

larga duracion, aunque con grandes diferencias frente al cuidado informal.
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En Espafia, algunos autores'?, 2’ han aportado en sus estudios que el 88,9% de las personas
mayores dependientes declaran recibir ayuda desde el sector informal. En cambio, tan solo un
2,5% recibe ayuda de servicios sociales publicos y el 7,3% de empleados del hogar
remunerados. Por tanto, los servicios formales participan de forma minoritaria en el cuidado

continuado de las personas mayores dependientes que viven en la comunidad.

En la actualidad, la encuesta 2004°%revela que una de cada tres personas que tiene ayuda
formal, recibe servicios municipales, y una de cada dos declara contar con la ayuda de un
empleado/a del hogar. Por tanto, comienza a ser muy relevante la «delegacion» de los
cuidados hacia personas cuidadoras/as retribuidos que hacen las familias con mayores
ingresos, ya que en un 14% de hogares en que existe una persona mayor que precisa cuidados

permanentes, el cuidador/a principal es un empleado/a de hogar®.

3. Perfil sociodemografico de las personas cuidadoras.

El perfil tipico de las personas que asumen el papel de cuidadora principal es el de una mujer,
responsable de las tareas domésticas, familiar directo (madre, hija o esposa) y que convive
con la persona a la que cuida. Género, convivencia y parentesco son las variables mas
importantes para predecir qué persona del grupo familiar va a ser la cuidadora principal®’.

En la encuesta sobre apoyo informal de 2004%%, el 83% del total de cuidadoras eran mujeres.
Este desigual reparto de tareas de cuidados dentro del seno familiar, se ha agudizado atin mas
con el paso del tiempo, pues en 2004 ha subido un punto el porcentaje de mujeres (84%) que
son cuidadoras principales. El Libro blanco de la Dependencia hace referencia a esto de la
siguiente manera: “reticente resistencia para modificar la division sexual del trabajo en lo que

atafie a los cuidados a las personas™?’ (p. 185).

Lo que si ha mejorado para estas cuidadoras ha sido la ayuda que reciben de otros familiares.
Asi, del total de personas cuidadoras en 1994, un 61,5% informaron no recibir ayuda de nadie
para la realizacion de este trabajo, mientras que en la encuesta de 2004 el 66% afirmé estar

apoyadas por otros miembros de su familia en la realizacion de los cuidados?® 3°. También es

26



esperanzador que respecto de 1994 haya aumentado la colaboracion de esposos, hijos y

hermanos con la persona cuidadora principal.

Dentro de este cuidado informal, la contribucion de la familia es mayoritaria. En la
mencionada encuesta sobre apoyo informal de 200428, se tiene que las principales relaciones
de parentesco son; hija/o (57,2%), esposa/o o companero/a (16,8%) y nuera/yerno (10,1%). A
raiz de conocer los resultados de la encuesta de 2004, podemos comprobar la

desproporcionada presencia de las hijas entre la poblacion cuidadora.

Con respecto a la relacion género-parentesco, el predominio femenino se mantiene en todas
las categorias, de forma que del 57% de hijas/os, solo 7 puntos porcentuales corresponden a
los hombres, y del casi 17% de esposos/as o compaieros/as, 12 puntos corresponden a las
mujeres. La mayor esperanza de vida de las mujeres, pero sobre todo los anteriormente
mencionados roles del cuidado en el ambito doméstico, pueden explicar estas diferencias de

género.

En cuanto a las formas de convivencia, es de interés hacer notar que, dos de cada tres de las
personas mayores dependientes viven de forman permanente con la persona que lo cuida,
habiendo incluso aumentado la proporcion desde 1994 (58,8%- 60,7%)*°. Ademas, una de
cada tres vive con algiin miembro de su familia de la generacion posterior y un 15,4% viven

solas.

Como conclusiéon de lo analizado, destacar dos aspectos importantes: por un lado, la
existencia de importantes diferencias de género en la participacion en el cuidado de las
personas mayores dependientes, con evidencia de predominio femenino; y por otro, que los
cambios que se esta produciendo en la sociedad actual no han afectado en los hogares de los
personas cuidadoras. Esto ultimo puede ser debido a la existencia de una residencia en comuin
entre mayor dependiente y la persona cuidadora, al modelo de familia extensa, el cual es mas
frecuente en estos hogares que en la poblacion general, y a las familias, donde hay personas

mayores dependientes, no han disminuido de tamafio.
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Otras caracteristicas sociodemograficas para definir el perfil de las personas cuidadoras

familiares son: la edad, el estado civil, el nivel de estudios y la ocupacion?®.

La edad media actual de las personas cuidadoras es de 53 afios, mientras que en la encuesta de
1994°°, la edad media del cuidador/a principal era de 52 afos. El grupo de edad del potencial
cuidador se situa entre los 45 y los 69 anos. El estado civil que predomina entre los/as

personas cuidadoras/as es el de casadas/os (76,2%).

En cuanto al nivel de estudios, el 65,6% del conjunto de personas cuidadoras y cuidadoras
principales mostraba en 1994°° un nivel de ensefianza muy bajo (sin estudios o primarios), y

aunque ese porcentaje es algo menor en 2004 (el 60%), continta siendo predominante.

Respecto de la ocupacion, destacar lo siguiente: a) en 2004, el 73% no tienen actividad
laboral retribuida y, como puede observarse, se produce un decremento de las amas de casa
(de 50,1% a 44,2%) y un incremento de las personas jubiladas con respecto a 1994; b) el 26%
desarrolla un trabajo renumerado, compatibilizando esta actividad con los cuidados; c¢) un
11,7% manifiesta que ha tenido que dejar de trabajar (13,2% para mujeres y 4,1% para
hombres), mientras que un 11,2% ha tenido que reducir su jornada de trabajo (11,5% mujeres

y 9,6% hombres).

Tenemos por tanto, que el perfil mas comin de la persona cuidadora es de una mujer de 53
afnos, casada, mujer o hija de la persona cuidada que comparte residencia con ella, con
estudios primarios y cuya actividad principal son las tareas del hogar. En definitiva, el perfil
de la persona cuidadora es el de una mujer que mantiene los roles tradicionales de cuidado y

afecto propios de una sociedad patriarcal.

Una vez analizado el perfil de la persona cuidadora familiar espafiola, lo vamos a comparar

con la situacion en otras sociedades modernas desarrolladas.

En este sentido, podemos hallar datos interesantes en una encuesta de ambito nacional
realizada en Estados Unidos en el afio 2009, sobre el apoyo familiar a personas dependientes

mayores de 18 afios’’.
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En ella encontramos que el 28,5% de la poblacion estadounidense provee cuidado de caracter
no retribuido a algun familiar (86%) o amigo mayor de 18 afios, siendo mujeres el 66%, en el
caso de personas cuidadoras que dedican mas de 40 horas semanales al cuidado de dos o mas

ABVD, la participacion femenina sube al 71%.

El perfil tipico es una mujer de 48 afios, con alglin nivel de universidad, hija de la persona

cuidada, que trabaja a tiempo parcial y que dedica mas de 20 horas a su cuidado.

Del total de personas cuidadoras, 58% tienen trabajo remunerado y 48% trabajan a tiempo
completo y el 10% a media jornada. Solo el 9% de las personas cuidadoras se dedican de
forma exclusiva a las labores domésticas. El 70% de las mujeres cuidadoras que trabajan fuera
de casa, han de hacer sacrificios para acomodarse al cuidado (trabajar menos horas, cogerse

permisos sin sueldo, llegar mas tarde...).

En cuanto a las formas de convivencia, tan solo el 29% de las personas cuidadoras viven en el
mismo hogar de la persona dependiente, mientras que el 43% de estas personas dependientes

viven solas.

Debemos de tener en cuenta que lo expuesto hace referencia a personas dependientes mayores
de 18 afios, y que los datos expuestos anteriormente para Espafia eran para personas mayores
de 65 afios. Por tanto, al comparar las dos realidades podemos sacar las siguientes
conclusiones: en primer lugar, vemos como en Estados Unidos hay una menor residencia en
comun, las mujeres trabajan mas fuera de casa y hay una mayor proporcion de mayores
dependientes viviendo solos. Por el contrario, en Espafia, los hogares se resisten a los cambios

del sistema familista y a los nuevos roles femeninos en la sociedad.

Con respecto a la situacion del apoyo informal en Europa®?, encontramos importantes datos
sobre las caracteristicas de las personas cuidadoras. Entre esta informacion cabe destacar el
predominio femenino en la poblacion cuidadora. Si s6lo se tiene en cuenta personas que
cuidan a mayores con dependencia severa o total, el nimero de mujeres aumenta en algunos

paises por encima del 80% (por ejemplo; Alemania, Espafia, Italia y Luxemburgo).
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En lo que hace referencia a la situacion en el mercado de trabajo de la poblacion cuidadora,
tenemos por un lado paises con altos porcentajes de mujeres cuidadoras con trabajo
remunerado (Dinamarca, Finlandia, Portugal, Republica Checa y Suecia) y por otro, paises
con predominio de amas de casa, pensionistas o paradas (Alemania, Bélgica, Espafia y

Grecia).

En el caso de Suecia y Noruega, ha aumentado en los tltimos afios el numero de cuidadoras y
personas cuidadoras familiares, debido a que han podido disminuir su dedicacion mediante la

utilizacion de buenos servicios formales de apoyo.

Con respecto a las expectativas de futuro, en varios paises puede percibirse una disminucion
de la voluntad de cuidar y donde el aumento de cifras de mujeres en el mercado laboral

permite dar de lado al cuidado. Es el caso de Alemania, Austria y Noruega.

Todos estos datos pueden completarse con otros aportados por sendos estudios realizados por
la OCDE?** 3%, En un estudio® realizado por la OCDE en siete paises desarrollados (Alemania,
Australia, Austria, Canada, Finlandia, Francia y Japon), sobre la prestacion de cuidado a
mayores fragiles y su impacto en la mujer cuidadora, también se confirma que Espana tiene
uno de los porcentajes mas altos de participacion de la mujer en el cuidado de los mayores
dependientes. Ademas, se pone de manifiesto el aumento de la participacion de la mujer en el
mercado laboral, cuya curva de participacion de €sta se acerca bastante a la de los hombres,

con altos niveles en las edades medias y mas bajos al principio y al final de la vida laboral.

En cuanto al estudio de la OCDE de 2009, sobre la importancia del crecimiento de los
cuidados de larga duracion, en los cinco paises estudiados (Italia, Paises Bajos, Espafia, Reino
Unido y Estados Unidos), se pone de manifiesto que el nimero de personas cuidadoras
informales duplica al de personas cuidadoras formales (ver tabla 2.1). Entre 60% y el 77% de
estas personas cuidadoras informales son mujeres. Con respecto a la edad, en algunos paises
de la OCDE, la gran mayoria de los personas cuidadoras informales pertenecen a cortes de
mediana edad o superiores. En Australia, el mayor nimero de personas cuidadoras principales

tienen entre 45 y 54 afios de edad. De acuerdo con la encuesta integral de salud y bienestar
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social, en Japon, un tercio de los personas cuidadoras informales que viven con sus familiares
son mayores de 70 afios y el 10% son mayores de 80 afios. En otros paises de la OCDE, la
edad media de los personas cuidadoras informales es relativamente baja. En Dinamarca,
Francia, los Paises Bajos, Espafia, Suecia y el Reino Unido, alrededor de un tercio de los
personas cuidadoras superan los 45 afios, mientras que la mitad del tercio tiene edades

comprendidas entre 25 y 45 afios.

Encontramos mas datos interesantes en dicho estudio, desde el punto de vista del empleo
femenino, el cual ha aumentado de un 47% en 1960 a un 62% en 2005 entre los paises de la
OCDE. Un patrén similar se puede encontrar también en los paises de la Unidn europea,

donde la tasa de empleo femenino alcanzé el 58% en 2006 frente al 49% en 1992.
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PAISES PERSONAS CUIDADORAS PERSONAS CUIDADORAS
INFORMALES FORMALES
Italia 4034696 125717
Paises Bajos 1193000 100 000
Espaiia 2709 305 10 856
Inglaterra y Norte de Irlanda 5062126 92133
Estados Unidos 44 443 800 4385600

Tabla 2.1. Numero de personas cuidadoras formales e informales en cuidados de larga duracion seleccionados

en los paises de la OCDE, 2006.

Encontramos también mas datos interesantes en la revision sistematica realizada por Lilly y
cols.’, asi como en un estudio comparativo de los 12 paises de la Antigua Comunidad

Econdémica Europea, basado en los datos de la European Community Household Panel®¢.

En el primero, encontramos algunas conclusiones; existen pocas diferencias en el porcentaje
de ocupacion de personas cuidadoras y no cuidadoras, sin embargo, si encontramos
diferencias en la dedicacion, siendo mas probable que las personas cuidadoras trabajen menos
horas. Solo aquellas que estan muy involucradas en el cuidado, son mas propensas a retirarse

del mercado de trabajo.

En el segundo estudio, encontramos asociacion negativa entre cambios en las horas de trabajo
remunerado y cambios en las horas dedicadas al cuidado, si bien esta asociacion depende del
momento de la actividad cuidadora en el que se produzcan los cambios, de que aumente o
disminuyan las horas dedicadas al cuidado y del pais en cuestion. Asi, la anterior asociacion
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se da al comienzo de la actividad cuidadora (pero no la finalizacion de ésta) y cuando hay un
aumento en el numero de horas dedicadas al cuidado (pero no al reducir dichas horas). De
manera que la mencionada asociacion entre el inicio de la actividad cuidadora y los cambios
en las horas de trabajo se da en los paises del norte de Europa excepto Irlanda, mientras que la
asociacion entre el incremento de la actividad cuidadoras y los ajustes en las horas de trabajo

remunerado se da en los paises del sur de Europa.

Por tanto queda de manifiesto que Espafia posee un perfil caracterizado por una alta
participacion de la mujer en el cuidado familiar de mayores dependientes donde el modelo
patriarcal sigue teniendo el poder, baja participacion femenina en el mercado laboral y
ausencia de una tendencia creciente de la participacidon masculina en el apoyo informal.
También queda patente, el predominio de la participacion femenina en los paises

desarrollados.

Por ultimo, podemos afirmar que los cambios en la familia moderna que influyen sobre el
cuidado familiar de mayores dependientes (reduccion del tamafio de las familias, dispersion
geografica, incorporacion de la mujer al mercado laboral, no han afectado todavia de lleno al
sistema informal de cuidados, por tanto no se puede hablar aun de debilitamiento de las redes
de parentesco en el cuidado de las personas mayores dependientes. Ello es debido a que la
escasez de cuidadoras estéd por llegar, y también a que las familias con mayores dependientes
han visto reducido menos su tamafno que la poblacion general. También, tenemos que el
predominio de familias nucleares y la disminucion del tamafio de las mismas no son
determinantes, ya que las relaciones de parentesco perviven mas alla de la familia nuclear.
Ademas, la cohorte actual de mujeres cuidadoras es ajena a muchos de los cambios sociales
en general y de la familia en particular, siendo esto lo que permite la viabilidad actual del

sistema informal de cuidados.

A continuacion, analizaremos las relaciones entre los sistemas de cuidados formal e informal.
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4. Sistema informal de cuidados vs sistema formal.

En el presente apartado analizaremos las relaciones entre el apoyo familiar, el desarrollo del

sistema formal y las actitudes hacia el cuidado familiar.

4.1- Estructura basica del sistema formal de atencion a la dependencia.

En el marco del andlisis sobre el sistema formal de cuidados para la atenciéon a la
dependencia, no puede faltar una mencion y unas consideraciones sobre la necesidad de
potenciar unos servicios sociosanitarios para abordar de manera integral la atencion al mismo.
Tanto el Sistema Nacional de Salud, a través de los distintos servicios de salud de las
Comunidades Auténomas, como los servicios sociales prestados por las distintas
Administraciones publicas autonémicas y locales, configuran el llamado espacio

sociosanitario.

La atencion sanitaria tiene lugar tanto en el nivel primario de atencidon como en el nivel
especializado. En Atencién Primaria existen tanto programas especificos de atencion a
personas mayores, con una importante carga conceptual de actividades preventivas y de
promocion de salud, con el propdsito de promover, mantener y restaurar la salud o, en su
caso, minimizar el efecto de la enfermedad o la discapacidad, como es el caso de la atencion
domiciliaria, que es prestada tanto por los equipos de Atencion Primaria como por los equipos

especializados de soporte.

En el nivel especializado encontramos tanto hospitales de agudos como hospitales y unidades
de media y larga estancia®’. En el caso de los primeros, y seglin el Libro Blanco de la
Dependencia, el 32% de los hospitales espafioles tienen cobertura geridtrica especializada. En
un 22% de los hospitales generales esta cobertura geriatrica estaria constituida por los equipos
geriatricos multidisciplinares de evaluacion con diferentes nomenclatura segiin la Comunidad

Auténoma y en un 10% por una cobertura que podemos considerar mas completa.

Los hospitales o unidades de media estancia o convalecencia constituyen una pieza clave en la

eficacia de la asistencia al paciente dependiente con necesidades de atencion sanitaria. Estas
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unidades hospitalarias tienen como objetivo prioritario la recuperacion funcional de los
pacientes, generalmente ancianos con incapacidad o deterioro inicialmente reversible; pero
también administran cuidados dirigidos a la adaptacion de los pacientes a la incapacidad, la
implicacion y aprendizaje de familiares en el cuidado de ancianos incapacitados, el cuidado y
cicatrizacion de ulceras y heridas, la planificacion de la ubicaciéon definitiva al alta
hospitalaria, la evaluacion de los sindromes geriatricos e incluso la estabilizacion clinica de

enfermedades en fase subaguda.

En lo que respecta a las unidades de larga estancia, su principal caracteristica en comun es su
heterogeneidad. No existe consenso suficiente en cuanto a su necesidad y caracteristicas, y en

la préctica las formas de acceso y financiacion son muy variables.

Los servicios sociales de atencidén a la dependencia pueden clasificarse en cuatro tipos?’:
Servicio de Ayuda a Domicilio, teleasistencia, servicios intermedios y de respiro familiar y

servicios residenciales.

El Servicio de Ayuda a Domicilio, que es prestado por los servicios sociales, se encarga de
prestar ayuda personal, apoyo familiar y psicosocial y servicios orientados a las actividades
domésticas, a personas con autonomia limitada. Sus objetivos pueden concretarse en: a)
incrementar la autonomia de la persona atendida, y la de su familia, para que aquélla pueda
permanecer viviendo en su casa el mayor tiempo posible manteniendo control sobre su propia
vida; b) conseguir cambios conductuales en la persona tendentes a mejorar su calidad de vida;
c¢) facilitarle la realizacion de tareas y actividades que no puede realizar por si sola, sin
interferir en su capacidad de decision; d) fomentar el desarrollo de habitos saludables
(alimentacion, higiene, ejercicio fisico...); e) adecuar la vivienda a las necesidades de la
persona atendida, mediante reparaciones, adaptaciones y/o instalaciéon de ayudas técnicas; f)
potenciar el desarrollo de actividades en la propia casa y en el entorno comunitario, dentro de
las posibilidades reales de la persona; g) aumentar la seguridad y la autoestima personal; h)
potenciar las relaciones sociales, estimulando la comunicacion con el exterior, y paliar asi
posibles problemas de aislamiento y soledad; i) mejorar el equilibrio personal del individuo,

de su familia y de su entorno mediante el reforzamiento de los vinculos familiares, vecinales y
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de amistad; y j) favorecer la prevalencia de sentimientos positivos ante la vida, desterrando

actitudes nihilistas y autocompasivas.

La teleasistencia engloba diversos tipos de servicios. La base de todos ellos consiste en la
aplicacion de sistemas electronicos e informaticos para la emision de una sefnal de alarma
desde un dispositivo situado en el domicilio del usuario. Dicha sefal desencadena un contacto
telefonico para investigar el motivo de la llamada y la actuacion més adecuada. Actualmente
este dispositivo también puede usarse para recordatorios, avisos o control de constantes

vitales u otros pardmetros bioldgicos.

Los servicios intermedios y de respiro familiar reciben este nombre por estar situados entre el
domicilio y los centros residenciales. Reciben diversas denominaciones (Centros de Dia, de
estancia temporal, programas de respiro, estancias de dia o de noche en centros
gerontoldgicos, etc.) y pueden clasificarse en funcion de la duracion de la estancia en centros
de dia o de noche y estancias temporales. Su finalidad reside servir de descanso temporal a las

personas cuidadoras, como forma de paliar el estrés del cuidador.

Los centros residenciales pueden conceptualizarse como centros gerontologicos de caracter
abierto hacia la comunidad (tanto en lo referente a las posibles salidas de los residentes,
cuando ello sea posible, como a la incorporacion de recursos y agentes externos), de
desarrollo personal y atencidon sociosanitaria interprofesional en el que viven temporal o

permanentemente personas mayores con algin grado de dependencia.

La Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de
Dependencia (ya referida en el capitulo 2), define y conceptualiza el Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia, el cual se configura como una red de utilizacion
publica que integra, de forma coordinada, centros y servicios para la atenciéon a la
dependencia, tanto publicos como privados. Dicha atencion tiene como finalidad mejorar la
calidad de vida mediante la facilitacion de una existencia autobnoma en el medio habitual, la
prestacion de un trato digno en todos los &mbitos de la vida (personal, familiar y social) y la

facilitacion de la incorporacion activa a la vida de la comunidad.
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4.2- Interacciones entre los sistemas formal e informal.

Los sistemas formal e informal no funcionan de forma independiente, sino que poseen
diversas zonas de interseccion. Las relaciones entre ambos sistemas son complejas y dificiles
de categorizar. No obstante, existen modelos tedricos que ayudan a su comprension.
Siguiendo a M* del Mar Garcia Calvente®’, podemos encontrar los siguientes modelos

tedricos:

- El Modelo de complementariedad o de especificidad de tareas®®: plantea que personas
cuidadoras informales y proveedores formales de servicios proporcionan diferentes tipos de
cuidados, en funcidén de sus distintas caracteristicas, de manera que ambos tipos de servicios

se perciben de manera dicotdmica, actuando paralelamente.

- El modelo de sustitucién o jerdrquico compensatorio®®

. afirma que cada grupo presta
asistencia cuando otra fuente, anterior en la escala de preferencia, no esta disponible. En el
caso mas estudiado que es el que nos ocupa (el de los mayores), la familia es la proveedora
preferente de cuidados, seguida de amigos, vecinos y por ultimo de organizaciones formales.
El sistema formal es utilizado como ultimo recurso y su uso no sélo estd determinado por

necesidades de salud, sino por la disponibilidad de apoyo informal.

- El modelo holistico®, en el que se plantea una estrecha interrelacion entre el sistema
informal y formal, de maneras que se genera un sistema de cuidados, que se denomina cuasi-
formal, y que esta integrado por grupos de ayuda mutua, voluntariado, asociaciones de
autoayuda, etc. Este modelo recoge por tanto un importante nimero de recursos que en la
actualidad prestan servicios en general a las personas dependientes y en particular a las

personas mayores dependientes.

Asi, podemos observar como bdsicamente existen dos tendencias al ahora de definir las
relaciones entre el cuidado no retribuido y el retribuido: la de la complementariedad,
representada por el primer modelo y ampliada por el tercero, y la de la competencia o

sustitucion, defendida por el segundo.
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Con respecto a las investigaciones, es mucho el interés que desencadenan sobre el tema, ya

que ayudan a poner de manifiesto si verdaderamente existe complementariedad o sustitucion.

Haciendo referencia a las investigaciones, encontramos que Kiinemund y Rein*!' encontraron
que habia paises, como Alemania y Austria, donde los niveles de apoyo formal e informal eran
altos, mientras que en otros, como Estados Unidos, ambos tipos de apoyo eran bajos. Por su
parte, Penning y Keating*?, llegaron a la conclusion de que ambos tipos de apoyo actuaban

conjuntamente, sin que el formal desplazase al informal.

Por otro lado, Liu y cols. **, demostraron que el aumento de la utilizacion de asistencia formal
entre los afos 1982 y 1994 se produjo de forma paralela a un aumento en el apoyo formal, de

manera que aumento el uso combinado de ambos sistemas.

Ademas, hemos de recordar que en el estudio EUROFAMCARE?? (ya comentado
anteriormente), se pone de manifiesto que hay paises europeos, como Suecia y Noruega,
donde sistema informal y formal aumentan de forma paralela, siendo precisamente la oferta
de servicios formales y su accesibilidad las que permiten el aumento del cuidado familiar, al
permitir una disminucién de las horas de dedicacion de la familia que posibilita la

conciliacion del cuidado con otras aspiraciones como el trabajo o el tiempo libre.

Todas estas investigaciones ponen de manifiesto que el sistema informal necesita del formal
para su mantenimiento. El Libro Blanco de la Dependencia®’, suscribe lo anteriormente
expuesto al afirmarse en ¢l: “La complementariedad entre el apoyo informal y los servicios
formales es garantia, por otra parte, de que puedan mantenerse durante mds tiempo los
cuidados que presta la familia, pues no es verdad que cuando existen servicios formales las
familias se desentienden, sino que si éstas se sienten apoyadas pueden continuar
desempefiando buena parte de la atencion durante mucho mas tiempo”. Pero nuestro pais no
se caracteriza precisamente por un importante desarrollo de los servicios formales de atencion
a la dependencia. Para corroborar esta afirmacion, recordamos el dato ya presentado con

anterioridad (en el capitulo 1) sobre el porcentaje de mayores dependientes que manifiestan
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no recibir ningn tipo de ayuda, en la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y

situaciones de Dependencia de 2008%!, que asciende a un 18,4.
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Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

PARTE II.

MARCO TEORICO Y ESTADO DE LA CUESTION.
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Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

CAPITULO 3.

CONSECUENCIAS DEL CUIDADO DE MAYORES

DEPENDIENTES SOBRE LA PERSONA CUIDADORA.
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Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

1.- Efectos sobre la salud de la persona cuidadora.

El cuidado de una persona dependiente supone con frecuencia una notable fuente de estrés
que puede llegar a afectar de manera importante a la vida del cuidador. Debido a la alta
dedicacion que exige dicho cuidado, las personas cuidadoras sienten afectados todos los
demas ambitos de su vida cotidiana. Ademdas de ver mermado su tiempo libre y las
actividades de ocio, de ver restringida su vida social, de tener dificultades en la vida familiar y
laboral, ven alterada su propia salud. Las personas cuidadoras presentan problemas de salud
tanto fisicos como emocionales o psicoldgicos, los cuales, aun pudiendo afectar a todos los
familiares de la persona mayor dependiente, se hacen especialmente patentes en cuidadoras/es

principales y en las/os que cuidan a mayores con demencia®,**.

Los estudios realizados sobre la salud de los personas cuidadoras han tenido en cuenta tanto
indicadores objetivos de salud fisica (tension arterial, nivel de insulina, dolor de diversa
localizacion, reduccion de la respuesta inmunologica, etc.) como valoraciones subjetivas de
salud*. Estos datos nos indican que las personas cuidadoras de mayores dependientes
presentan importantes problemas de salud. En la encuesta sobre el Apoyo Informal a las
Personas Mayores de 2004 (IMSERSO)*, el 27,5% de las personas cuidadoras encuestadas
manifestaron deterioro de la salud percibida como consecuencia del cuidar, cifra superior a la

encontrada en 1994 (21,8%).

Las repercusiones sobre la salud fisica han sido menos estudiadas, son con frecuencia mas
ocultadas por la persona cuidadora y se pueden concretar en la aparicion de: dolor de diversa
localizacién, problemas osteoarticulares, cansancio, alteraciones del suefio, riesgo de
hipertensién o reduccion de la respuesta inmunologica®. Dos meta-anélisis** *¢ han puesto de
manifiesto que las/los cuidadoras/es informales tienen peor salud fisica que las personas no
cuidadoras, tanto en salud fisica percibida**como en medidas objetivas de salud como
determinaciones hormonales, de anticuerpos o uso de medicacion®. Se estima que entre el 18

y €l 35% de las personas cuidadoras perciben su salud fisica como pobre®’.
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Las alteraciones fisicas consecuentes al hecho de cuidar se deben fundamentalmente a*®: a)
esfuerzos fisicos que producen tension muscular, dafios 6seos, agravamiento de problemas
cronicos como la artrosis, dolor o malestar fisico; b) cambios negativos en el estilo de vida,
tales como dieta o ejercicio; c¢) deterioro inmunolégico consecuente con problemas
psicolégicos como la depresion y d) cambios en la excitacion simpdatica y en la reactividad
cardiovascular que aumentan el resigo de hipertension y enfermedad cardiovascular. Asi, un

84% de los personas cuidadoras experimentan algin problema fisico®.

En lo que respecta a la salud emocional, los efectos sobre la salud mental en forma de
trastornos psicopatoldgicos aparecen de forma mas frecuente e intensa que las enfermedades
fisicas®®. Los trastornos depresivos, la ansiedad, ira y hostilidad, asi como también una gran
variedad de trastornos del 4nimo (apatia, desesperanza, etc.*), aparecen de forma repetida
como efectos mentales y emocionales del cuidado en los estudios y encuestas realizados con
poblacion de personas cuidadoras informales, siendo los mds frecuentes los dos primeros
frente al resto*®’! y siendo mas frecuentes todos ellos que las consecuencias fisicas del
cuidado*®. Ademdas son mas frecuentes en personas cuidadoras/as de personas con demencia,
frente a personas cuidadoras/as de otro tipo de pacientes*®,*’.

Como ya hemos comentado anteriormente, los efectos de dicho cuidado no solo tiene

consecuencias sobre la salud, sino también puede extenderse al tiempo libre y actividades de

ocio, y a la vida familiar y laboral.

Con respecto a la reduccion del tiempo de ocio, estas restricciones se materializan en una
disminucion de salidas con amigos; de relacion con los familiares; de recibir o realizar visitas
a amigos, vecinos y familiares; menos disponibilidad temporal para ir d vacaciones, para
dedicarlo a otras responsabilidades o para disponer libremente de é1°.

En este sentido, las encuestas realizadas para medir los perjuicios en esta areas de la vida de
los personas cuidadoras indican que, por ejemplo, en Espafia un 64,1% de los personas

cuidadoras de personas mayores dependientes ha sufrido una reduccion sensible de su tiempo
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de ocio, el 48% ha dejado de ir de vacaciones y el 39% no tiene tiempo para frecuentar

amistades**.

A nivel familiar, ademas de los problemas fisicos y emocionales, el cuidador principal
experimenta importantes conflictos y tensiones con el resto de familiares>. Estos conflictos
familiares tienen que ver tanto con la manera de entender la enfermedad y las estrategias que
se emplean para manejar al familiar, como con tensiones relacionadas respecto a los
comportamientos y las actitudes que algunos familiares tienen hacia el mayor o hacia el
propio cuidador que lo atiende*. En este sentido, podemos encontrar en la encuesta del
IMSERSO*, un tercio de las personas cuidadoras manifiesta que no recibe ayuda de sus
familiares, mientras que un 7% manifiesta tener conflictos de pareja como consecuencia del

cuidado.

Como muy bien indica Bazo®, uno de los problemas mas importantes de las personas
cuidadoras principales es el sentimiento de soledad y de incomprension, incluso con sus

familiares mas cercanos (conyuge, hermanos, etc.).

Se ha encontrado que los problemas familiares son mas comunes entre hijos/as personas

cuidadoras que entre los conyuges>>.

En relacion al ambito econémico y profesional, las repercusiones del cuidado en el area
laboral son multiples. El cuidado y el trabajo son a menudo necesidades que entran en
conflicto para las personas cuidadoras informales y son frecuentemente percibidas como un
factor de sobrecarga®. Algunos autores han comentado que los efectos del cuidado sobre el
nivel de participacion en el mercado de trabajo pueden verse modulados por la variable
intensidad del cuidado proporcionado. Entre un grupo de personas cuidadoras de personas
mayores dependientes, el 17% inform6 que su promocion laboral se habia visto perjudicada

por sus responsabilidades de cuidado®”.

También seria interesante comentar (como ya se hizo en el capitulo anterior) que en la

mencionada encuesta de 2004 del IMSERSO*, un 11,7% manifiesta que ha tenido que dejar
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de trabajar (13,2% para mujeres y 4,1% para hombres), mientras que un 11,2% ha tenido que

reducir su jornada de trabajo (11,5% mujeres y 9,6% hombres).

2.- Estrés v consecuencias negativas del cuidado.

Muchas de las alteraciones de la salud descritas en el apartado anterior (tanto las de tipo
emocional como muchas de las de tipo fisico, como ya se ha comentado), aparecen como
consecuencia del estrés. En la mayoria de las veces, dicho estrés es de caracter mantenido.
Existe evidencia contrastada de que cuidar a una persona dependiente supone con frecuencia
una notable fuente de estrés que puede llegar a afectar de manera importante a la vida de la

persona cuidadora®®.

2.1. Definicion de estrés.

Antes de proceder a realizar una definicion del estrés, es necesario realizar una diferenciacion
entrés éste proceso y los procesos emocionales. El estrés es un proceso adaptativo y de
emergencia que genera emociones, pero no es una emocion en si mismo. Asi, cada emocion
esta desencadenada por un tipo de situaciones muy especificas, mientras que el estrés se
desencadena ante cualquier cambio en la estimulacion o alteracion en las rutinas cotidianas.
Ademas, el estrés actia al mismo tiempo como una motivacion energizando y direccionando

el comportamiento.

El origen del término “estrés” proviene del vocablo “distress”, que en inglés antiguo tenia un
significado equivalente al de “pena” o “afliccidn”, pero que con el uso perderia parte de su

primera silaba (“dis”), hasta convertirse en la palabra actual de stress.

El vocablo estrés fue tomado por Selye de la fisica, donde se utiliza para referirse a la fuerza
que actua sobre un objeto y que, al rebasar una determinada magnitud, produce la

deformacion, estiramiento y /o destruccion del objeto.

Por tanto, podemos definir el estrés como un proceso psicologico que se origina ante una
exigencia al organismo, frente a la cual éste no tiene informacion para darle una respuesta
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adecuada, activando un mecanismo de emergencia consistente en una activacion
psicofisiologica que permite recoger mas y mejor informacion, procesarla e interpretarla mas
rapida y eficientemente, y asi permitir al organismo dar una respuesta adecuada a la

demanda’®.

Ante un mismo suceso potencialmente estresante la gente presenta reacciones muy diversas.
Las investigaciones iniciales sobre el estrés (p. €j., las de Selye en los afios cincuenta) partian
del supuesto implicito de la existencia de estresores practicamente universales, es decir,
ciertas condiciones ambientales con capacidad para llegar a agotar la resistencia de cualquier
organismo. Pronto se observo que habia enormes diferencias en como diferentes personas
afrontan el mismo suceso. Asi, de una nocion mas fisiologica- universal del estrés (ver figura
3.1) en las décadas de los sesenta y setenta, se pasd en la década de los ochenta a una

5759 seglin la cual un suceso es estresante en la

perspectiva mas psicoldgica/ idiosincrasica
medida en que el sujeto lo perciba o lo valore como tal, sean cuales sean las caracteristicas

fisicas objetivas del suceso.
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Figura 3.1. Activacion psicofisiolégica del estrés®™
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Ante la aparicién de un suceso determinado, el individuo realiza una serie de valoraciones
sobre el mismo (lo veremos a continuacién cuando hablemos de Lazarus y Folkman, 1986).
En primer lugar, existe una valoracion primaria, consistente en analizar si el hecho es positivo
o no y, ademas, valorar las consecuencias presentes y / o futuras del mismo. En segundo
lugar, se produce una valoracion secundaria en la que el objeto de andlisis son las capacidades
del organismo para afrontarlos y seran los que con mas probabilidad susciten reacciones de

estrés (ver figura 3.2).

Por lo tanto, los modelos actuales de estrés conciben la propia respuesta de estrés no como
una consecuencia inevitable y directa de elementos universal e inequivocamente definibles,
sino como un resultado de una delicada y continua transaccion entre las presiones que uno
percibe del medio (interno o externo) y los recursos de afrontamiento que uno considera

disponibles y activables®!.

—_ - - - - r
Estresor potencial || Evaluacion primaria Evaluacion secundaria Estrés
— b —
(suceso externo) ;Tiene el suceso implicaciones 2 Son suficientes los recursos y Respuestas
positivas, negativas o neutras? capacidades de afrontamiento fisiolagicas,
- existentes para superar el dano, cogn itivas,
Si son negativas, ;en que medida es amenaza, o reto planteado por el emocionales y
danino en la actualidad, amenazante suiceso? conductuales
para el futuro y supone un reto L — L
potencial?

Figura 3.2. Modelo psicoldgico del estrés®

Son muchos los modelos tedricos que han sido utilizados para explicar la aparicion y el
mantenimiento del estrés, asi como sus efectos y consecuencias. De todos ellos, hemos
considerado oportuno presentar uno genérico, por su importancia como referente del resto de

modelos, y otro especifico del &mbito del cuidado informal.
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2.2. Teoria transaccional del estrés de Lazarus y Folkman.

Como ya hemos sefialado anteriormente, desde una perspectiva psicoldgica, esta teoria
concibe el estrés como el resultado de la interaccion entre los individuos y su ambiente,
siendo de vital importancia la interpretacion individual y personal de los estresores
potenciales. Por tanto la idea principal consiste en, que las demandas de cuidado no son
estresantes en si mismas, sino que es la evaluacion que hace el sujeto de la situacion y de sus
recursos personales y sociales lo que hace que el cuidado sea percibido como una sobrecarga.
A los modelos tedricos que se basan en esta idea principal se les denomina modelos o teorias

de estrés y afrontamiento.

La teoria transaccional del estrés de Lazarus y Folkman®? se basa en tres aspectos basicos: la

definicion de estrés, la valoracion cognitiva y el afrontamiento.

El estrés psicologico segin Lazarus y Folkman “es el resultado de una relacion entre el sujeto
y el ambiente, que es evaluado por éste como amenazante o desbordante de sus recursos y que

pone en peligro su bienestar”.

Con respecto a la valoracion cognitiva diferencian dos tipos; la primaria y la secundaria. La
evaluacion primaria es la que hace el sujeto sobre las repercusiones de una determinada
situacion relacionada con su bienestar. Dicha situacion puede ser evaluada como positiva o
negativa. La evaluacion negativa conlleva percibir la situacién como un dafio o pérdida, con
las consiguientes emociones negativas de culpabilidad, disgusto, tristeza, decepcion, enfado,
preocupacion, ansiedad o inquietud. En cambio, la evaluacidon positiva supone asignar
emociones positivas de confianza, estimulacion o esperanza. La evaluacion secundaria es la
valoracion que hace el individuo sobre su capacidad para manejar adecuadamente la situacion
en cuestion y supone el reconocimiento de recursos, un juicio sobre la idoneidad de dichos
recursos y sobre el grado de seguridad en la aplicacion de una o varias estrategias tendentes a

conseguir un determinado resultado.

El afrontamiento se refiere a la serie de “pensamientos y acciones que capacitan a las personas

71 Lazarus y Folkman®® definen el afrontamiento como,
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aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan
para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como que
exceden o desbordan los recursos de los individuos. En esta definicion queda claro que el
afrontamiento se centra en aquellas exigencias del medio que son evaluadas como
desbordantes y excesivas para el sujeto. También se infiere que el afrontamiento es un
proceso (esfuerzos) cuya funcionalidad no depende necesariamente de los resultados
obtenidos: una estrategia puede servir a una funcion determinada, por ejemplo la evitacion,
pero fracasar en su intento de evitar. Es decir, las funciones no se definen en términos de
resultado. Pearlin y cols®® asignan tres funciones al afrontamiento: manejar la situacion
potencialmente estresante, manejar el significado de la situacidon de manera que su amenaza

sea reducida y manejar los sintomas de estrés resultantes de la situacion.

En cualquier situacion de afrontamiento, ademas del propio proceso psicologico en si, el
propio afrontamiento, intervienen otros aspectos estructurales tales como las creencias, los
compromisos, la historia personal previa de afrontamiento, etc. Por todo ello es preciso
diferenciar entre estilos de afrontamiento y estrategias de afrontamiento. Los estilos de
afrontamiento se refieren a predisposiciones personales para hacer frente a las situaciones y
son los responsables de las preferencias individuales en el uso de unos u otros tipos de
estrategia de afrontamiento, asi como de su estabilidad temporal y situacional. Las estrategias
de afrontamiento son los procesos concretos que utilizamos en cada contexto y son altamente

cambiantes dependiendo de las condiciones desencadenantes®.

Existen tres dimensiones basicas sobre las que situar los diferentes estilos de afrontamiento

124

1.- El método empleado en el afrontamiento, dentro del cual podemos distinguir:

e El estilo de afrontamiento activo, que es aquel que moviliza esfuerzos para los

distintos tipos de solucion de la situacion.
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e El estilo de afrontamiento pasivo, es decir, aquel que se basa en no hacer nada
directamente sobre la situacion, sino que simplemente espera a que cambien las
condiciones.

e El estilo de afrontamiento de evitacidn, que se basa en intentar evitar o huir de la

situacion y/o de sus consecuencias.
2.- La focalizacion del afrontamiento, dentro de la cual podemos distinguir:

e FEl estilo de afrontamiento dirigido al problema, es decir, a manipular o alterar las
condiciones de la amenaza.

e FEl estilo de afrontamiento dirigido a la respuesta emocional, es decir, a reducir o
eliminar la respuesta emocional generada por la situacion.

e El estilo de afrontamiento dirigido a modificar la evaluacion inicial de la situacion, es

decir, la reevaluacion del problema.
3.- La actividad movilizada en el afrontamiento, dentro de la cual podemos distinguir:

e FElestilo de afrontamiento cognitivo, es decir, aquel cuyos principales esfuerzos son de
tipo cognitivo.
e FEl estilo de afrontamiento conductual, es decir, aquel cuyos principales esfuerzos

estan formados por comportamientos.

Con respecto a las estrategias de afrontamiento, aunque también comparten con los estilos los
tipos genéricos anteriormente descritos, para Lazarus y Folkman® se distingue dos tipos
generales de estrategias de afrontamiento: las basadas en el problema y las basadas en las
emociones. Las estrategias de resolucion de problemas son aquellas directamente dirigidas a
manejar o alterar el problema que estd causando el malestar. El individuo estd interesado en
buscar informacion sobre qué hacer para eliminar definitivamente el problema. Sus acciones
estan encaminadas a modificar la problematica en si. Pueden ser externas (definir el problema,
vencer obstaculos, buscar soluciones, alternativas y recursos, planificar) o internas (aprender
procedimientos nuevos de afrontamiento, modificar los niveles de aspiracion o reevaluaciones

cognitivas). Las estrategias de regulacidon emocional son los métodos dirigidos a regular la
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respuesta emocional ante el problema. Tiene como finalidad disminuir el grado de disconfort
o malestar emocional. A veces, el empleo de una estrategia de solucion de problemas tiene

por si misma repercusiones favorables en la regulacion emocional.

Sin embargo, en la literatura sobre el estrés y el afrontamiento cada vez hay mas consenso
sobre la existencia de tres clases de afrontamiento: las estrategias centradas en los problemas,

las estrategias centradas en las emociones y las estrategias basadas en la evitacion®'.

Asi, del Pino et al®® en su revisién sistemdatica sobre los efectos de las estrategias de
afrontamiento y sobrecarga subjetiva en personas cuidadoras de mayores dependientes,
relacionaron cuatro estrategias de afrontamiento con la sobrecarga subjetiva: centradas en los
problemas, centradas en las emociones, de aproximacioén y de evitacion. El afrontamiento
centrado en el problema esta orientado hacia la resolucion de problemas y busqueda de
orientacion y apoyo, mientras que el afrontamiento centrado en las emociones se orienta hacia
el manejo de las emociones. El afrontamiento de aproximacion consiste en tratar de reevaluar,
modificar y resolver problemas, mientras que el afrontamiento de evitacion esta relacionado
con tratar de evitar problemas y emplear intentos indirectos para reducir la angustia. Tanto el
afrontamiento de aproximacion como el afrontamiento de evitacion se pueden clasificar en
conductual y cognitivo, de acuerdo con el método de afrontamiento®’. Del Pino et al®
consideran que el afrontamiento centrado en el problema es similar al afrontamiento de
aproximacion conductual, y el afrontamiento centrado en las emociones es similar al

afrontamiento de aproximacion cognitivo y al afrontamiento de evitacion (ver tabla 3.1).
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APROXIMACION EVITACION
CONDUCTUAL Resolucion de Blsqueda de
problemas recompensas
Busqueda de alternativas.
orientacion y apoyo. Descarga emocional.
COGNITIVO Reevaluacion Evitacion cognitiva.
positiva. e Aceptacion 0
e Analisis logico. resignacion.

Tabla 3.1. Clasificacion del afrontamiento segun Moos y cols. (1990).

Fuente: elaboracion propia.

Existen diversos instrumentos para la identificacion de las estrategias de afrontamiento.
Dichos instrumentos pueden ser clasificados en especificos e inespecificos del cuidado

informal. En dos revisiones narrativas®® ¢

realizadas sobre estrategias de afrontamiento en
personas cuidadoras de personas con demencia, de los 23 estudios originales que trabajan con
instrumentos estandarizados de medida de las estrategias de afrontamiento, 18 utilizan
instrumentos inespecificos, siendo lo mas utilizados el Cuestionario de Modos de
afrontamiento (Ways of Coping Check List) (WOC) de Lazarus y Folkman>®, El inventario de
Respuestas de Moos (Coping Responses Inventory) (CRI)’ y la Escala de afrontamiento de
Jalowiec (Jalowiec Coping Scale) (JCS)’!. Esta ultima escala es considerada por Backer y
cols, en su revision sobre programas de investigacion enfermera sobre afrontamiento y
estrés’? como “el instrumento de medida de afrontamiento mas frecuente en los estudios

enfermeros”. Esta escala tiene la ventaja de que mide también la percepcion subjetiva de

eficacia de cada estrategia’'.

El WOC(cuestionario de modos de afrontamiento) %, ha sido sin duda el instrumento de
evaluacion del afrontamiento que mas ampliamente ha influido sobre la investigacion en torno

al comportamiento individual ante situaciones aversivas’>. Ello se debe, en primer lugar a que
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sus creadores, Susan Folkman y Richard Lazarus, son dos de las principales autoridades en el

estudio del estrés.

Este cuestionario, evaliia una completa serie de pensamientos y acciones que se efectian para

manejar una situacion estresante, cubre al menos ocho estrategias diferentes (las dos primeras

mas centradas en la resolucion del problema, las cinco siguientes en la regulacién emocional,

mientras que la ultima se focaliza en ambas areas):

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

Confrontacion: intentos de solucionar directamente la situacion mediante acciones

directas, agresivas, o potencialmente arriesgadas.

Planificacion: pensar y desarrollar estrategias para solucionar el problema.

Distanciamiento: intentos de apartarse del problema, no pensar en ¢él, o evitar que le

afecte a uno.

Autocontrol: esfuerzos para controlar los propios sentimientos y respuestas
emocionales.
Aceptacion de responsabilidad: reconocer el papel que uno haya tenido en el origen o

mantenimiento del problema.

Escape-evitacion: empleo de un pensamiento irreal improductivo (p. ej., «Ojala
hubiese desaparecido esta situacion») o de estrategias como comer, beber, usar drogas

o tomar medicamentos.

Reevaluacion positiva: percibir los posibles aspectos positivos que tenga o haya

tenido la situacion estresante.

Busqueda de apoyo social: acudir a otras personas (amigos, familiares, etc.) para

buscar ayuda, informacion o también comprension y apoyo emocional.

El WOC es un listado, que originariamente® tenia 68 items, compuesto por frases que

describen un amplio espectro de estrategias conductuales y cognitivas. El procedimiento que
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se sigue en su pase suele ser el siguiente: se solicita a los sujetos que anoten alguna
circunstancia estresante que hayan padecido durante un periodo concreto y a continuacion se
les pide que sefialen, de entre una lista de posibles conductas de afrontamiento, cuéles son las

utilizadas por ellos ante dicho evento.

A continuacion en la tabla 3.2, aparecen las distintas estrategias de afrontamiento evaluadas
por el WOC de forma comparativa con las otras dos escalas mas utilizadas en la revision de

Gottlieb y Wolfe’":CRI"® y JCS™! .
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Tabla 3.2. Estrategias de afrontamiento presentes en diversos cuestionarios.

ABREVIATURAS: WOC: Cuestionario de Modos de Afrontamiento, CRI: Inventario respuestas de

Afrontamiento y JCS: Escala de Afrontamiento de Jalowiec.

Fuente: del Pino Casado (2010).

Otra escala muy utilizada en personas cuidadoras es el cuestionario COPE. Esta medida de
afrontamiento se guid por relacionar cognitivavemente el modelo de Lazarus y Folkman, asi
como su propio modelo de autorregulacion conductual’”>”’®. Su proceso de autorregulacion de
afrontamiento’® llegd desde una perspectiva de proceso de control®’. El instrumento consistio

en 13 escalas conceptualmente distintas;

Cinco escalas se basan en los aspectos funcionalmente distintos del afrontamiento centrado

en el problema (afrontamiento activo, planificacion, supresion de las actividades de la
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competencia, restriccion de afrontamiento en busca de instrumentales sociales de apoyo).
Otros cinco escalas miden diferentes aspectos de lo que podria ser visto como afrontamiento
centrado en la emocion (busqueda de apoyo social y emocional, reinterpretacion positiva,
aceptacion, rechazo, convirtiendo a la religion). Las tres escalas restantes miden las respuestas
de afrontamiento que son menos utiles (se centran en emociones, la separacion de

comportamiento, la separacion mental).

El cuestionario COPE se compone de las siguientes escalas:

1. afrontamiento activo: Pasar a la accion, ejerciendo esfuerzos, para eliminar el factor de

estrés.
2. Planificacion: Pensando en coOmo afrontar el estrés.

3. Busqueda Instrumental de Apoyo Social: La peticion de asistencia, informacion, o consejo

acerca de qué hacer.

4. Busqueda de Apoyo Social y Emocional: Obtencion de empatia o apoyo emocional de

alguien.

5. Supresion de actividades de la competencia: La supresion de la atencion de unas a otras
actividades en las que se podria involucrar con el fin de concentrarse de forma mas completa

sobre como tratar con el factor estresante.
6. Religion: aumento de la participacion en actividades religiosas.

7. La reinterpretacion positiva y crecimiento: Hacer lo mejor de la situacion crece de ella, o lo

ve en una luz mas favorable.

8. Restriccion de afrontamiento: El hacer frente de forma pasiva a retener uno de los intentos

de afrontamiento hasta que pueden ser de utilidad.

9. Aceptacion: Aceptar el hecho de que el evento estresante ha ocurrido y no es real.
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10. Centrarse en las emociones: una mayor conciencia de la propia emocion de angustia, y

una tendencia para descargar esos sentimientos.
11. Negacion: Un intento de rechazar la realidad del evento estresante.

12. Separacion Mental: desconexion psicologica del gol con el que el factor estresante estéd

interfiriendo, sofiando despierta, el suefio, o auto-distraccion.

13. Separacion de Comportamiento: Renunciar o retirar el esfuerzo. Intento de alcanzar el

objetivo con el que el factor de estrés esta interfiriendo.

2.3. Modelo del proceso de estrés de Pearlin y Cols.

Pearlin y cols. han desarrollado una adaptacion al campo del cuidado informal del modelo
general de Lazarus y Folkman, que han denominado Modelo del Proceso de Estrés®. De entre
todas las propuestas teoricas disponibles, hemos considerado la anterior como la mas
adecuada por ser bastante completa y comprensible, ser uno de los modelos mas utilizados en

la investigacion sobre el cuidado informal®!

, y estar avalado y corroborado por datos
empiricos™. La version original del modelo es del afio 1989%? y fue realizada a partir de
trabajos con cuidadoras/es de personas con demencia. Tomaremos como referencia la version
presentada y comentada en el libro que Aneshensel ha escrito junto al propio Pearlin y otros
colaboradores®®, por ser la que estd més elaborada y la que viene avalada por datos empiricos.

También existe una version posterior al modelo que data de 1.999%, pero no es especifica del

ambito del cuidado informal.

El modelo de Pearlin y Cols, establece que la aparicion y proliferacion del estrés se produce a
partir de la valoracion personal de la situacion de cuidado, la cual esta condicionada tanto por
los recursos como por el contexto donde se desarrolla el cuidado. Asi, en el proceso de
aparicion y proliferacion del estrés intervienen tres componentes fundamentales: los

estresores, los resultados y los moderadores.
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Los estresores son las condiciones problematicas y circunstancias dificiles experimentadas
por la persona cuidadora. Existen tres tipos de estresores; estresores primarios objetivos,

estresores primarios subjetivos y los estresores secundarios.

Los estresores primarios objetivos o carga objetiva, son las demandas objetivas de cuidado
derivadas de la persona cuidada, las cuales estan definidas por>*: el nivel de dependencia, el

deterioro cognitivo y los comportamientos problematicos de la persona cuidada.

En el plano empirico estos aspectos se han complementado en muchos estudios con el estudio
de dedicacion real al cuidado de la persona cuidadora, ya que la necesidad de cuidados de la
persona cuidada y la atencion prestada por una determinada cuidadora no tienen por qué
coincidir. Dicha dedicacion real ha sido medida como tiempo dedicado al cuidado o como
nuamero de actividades atendidas por la persona cuidadora y/o tipo de cuidado prestado. En
este sentido, pero ampliando y matizando el concepto, hay autores®? que proponen definir la
carga objetiva, en el marco especifico del cuidado de mayores dependientes, como el
resultado de dos factores: las necesidades de atencion del mayor (determinadas por su nivel de
dependencia y deterioro) y la cantidad de ayuda prestada, la cual depende de los recursos,
tanto propios de la persona cuidadora como externos, disponibles para asumir tareas y
servicios a prestar al mayor, que en definitiva condicionan directa o indirectamente el tiempo

y tipo de dedicacion de la persona cuidadora.

En lo que respecta a los estresores primarios subjetivos, son la consecuencia del grado en que
el cuidador evaliia como estresantes las demandas de cuidado, representadas por los estresores
primarios objetivos. Los estresores primarios subjetivos se clasifican en: a) sobrecarga de rol:
experiencia interna de sentirse abrumado y cansado por las tareas y responsabilidades del
cuidado, b) la cautividad del rol: sensacion de estar atrapado de forma involuntaria en su rol
de cuidador y c) la pérdida de intercambio intimo: deterioro progresivo de aquellas partes de
su vida afectiva que han compartido con la persona cuidada como consecuencia de la

situacion de cuidado.
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Respecto de la sobrecarga de rol, Pearlin y cols.% han desarrollado para su medicién un
cuestionario de cuatro items con una escala likert de cuatro puntos (que va desde “en

absoluto” hasta “completamente™).

Zarit ha precisado y delimitado este concepto de sobrecarga de rol. Segun Carretero y cols.®!,
Zarit hace coincidir su concepto de carga de cuidador, con el concepto de valoracion
secundaria de Lazarus y Folkman, de manera que las personas cuidadoras experimentan
sobrecarga cuando perciben que las demandas de la situacion de cuidado exceden sus
recursos. Segun estos autores, estos planteamientos sirvieron de base a Zarit y cols. para
desarrollar su instrumento de medida de la carga del cuidador, el Caregiver Burden
Interview®*. Este estudio marcd el inicio del interés de los aspectos conceptuales en torno a la
nocion de carga de los personas cuidadoras de familiares mayores, su evaluacion y su

investigacion.

Desde esta perspectiva, la carga subjetiva del cuidador descrita por Zarit se ubicaria no s6lo
en los estresores primarios subjetivos, sino también en el apartado de moderadores,

recogiendo y ampliando el concepto de sobrecarga de rol de Pearlin y cols.

Montorio y cols.®® afirman que el concepto de carga subjetiva es definido como una
valoracion o interpretacion del cuidador ante unos estresores derivados del cuidado, de lo que
puede seguirse un mejor o peor ajuste segin se valore mas o menos negativamente y en

funcién de los recursos y habilidades con los que cuenta el cuidador.

Zarit comenta en una reciente publicacion®® que la distincion entre estresores objetivos y
subjetivos del modelo de Pearlin y cols., representa uno de los mas importantes conceptos
para entender la carga del cuidador. Mientras que la enfermedad crea condiciones que pueden
ser percibidas como estresantes, la medida en que las personas cuidadoras se sientan
agobiadas por las demandas a las que tienen que dar respuesta varia considerablemente. Hasta
aqui queda confirmadas las conclusiones de Carretero y cols (la coincidencia conceptual de la

carga del cuidador con la valoracion secundaria de Lazarus y Folkman). Seguiremos
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profundizando en estos y otros aspectos del concepto de carga subjetiva del cuidador en el

apartado 3.

Volviendo a la descripciéon del modelo de Pearlin y cols, los estresores secundarios son
definidos como la consecuencia de los estresores primarios. Los autores del modelo utilizan el
término proliferacion del estrés para denominar el hecho de que los estresores primarios
afectan a las otras 4reas de la vida del cuidador fuera de la situacion estricta del cuidado®!.
Dichos estresores secundarios estan constituidos por las tensiones de rol y las tensiones

intrapsiquicas>.

La carga de estrés se manifestaria en el plano socio familiar en forma de conflictos familiares
y laborales, problemas econémicos, y reduccion del tiempo libre y de las actividades sociales
(son las tensiones de rol) y en el plano personal en forma de pérdida de la autoestima y de la
maestria asi como del sentido del self (o pérdida percibida de la identidad personal), la falta de
competencia, y la cautividad en la tarea sumergiéndose en las demandas de la situacion (son

las tensiones intrapsiquicas).

Los resultados son la consecuencia de los estresores. Dichos resultados incluyen®: a) los
efectos sobre la salud individual y el bienestar emocional de la persona cuidadora, sobre todo
estados afectivos como la depresion, la ansiedad o la ira; b) los cambios en el proceso de
cuidado, como el ingreso prematuro del paciente en una residencia y c) el desarrollo de la vida
posterior al periodo de cuidado. Més adelante hablaremos de las principales consecuencias de

la salud: la depresion y la ansiedad.

Pero las consecuencias de los estresores no s6lo van a estar condicionadas por la percepcion
de las demandas de cuidado de la persona cuidadora, sino también por las variables
moderadoras y el contexto en el que se desarrolla el cuidado. Los moderadores estan
compuestos por los recursos materiales, personales y sociales para el afrontamiento, que
ayudan a modificar o regular la relacion causal entre las condiciones objetivas generadoras de
estrés y los resultados. Los autores del modelo consideran que dichos recursos constituyen las

principales razones que explican variaciones de los efectos del estrés en diferentes subgrupos.
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En el modelo se describen dos tipos de variables moduladoras: el apoyo social y la maestria o

auto-eficacia.

El apoyo social hace referencia a la ayuda recibida, es decir, es un medio para aminorar los
efectos del estrés y que mantiene una relacion positiva con la salud fisica y mental en la
situacion del cuidado de personas dependientes. Pueden ser, de un lado, instrumental
(cuidados compartidos) o socioemocional (apoyo psicologico), y de otro, de tipo formal
(prestado por personas generalmente entrenadas que perciben una retribucion) o informal
(prestado por la familia o los amigos y no retribuido). Asi, cruzando los dos criterios nos
quedan tres categorias; instrumental informal, instrumental formal y socioemocional (siempre
informal)>? 3.

Vrabec®” propone una sélida clasificacion del apoyo social, a partir de la informacion
obtenida en una revision de la literatura sobre apoyo social y sobrecarga del cuidador. Esta
autora identifica tres dimensiones en el apoyo social: a) los aspectos estructurales de la red de
apoyo, b) los tipos funcionales de la asistencia disponible o realmente recibida y c) la

naturaleza del apoyo.

Los aspectos estructurales de la red de apoyo estan representados por el nimero y la
composicion de los contactos personales®’. Los tipos funcionales de la asistencia se pueden
clasificar en: apoyo informacional (consejo y guia dado por terceros para ayudar a la persona
cuidadora para entender y gestionar la situacion de cuidado), el apoyo emocional
(comportamientos de otros que promueven en la persona cuidadora sentimientos de seguridad,
confort y alivio), apoyo a la propia estima (retroalimentacion positiva dada por otros para
reforzar la auto-eficacia y el sentido de competencia de la persona cuidadora.), apoyo tangible
o instrumental (comportamientos instrumentales y bienes que auxilian las responsabilidades
de cuidado de la persona cuidadora) y apoyo a la integracion social (ayuda recibida para la
promocion del sentido de pertenencia, basado en la participacion en actividades sociales y

recreativas con personas que comparten intereses comunes ajenos al rol de cuidador).
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Por otro lado, en la naturaleza del apoyo también puede distinguirse®’: a) la satisfaccion con el
apoyo recibido, b) la direccion o grado de reciprocidad entre los miembros de la red de apoyo

y ¢) si las interacciones en la red de apoyo son ttiles o conflictivas.

Junto con estas delimitaciones del concepto de apoyo social, es precisa también la distincion
sefialada por Caplan®® (citado por Garcia®®) entre apoyo social objetivo y apoyo social
percibido. El primero hace referencia a los recursos, provisiones o transacciones reales a los
que la persona puede recurrir en el caso de necesitarlos; el segundo destaca la dimension
evaluativa que lleva a cabo la persona acerca de la ayuda con la que cree contar. Esta
diferenciacion llevd a Caplan a distinguir entre la transaccion y lo transferido. Asi, la
transaccion puede ser objetiva (apoyo recibido) o subjetiva (apoyo percibido), mientras que la
naturaleza de lo transferido puede ser en ambos casos tangible (dinero, servicios, objetos, etc.)
o psicoldgica (pensamientos y emociones fundamentalmente). Segiin Caplan, cualquier forma
de apoyo social vendria definida por posicidon respecto a los ejes objetivo-subjetivo y

tangible-psicologico (ver figura 3.3).

Tangible
"""""""""""" * Percepeion de * Ayuda material .
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Figura 3.3. Modelo de Apoyo Social de Caplan®®.

Con respecto a la segunda variable moduladora del modelo de Pearlin y cols. (la maestria),
ésta hace referencia al grado de control que los individuos sienten que son capaces de ejercer

sobre las fuerzas importantes que afectan a sus vidas®®. Segun Jang”, Pearlin y Schooler
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introdujeron el término maestria en 1978°! y lo definieron como la medida en que las
personas sienten que ejercen control sobre su vida y entorno. La maestria se ha sido definida

92 “como una visidn

también de forma especifica en el campo del cuidado por Lawton y cols.
positiva sobre la propia capacidad [del cuidador para suministrar de forma exitosa una
asistencia de calidad a los receptores del cuidado] y sobre la evoluciéon del propio

comportamiento durante el proceso de cuidado”.

Podemos observar como este concepto hace referencia a la sensacion de control que tiene el
cuidador sobre la situacion de cuidado, y como no coincide con las habilidades objetivas de
cuidado (conocimientos y competencias objetivas). Schumacher®® utiliza el término
“habilidades en cuidados familiares” para referirse a éstas habilidades objetivas para el
cuidado informal, las cuales agrupa en los siguientes tipos: de seguimiento, de organizacion e
implementacion de las decisiones de cuidados, de aplicacion de procedimientos médicos y
enfermeros, de realizacion de ajustes de las acciones de cuidado en funcion de los cambios de
la situacion de cuidado, de acceso a los recursos necesarios para cuidar (informacion,
equipamientos, atencion formal, ayuda doméstica y ayuda con el cuidado personal), de trabajo

junto con la persona cuidada y de negociacion con los servicios de salud.

El concepto de auto-eficacia ha sido desarrollado como uno de los componentes centrales de
la Teoria del Aprendizaje Social de Bandura®*. Este lo define como la creencia de una persona
sobre su capacidad para organizar y ejecutar cursos de accion para la gestion de determinadas

situaciones”.

Si comparamos las anteriores definiciones de maestria con la de auto-eficacia, podemos

observar que no se tratan de sindnimos>>

como ocurre en el modelo de Pearlin y cols, sino que
son términos parecidos que reflejan la sensacion de control de una persona, pero se
diferencian en que la maestria hace referencia a la sensacion de control sobre la globalidad de
la situacion de cuidado, mientras que la auto-eficacia mide esa sensacion de forma situacional,
especificando la sensacion de control de forma particular para determinadas situaciones

caracterizadas por el tipo de actividad o de demanda de cuidado.
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Estas diferencias también existen, en los distintos instrumentos estandarizados de medida
utilizados para cada concepto. Asi los estudios que miden maestria suelen utilizar la escala
desarrollada por Pearlin y Schoolers (Pearlin and Schooler’s Mastery Scale)’!, la desarrollada
por Lawton y cols, o bien variantes de ambas. Todas estas escalas recogen entre 4 y 7
preguntas sobre el grado de control de la situacion global de cuidado, que se responden
mediante una escala Likert. En la practica, la maestria se ha utilizado no s6lo como variable
predictora de las consecuencias del cuidado (bien de forma directa o como variable de
interaccion), tal y como establece el modelo de Pearlin y cols., sino también como variable
que define las consecuencias del cuidado (concretamente, la ganancia personal con el

cuidado).

Por otro lado, los cuestionarios que miden auto-eficacia diferencian las percepciones de las
personas cuidadoras segun el ambito del cuidado. En este sentido, tenemos los cuestionarios
de Steffy cols®® (la escala revisada de auto-eficacia en el cuidado- revised scale for caregiving
self-efficacy-) y de Haley y cols®’. La primera mide la sensacion de control en tres 4mbitos
del cuidado: el autocuidado y la obtencion de respiro, la respuesta a las conductas
perturbadoras de la persona cuidada y el control de pensamientos desconcertantes. Mientras
que la segunda mide la sensacion de control en el manejo de tres tipos de problemas: los de
memoria y comportamiento, los de dependencia para las ABVD y los de dependencia para las

AIVD.

3.- Sobrecarga Subjetiva.

3.1. Concepto y aspectos generales.

La sobrecarga subjetiva es un concepto clave en la investigacion de las repercusiones del
cuidado de las personas mayores sobre la familia. Desde su aparicion ha sido profusamente
utilizado en la investigacion gerontoldgica sobre el proceso de cuidar y sus efectos. Asi, el
sentimiento de sobrecarga subjetiva del cuidador se ha revelado como un importante factor
tanto en la utilizacion de servicios de larga estancia como en la calidad de vida de los

personas cuidadoras.
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El concepto de sobrecarga subjetiva como constructo de investigacion en el ambito de la
atencion a los mayores dependientes fue desarrollado y publicado, como ya se ha dicho, por
Steven Zarit y cols, en 1980%, si bien su utilizaciéon en otros 4mbitos de investigacion se

remonta a la década de los 60%°

El constructor definido y operativizado por Zarit y cols. ha recibido diversos nombres y se ha
medido mediante diversos cuestionarios tanto en la practica clinica como en la investigacion.
En la literatura enfermera, médica y psicoldgica es frecuente encontrar “sobrecarga subjetiva”
o ‘“sobrecarga subjetiva”; tanto en solitario (el término anglosajon ‘“burden”) como
acompanada del apellido “subjetiva” (subjetive burden) o “percibida” (percibid burden),
siendo menos frecuente la aparicion de los términos “cansancio” o “tension” (en inglés

“caregiverstrain”) para definir este concepto.

La sobrecarga subjetiva del cuidador se trata de un concepto ambiguo, heterogéneo y
multidimensional, que ha sido definido y evaluado de forma desigual y que adolece de una
insuficiente elaboracion teorica®> °®. En este sentido, Zarit afirma que “El término “sobrecarga
subjetiva” ha sido utilizado de diferentes formas en la literatura®. Crespo y Lopez se
manifiestan en el mismo sentido, al considerar la sobrecarga subjetiva como una medida
global de los efectos que tiene la situacion de estrés en la que se encuentran inmersos los

personas cuidadoras®.

En un intento por definir la sobrecarga subjetiva de forma mas concreta y detallada, se ha
diferenciado entre componentes objetivos y subjetivos, lo que ha dado lugar a los conceptos
de sobrecarga subjetiva y objetiva®®. En concreto, la sobrecarga subjetiva, también llamada
tension, haria referencia a las actitudes y a la reaccion emocional del cuidador ante el
desarrollo del cuidado, como por ejemplo, la moral baja o un estado de &nimo desmoralizado,
ansiedad y depresion'®. Posteriormente, se incluy6 el componente objetivo de la sobrecarga
subjetiva. La sobrecarga subjetiva objetiva esta relacionada con la dedicacion al desempefio

del rol de cuidador!'?% 101

e implicaria las repercusiones concretas sobre la vida del cuidador.
De forma especifica, englobaria indicadores tales como el tiempo de cuidado, las tareas

realizadas, el impacto del cuidado en el &mbito laboral, las limitaciones en la vida social, y las
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restricciones en el tiempo libre. En este sentido, la sobrecarga subjetiva del cuidador engloba

t192, este término no puede ser

multiples dimensiones por lo que, como ha sefialado Zari
resumido en un Unico concepto sino que tiene que ser entendido dentro de un proceso

multidimensional.

No obstante, y a pesar de ser entidades diferenciadas, la sobrecarga subjetiva objetiva y
subjetiva estdn ampliamente correlacionadas, lo que ha llevado a algunos investigadores a
utilizar en sus investigaciones el concepto de sobrecarga subjetiva global, como la suma de

los anteriores conceptos'®.

En el articulo sobre la sobrecarga subjetiva del cuidador de Zarit y cols®, dichos autores
presentan el concepto de sobrecarga subjetiva como efecto negativo que tiene sobre distintas
areas de la vida (salud, bienestar psiquico, vida social y relaciones con la persona cuidada) y
como la sensacion de falta de confort consecuente con los problemas y situaciones que se
plantean al cuidar a otros. Carretero y cols.’!, definen la sobrecarga subjetiva como “un estado
resultante de la accion de cuidar a una persona dependiente o mayor, un estado que amenaza

la salud fisica y mental del cuidador”.

Otro aspecto a destacar en el articulo de Zarit y cols es que, al relacionar la sobrecarga
subjetiva con la necesidad de cuidados de la persona cuidada (capacidad funcional, deterioro
cognitivo, problemas de comportamiento, y duracion de la enfermedad) y con el apoyo social
emocional (frecuencia de visitas familiares), resulta que la necesidad de cuidados no tiene
relacion significativa con la sobrecarga subjetiva del cuidador mientras que el apoyo social si.
Este aspecto es explicado por los mencionados autores con el hecho de que “... la capacidad
de las personas cuidadoras para afrontar la situacion puede depender de los apoyos
disponibles para ello”. A pesar de todo ello, podemos hacer la misma interpretacion que

Alpuche y cols.!™

, quienes afirman que “la sobrecarga subjetiva es vista como evaluacion o
percepcion que la persona cuidadora tiene de las demandas de la actividad cuidadora y de los

recursos con los que cuenta para satisfacer dichas demandas”.
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Hoffman y Mitchel'®, dos investigadoras enfermeras afirman sobre la sobrecarga subjetiva
del cuidador que en todas las situacion de sobrecarga subjetiva existe un desequilibrio entre
los recursos fisicos y mentales para la atencion del receptor de cuidados y aquellos
disponibles en la unidad familiar o la comunidad. Este progresivo aumento tanto de las
demandas fisicas (objetivas) como de las emocionales (subjetivas), produce fatiga, estrés,
limitacion de los contactos sociales, reajuste de roles individuales y sociales y alteracion de la

auto-estima”.

A partir de la definicién de Zarit y cols.?, el concepto de sobrecarga subjetiva del cuidador ha
sido ampliamente utilizado en la literatura sobre cuidado informal'®®. Uno de los primero que
utilizé el concepto de sobrecarga subjetiva en el sentido definido por Zarit de sobrecarga
subjetiva fue el de Pulshock y Deimling!?’, donde la sobrecarga subjetiva del cuidador es
contemplada desde una perspectiva multidimensional como una fuerza mediadora entre el
deterioro de los mayores y el impacto que el cuidado ejerce sobre las vidas de las personas

cuidadoras y sus familias.

De las muchas definiciones que se han hecho sobre sobrecarga subjetiva, destacariamos las de

108 v Crespo y Lopez>2. Lawton y cols comentan que la sobrecarga subjetiva se

Lawton y cols
refiere a la percepcion que las personas cuidadoras tienen de sentirse desconcertados,
sobrecarga subjetivados, atrapados y excluidos. Crespo y Loépez lo definen como “la
valoracion de que la situacion de cuidado sobrepasa las habilidades que la persona cuidadora

tiene para hacerle frente de manera adecuada”.

O’'Rourke y cols.!”

, al estudiar el concepto de sobrecarga subjetiva definido por Zarit, hacen
la distincion entre sobrecarga subjetiva percibida y sobrecarga subjetiva expresada. Dicha
distincidon se basa en la existencia de posibles diferencias entre la sobrecarga subjetiva
percibida por la persona cuidadora en funcion de la valoracion de la situacion de cuidado y de
sus capacidades para afrontarla adecuadamente, y la sobrecarga subjetiva expresada al ser

preguntada al respecto, la cual estd mediatizada por las convenciones y normas sociales.
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3.2. Medicion.

La sobrecarga subjetiva del cuidador ha sido medida mediante un gran nimero de escalas, las
cuales podrian clasificarse en funcién de dos criterios®': a) el concepto de sobrecarga
subjetiva al que hacen referencia: en este caso tenemos las que miden sobrecarga subjetiva
(unidimensionales) y las que miden sobrecarga subjetiva global (bidimensionales); b) el
ambito en el que se han desarrollado las escalas, o lo que es lo mismo, la poblacion a la que
van dirigidas; en este sentido, Carretero y cols.3! diferencian las escalas originadas en
investigacion con muestras de personas cuidadoras de mayores dependientes y las originadas

en investigaciones con personas cuidadoras de enfermos terminales.

3 sobre factores relacionados con la

En la revision sistematica de Pinquart y Sorensen'’
sobrecarga subjetiva, se identifican como instrumentos de medida mas frecuentes en los 89
estudios analizados que utilizaban instrumentos de medida estandarizados, los siguientes: a) la
Entrevista de Sobrecarga subjetiva del Cuidador (Caregiver Burden Interview) de Zarit y
cols.®: presente en 58 estudios (39%); b) el indice de Esfuerzo del Cuidador (Caregiver
Strain Index) de Robinson!!: que se encuentra en 8 estudios (9%), y c) la escala de Vitaliano

y cols. (Screenfor Caregiver Burden)'!!: qué aparece también en 8 estudios (9%).

Si clasificamos las tres anteriores escalas en funcion de los dos criterios anteriormente
descritos, tenemos que las dos primeras son unidimensionales y la tercera es bidimensional.
Pasemos a describir las dos primeras; la primera por ser la mas utilizada y la segunda por ser

la que utilizaremos en la parte empirica de este trabajo.
La entrevista de la Sobrecarga subjetiva del Cuidador de Zarit.

La Entrevista de la Sobrecarga subjetiva del Cuidador ha sido desarrollada por Zarit®** en
formato de 29 items, que posteriormente fueron reducidos a 22!, e incluye items sobre los
sentimientos de las personas cuidadoras respecto a su relacion con los receptores del cuidado
y el impacto que la asistencia tiene sobre su salud, su economia, su vida social y sus
relaciones interpersonales. La persona cuidadora indica el grado de molestia que le provoca la

ocurrencia de un item particular y evalia cada item en una escala likert de 5 puntos que oscila
68



entre 0 (nunca) y 4 (casi siempre). La suma de las respuestas de cada uno de los items da
lugar a una puntuacion total entre 0 y 88, en la que cuanto mas elevada es la puntuacion,

mayor es la sobrecarga subjetiva experimentada por la persona cuidadora®!.

Actualmente se dispone de una version validada de dicha escala en poblacion espafola,
ademas de un estudio de su validez de constructor y de un analisis factorial, desarrollados por
Martin y cols.''?en 1996, Montorio y cols. en 1998% y Turr6-Garriga y cols. en 20083,

respectivamente.

La version validada de Martin y cols.!'?

, que se conoce con el nombre de Escala de
Sobrecarga subjetiva del Cuidador, ha sido validada en una muestra de 92 personas
cuidadoras de mayores atendidos en un centro de dia psicogeriatrico y posee buenos
indicadores de fiabilidad y validez. Es la version de referencia para el uso del instrumento de

Zarit en poblacion espaiola.

Dichos autores realizan ademas un analisis factorial de la version validada, obteniendo tres
factores diferenciados: a) sobrecarga subjetiva: medida del impacto subjetivo de la actividad
del cuidado sobre la vida de la persona cuidadora, b) rechazo: compuesto por aquellos items
que estan relacionados con sentimientos de rechazo y hostilidad hacia la persona cuidada, y c)
competencia: que mide la valoracion que las propias personas cuidadoras hacen de su

competencia en el cuidado.

Los autores también definen los puntos de corte de la escala, situdndolos en 46-47 para
diferenciar entre sobrecarga subjetiva y no sobrecarga subjetiva, y en 55-56 para distinguir

entre sobrecarga subjetiva leve e intensa.

El estudio de Montorio y cols.®’ tuvo como finalidad analizar la validez de constructor del
cuestionario de Zarit, mediante su andlisis factorial y la relacion del concepto global, por un
lado, y de los distintos factores identificados, por otro, con determinantes y consecuencias de
la sobrecarga subjetiva. Estos autores identifican tres factores: 1) Impacto del cuidado; 2)

interpersonal y 3) expectativas de autoeficacia.
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El primer factor (impacto del cuidado), hace referencia a aquellas cuestiones relacionadas con
los efectos que la prestacion de cuidados a un familiar mayor tiene para la persona cuidadora:
falta de tiempo libre, falta de intimidad, deterioro de la vida social, deterioro de la salud, etc.
El segundo factor (interpersonal), esta representado por aquellos elementos referidos a la
relacion que la persona cuidadora mantiene con la persona mayor cuidada, el deseo de delegar
el cuidado en otros, los sentimientos de vergiienza, enfado o tensiéon hacia su familiar o
sentimientos de indecision acerca del cuidado. El factor 3 (expectativas de autoeficacia),
refleja creencias de la persona cuidadora sobre su capacidad para cuidar a su familiar, el deber

de hacerlo, la falta de recurso econémicos para poder cuidar a su familiar adecuadamente.

En conjunto, los tres factores explican el 55% de la varianza, siendo el factor 1 (impacto del
cuidado) el que mayor porcentaje de varianza explica (33,2%). Los factores 2 (interpersonal)

y 3 (expectativas de autoeficacia) explican el 11,4 y el 9,7%, respectivamente.

Turré-Garriga y cols!!?

analizaron una muestra de personas cuidadoras de Alzheimer y llegan
a conclusiones similares a las del estudio anterior, que refuerzan el caracter multidimensional
de la escala de Zarit. Dichos autores identificaron cinco factores (sobrecarga subjetiva social,
estrés psicolégico, sentimientos de culpabilidad, presion emocional y relacion de dependencia
respecto de la persona cuidada), que se relacionan de forma independiente con las variables

sociodemograficas y las caracteristicas clinicas de las personas cuidadoras.

En el campo concreto de la utilizacion de la escala de Zarit, Alvarez y cols.!'*

advierten que
las dos versiones en espafiol mas utilizadas de la escala de Zarit, no son del todo adecuadas.
Dichas versiones son la anteriormente comentada de Martin y cols.!'? y la que aparece en el
trabajo de Montorio y cols.%%. La primera tiene el problema de presentar las opciones de
respuesta de cada item en una escala de 1 a 5, en vez de la escala de 0 a 4 presente en el
instrumento original, lo que conlleva un aumento del rango de puntuaciones y los
consecuentes problemas de comparacion con otros estudios que empleen los rangos de la

escala original. La segunda version tiene el impedimento de ser una traduccion de la escala

que no esté validada.
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Por otro lado, Gémez-Ramos y Gonzéilez-Valverde!'’

amplian las limitaciones de la escala de
Zarit y advierten del excesivo tiempo necesario para la cumplimentacion de la escala en

cuestion.
El Indice de Esfuerzo del Cuidador de Robinson.

Una vez descritas todas estas consideraciones sobre las limitaciones de la escala de Zarit en
general y de la version validada en espafiol en particular, pasaremos a analizar el Indice de
Esfuerzo del Cuidador de Robinson, el cual, como ahora veremos, presenta buenos resultados
de validacion de su version espafiola y una mayor facilidad de aplicacion, por ser una escala
con menos items, con menos opciones de respuesta y con afirmaciones menos propensas a

sesgos culturales.

El indice de Esfuerzo del Cuidador fue desarrollado y validado por Betsy Robinson'' a partir
de una muestra de 85 familiares y vecinos que prestaban cuidados a pacientes mayores
posthospitalizados tras una enfermedad cardiaca ateroesclerdtica o la implantacion de una
protesis de cadera, con buenos resultados de fiabilidad y validez de constructor. La evidencia
de dicha validez fue estudiada en tres areas distintas: a) caracteristicas del paciente: capacidad
funcional, deterioro cognitivo, estado general de salud, alteraciones emocionales,
autoevaluacion de su situacion, autoevaluacion del progreso en la convalecencia, satisfaccion
con dicho progreso y reingresos; b) percepcion subjetiva de las relaciones del proceso de
cuidado por parte de la persona cuidadora: dificultades y situaciones que se oponen a su labor
de ayuda, apoyo social recibido por otros, grado en el que la labor de ayuda ha cambiado su
vida, satisfaccion con el grado de comprension de sus problemas y dificultades por parte de la
persona cuidada; y c¢) salud emocional y general de la persona cuidadora: estado general de

salud y alteraciones emocionales.

Existe también una versidn modificada de la anterior escala, desarrollada y validada por
Thornton y cols.'®. Dicha revisiéon contiene tres opciones de respuesta para cada item (“si, de
manera regular”, “si, algunas veces” y “no”), asi como también pequeias modificaciones en
los items de la escala original, que afectan fundamentalmente a las explicaciones que

acompafian a cada item.
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Esta version modificada no se ha traducido al castellano ni validado en Espafa. En cambio de

la version original si hay dos traducciones al castellano, utilizadas por Lopez y cols.!!” y
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Moral y cols."'®, y por Gdmez-Ramos y Gonzalez-Valverde' ', respectivamente.

De las tres traducciones mencionadas anteriormente, tan so6lo la primera ha sido validada,

realizdndose dicha validaciéon por Lopez y Moral'!

, sobre una muestra de 215 personas
cuidadoras de pacientes tanto adultos como mayores, con patologias crdnicas, oncologicas y
agudas que requieren cuidados domiciliarios. Los resultados encontrados han sido: a) analisis
de la traduccion y adaptacion transcultural: la version validada no presenta grandes
diferencias de adaptacion frente al original, b) andlisis de discriminalidad de los items:
ausencia de ambigiiedad en su interpretacion por parte de las personas cuidadoras; c)
pertinencia de cada item, valorada mediante la frecuencia de endose; d) consistencia interna
adecuada y e) validez de criterio: presencia de asociacion estadisticamente significativa con el
indice de Barthel, el cuestionario Duke-UNC y las escalas de ansiedad y depresion de

Goldberg. Todos estos datos apoyan segun los autores, la utilizacion de esta version del Indice

de Esfuerzo del Cuidador en poblacion espafiola.

Estos autores (Lopez y Moral) analizan los puntos de corte de la escala, mediante la
elaboracion de sendas curvas ROC para las escalas de ansiedad y depresion de Goldberg. Las
razones que dan los autores para elegir dichas escalas son: Las variables de resultado de estas
escalas representan consecuencias negativas en salud, que se presentan en la sobrecarga
subjetiva del cuidador y que tiene una alta correlacion con el indice de Esfuerzo del Cuidador.
El punto de corte seleccionado ha sido el 7, porque se consigue asi que prime la especificidad
y porque los graficos de dispersidn muestran cierto punto de inflexion en la recta de regresion

que coincide con el mencionado valor de 7.

La escala validada por los Lopez y Moral ha sido utilizada en varios estudios: Moreno-

121

Garvifio y cols.'?°, Soto y cols.!?! y Diaz y cols.'?%. Dicha escala ha sido también utilizada

para medir cansancio en el rol del cuidador, a pesar de medir sobrecarga subjetiva.
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La confusion entre sobrecarga subjetiva y cansancio en el rol del cuidador también se observa
en trabajos que emplean la escala de Zarit (Vaquez y cols'?®), donde se emplea dicha escala
para medir cansancio en el rol del cuidador. Hasta la fecha no se ha demostrado que las
escalas de sobrecarga subjetiva sirvan para medir cansancio en el rol del cuidador. En el
siguiente capitulo nos dedicaremos a diferenciar adecuadamente los conceptos de sobrecarga

subjetiva y cansancio en el rol del cuidador.

3.3. Sobrecarga subjetiva y cansancio en el rol del cuidador.

El concepto de cansancio en el rol del cuidador (caregiver role strain), es definido por
Archbold y cols.'?*, al amparo de la teoria de roles, como: “la dificultad percibida por la

persona cuidadora en el desempeiio de su rol de cuidador™.

La teoria de roles nace a principios del siglo pasado en el seno de la sociologia, alcanzando
mayor repercusion en un intento de explicar el funcionamiento social de las personas. En
dicha teoria encontramos tres tipos de conceptos: el comportamiento social, las identidades
que se asumen por los participantes sociales, y las expectativas de comportamiento que se

entienden como inherentes a los participantes.

Archbold y cols.'?*, se plantean como objetivos de investigacion: analizar como las personas
cuidadoras aprenden los aspectos del cuidado, como evaluar su capacidad para desempefar el
rol, como describir la calidad de las relaciones con la persona cuidada y como esas relaciones

influyen en el cansancio en el rol del cuidador.

Ademas, estas autoras desarrollan un instrumento de medida para dicho cansancio de rol,
consistente en nueve subescalas, que forman parte de un instrumento llamado Family
Caregiving Inventory. Dichas subescalas miden nueve tipos de cansancio: de cuidado directo
(strain from direct care), de falta de recursos (strain from lack of resources), de preocupacion
(strain from worry), de conflicto de rol (strainf rom role conflict), de carga econdémica (strain
from economic burden), de expectativas no coincidentes (strain from mismatched
expectations), de tension aumentada (strain from increased tension), de sentimientos de ser

manipulado (strain from feelings of being manipulated) y cansancio global (global strain).
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Por otro lado, Schumacher y cols.!?* afirman que la teoria de rol provee de una perspectiva
complementaria a las teorias de estrés y afrontamiento. Dichos autores creen que estas teorias
aportan pocas ideas sobre la implementacién de roles o sobre como los miembros de la
familia llevan a cabo realmente sus funciones relativas al cuidado. Asi, dichas teorias
contemplan el rol del cuidador simplemente como una fuente de estrés, mas que como un
complejo e interesante fenomeno en si mismo. Por el contrario, la teoria de rol provee una
lente a través de la cual se focaliza en el rol de cuidador en si mismo y sugiere numerosos
conceptos que pueden aportar nuevas ideas sobre como ayudar, con una implementacion de

rol efectiva, a los personas cuidadoras familiares.

Schumacher y cols.!?, también definen a dos niveles el cansancio del rol del cuidador: a) a
nivel especifico de la tarea (es la dificultad percibida de llevar a cabo las tareas y
comportamientos que comprenden el cuidado); b) a nivel global (la percepcion de la situacion

de cuidado es dificultosa y estresante).

Varios estudios sobre las consecuencias del cuidado se han basado en los planteamientos de
Archbold y cols.'?* Dos de las autoras que se incluyen en dichos estudios (Patricia Archbold y
Barbara Stewart) han participado también en el desarrollo del diagnostico enfermero de la
NANDA “cansancio en el rol del cuidador”, que ha sido gestado y perfilado bajo el marco

conceptual y metodologico de las autoras.

El diagnostico cansancio en el rol del cuidador fue incluido en la NANDA en su clasificacion
de diagnosticos en 1992, siendo definido en la actualidad como “dificultad para desempefar
el papel de cuidador de la familia”!?%. Sus caracteristicas definitorias hacen referencia a
alteraciones en varios planos: la actividad del cuidador, el estado de salud de la persona
cuidadora, el plano socioecondmico, las relaciones de la diada persona cuidadora- persona

cuidada y los proceso familiares.

En la actualidad no se dispone de un instrumento de medida validado para la medicion del
citado diagndstico, asi como tampoco hay ningln estudio que analice la adecuacion de las

escalas de carga subjetiva para la medicion de dicho diagnostico.
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Lo que si hay son autores que desaconsejan expresamente la utilizacion de la escala de Zarit
para la medicion del diagnostico enfermero de cansancio en el rol de cuidador'?” ', De esta
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manera, Ballesteros y cols.'“’afirma, que la escala de Zarit resulta insuficiente para medir el

diagnoéstico enfermero.

El desarrollo teorico y practico del concepto de cansancio en el rol de cuidador en la literatura
enfermera ha sido bastante escaso. Como prueba de ello, en una busqueda realizada en
CINAHL han aparecido 24 articulos en los ultimos 20 afios, de los cuales s6lo 4 hacen

referencia al diagndstico enfermero de la NANDA.

Por tanto, todo lo anteriormente descrito sobre la relacion entre carga subjetiva y cansancio en
el rol del cuidador, nos lleva a dos conclusiones; a) hay que diferenciar claramente entre
ambos conceptos, b) no solo estd demostrado que los instrumentos de medicion de la carga
subjetiva sirvan para medir el cansancio en el rol del cuidado, sino que hay razones de peso

para desaconsejar dicho indicacion.

3.4. Determinantes de la sobrecarga.

La evidencia disponible sobre este tema en personas cuidadoras de mayores dependientes, se
limita a la aportada por dos revisiones sistematicas con meta-analisis de Pinquart y
Sorensen'®® 2. Ambas han sido referenciadas con anterioridad, siendo esta ultima ademas

analizada.

La revision de Pinquart 2003'%

incluye 228 estudios sobre personas cuidadoras de mayores
dependientes y tiene como finalidad determinar factores de riesgo de la sobrecarga subjetiva,
la cual se analiza con tres tipos de variables independientes: a) nivel de deterioro de la
persona cuidada (fisico, cognitivo y problemas de comportamiento), b) cantidad de cuidado
prestado (en nimero de horas y nimero de actividades), c¢) duracion o antigiiedad del cuidado
y d) aspectos positivos del cuidado percibidos (sentirse Util, proximidad a la persona cuidada
y orgullo de solucionar situaciones de crisis). Segun el modelo de Pearlin y Cols. Las

variables de los apartados a) y b) se corresponden con los estresores primarios objetivos,

mientras que las del apartado c) formaria parte de las variables contextuales y las del apartado
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d) estarian incluidas en las tensiones intrapsiquicas (si bien Pearlin y Cols. Las definen en

negativo, como “ausencias de ganancias en el cuidado™).

Los resultados del meta-analisis ponen de manifiesto que la carga subjetiva esta asociada (de
forma positiva) a la presencia de problemas conductuales (coeficiente de correlacion de
Pearson [r] ponderada por tamano=0.37) , seguido por la cantidad de cuidado prestado tanto
en numero de actividades de cuidado atendidas (asociacion positiva; r ponderada= 0.24) como
en horas por semana (de forma positiva; r ponderada=0.22), el deterioro fisico (asociacion
positiva; r ponderada= 0.22), el deterioro cognitivo (asociacion positiva; r ponderada= 0.18),
las ganancias percibidas (asociacion negativa; r ponderada= -0.16) y por ultimo, la antigiiedad

en el cuidado (asociacion positiva; r ponderada= 0.06).

Con respecto al andlisis multivariante, nos encontramos que la carga subjetiva estd
fuertemente asociada a la presencia de problemas conductuales, seguido por las ganancias
percibidas y la cantidad de cuidado prestado en horas por semana, y en menor medida, con el
namero de actividades de cuidado, el deterioro fisico y la antigiiedad en el cuidado, mientras
que no se encuentra asociacion con el deterioro cognitivo. No obstante los autores advierten,
que dada la heterogeneidad que aparece en los resultados de los distintos estudios, estos

resultados del analisis multivariante deben ser tomados con la debida precaucion.

El total de variables estudiadas explican el 28% de la varianza, lo que da a entender que faltan
muchas otras variables para completar el modelo, y por tanto, que dicha sobrecarga posee

otros determinantes ademas de las ganancias.

La informacion relativa a factores determinantes de la sobrecarga subjetiva estd contenida en
revisiones narrativas y articulos originales. Para garantizar una mayor claridad y comprension
de la exposicion de estos determinantes, los clasificaremos segiin el modelo de Pearlin y
cols.>®. Si tenemos en cuenta que ya se han visto las diferencias de género en sobrecarga
subjetiva, asi como los estresores primarios objetivos y la antigiiedad en la labor cuidadora y
las ganancias, nos quedarian por analizar las caracteristicas socio-demograficas de la persona

cuidadora y las variables moderadoras.
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En relacion con las variables sociodemograficas tenemos que, consultando distintas revisiones
narrativas y articulos originales sobre el tema en cuestion, la sobrecarga subjetiva estad
relacionada con la edad, el nivel de ingresos, la residencia en comun, la calidad de la relacion

anterior y la relacion de parentesco.

Edad.

Los estudios que analizan la relacion entre la edad de la persona cuidadora y la carga
subjetiva aportan resultados discrepantes, ya que, si bien encontramos asociacion negativa en
una revision narrativa'*’, también encontramos diversos estudios que no encuentran relacion

entre las mencionadas variables'?% 13!

, ademas de dos articulos donde se pone de manifiesto la
existencia de asociacion positiva'3? 133, Esta heterogeneidad se complica con las limitaciones

metodologicas de la mayoria de los estudios.

Nivel de ingresos.

Respecto del bajo nivel de ingresos, éste aparece como posible factor de riesgo en una
revision narrativa®!. En dicha revision se apunta hacia la posible existencia de un umbral de

ingresos, pasado el cual esta variable dejaria de tener efecto.

Residencia en comun.

La relacion entre residencia en comun y sobrecarga subjetiva ha sido poco estudiada. Tan solo

hemos encontrado el estudio de Cicirelli'**

que aborde esta cuestion en personas cuidadoras
de mayores dependientes. Dicho estudio analiza una muestra de conveniencia de 71 hijas que
cuidan a sus madres, encontrando que la residencia en comin estd asociada de forma positiva
con la carga subjetiva en el andlisis bivariante, pero no en el multivariante al controlar por
nivel de dependencia (medido como dependencia a las AIVD), obligacién moral, afecto, nivel

socioecondmico, matrimonio y nimero de hijos.
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Calidad de la relacion anterior.

Los resultados son muy heterogéneos y poco concluyentes®'.

Parentesco.

Los resultados de diversos estudios originales revisados son también heterogéneos, como es el
caso de las investigaciones de Alonso y cols.!??, Abengozar y cols.!*, Sparks y cols.!*°. En el
primero se pone de manifiesto que no hay diferencias entre coOnyuges, hijas/os, nueras/yernos,
hermanas/os, nietas/os y otras/os. En el segundo estudio (especifico de mujeres cuidadoras) se
encuentran diferencias estadisticamente significativas entre esposas frente a hijas u otras
relaciones de parentesco, con mayores niveles de sobrecarga en hijas u otras que en esposas.
El tercer estudio analiza diferencias de sobrecarga en esposos, esposas e hijas, encontrando
que los esposos presentan significativamente menor sobrecarga que las esposas e hijas, sin
que haya diferencias significativas en sobrecarga entre estos dos ultimos grupos; todo ello en
el andlisis bivariante, mientras que en el analisis multivariante, al controlar por carga objetiva,
desaparecen las diferencias entre los tres grupos. En el cuarto estudio no se encuentran
diferencias estadisticamente significativas en los niveles de sobrecarga subjetiva de conyuges
frente a hijas e hijos, si bien el escaso numero de la muestra (n=46) hace que la probabilidad

de un error tipo II sea muy alta. Y finalmente, en el meta-analisis de Pinquart'?’

, el cual
integra 168 estudios sobre las diferencias entre coényuges, hijas/os y nueras/yernos,
encontramos que, no existe diferencias entre conyuges e hijas/os con respecto al nivel de
Sobrecarga. Sin embargo, por un lado tenemos que, conyuges presentaron mayores niveles de
esfuerzo fisico (d=0.39), carga econémica (d=0.32), estrés causado por la persona que recibe
los cuidados (d=0.18) que hijas/os, pero no mas carga emocional, estrés social y estrés
laboral. Ademas, conyuges presentaron mas esfuerzo fisico (d=0.47), econdémico (d= 0.48),
estrés causado por la persona que recibe los cuidados (d=0.50) y estrés social (d=0.32) que
nueras/yernos. Por otro lado, hijos/as presentaron mas carga laboral que nueras/yernos
(d=0.26). Finalmente, conyuges presentaron mayores sintomas depresivos que los hijas/os
(d=0.25) y nueras/yernos (d=0.39). Por todo ello, se llega a la conclusién de que, problemas
conductuales y cognitivos de la persona mayor dependiente podrian haber tenido mayor
impacto en conyuges, debido a compartir el domicilio, y por tanto a enfrentarse diariamente
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con el mayor dependiente. Por otro lado, dada la gran similitud entre hijas/hijos y
nueras/yernos, concluimos que combinar estos dos grupos es mas apropiado que agrupar
conyuges con hijas/hijos y nueras/yernos. Futuras investigaciones deberian de investigar estas
diferencias, con mas cantidad de estudios comparativos en la motivacion para la toma del rol
del cuidador, procesos de afrontamiento y dimensiones de la carga del cuidador para

determinar fuentes ilimitadas de estrés psicoldgico o resilencia.

En lo referente a las variables moderadoras, existen referencias de cierta entidad en la
bibliografia sobre cuidado informal de mayores dependientes, en lo que respecta a: apoyo

social, afrontamiento, sentido de coherencia, maestria y auto-eficacia.

Ante la importancia que para nuestra investigacion tiene la relacion ente afrontamiento y

sobrecarga subjetiva, decidimos desarrollarla en un epigrafe aparte mas adelante.

Maestria y autoeficacia.

Han sido descritas como protectoras de la sobrecarga'*%'4’. No obstante, no se puede

considerar resultados concluyentes debido al escaso volumen de investigacion.

Sentido de coherencia.

141, 142 1143,

Al tratarse de un factor protector de la sobrecarga subjetiva y de la sobrecarga de ro

144 abre una linea de investigacion interesante.

Apoyo social.

En lo que respecta a las relaciones entre apoyo social y sobrecarga subjetiva, existe una
revision narrativa elaborada por Nancy Vrabec?’. Entre los hallazgos de la mencionada
revision cabe destacar: el tipo de apoyo social analizado en los distintos estudios, y de otro,
las relaciones con la sobrecarga que se han puesto de manifiesto. Respecto de la primera

cuestion se tiene que la dimensiones estructural y funcional del apoyo social son las mas
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frecuentemente estudiadas (34% de los estudios), presentdndose la primera dimension de

forma unica en un 24% de los estudios y la segunda en un 16%.

En cuanto a las relaciones entre apoyo social y sobrecarga subjetiva, pueden resumirse en los
siguientes puntos: a) el tamafio de la red de apoyo informal presenta un efecto protector
(asociacion negativa) sobre la sobrecarga subjetiva, b) el efecto que la composicion de la red
de apoyo tiene sobre la sobrecarga subjetiva varia en funcion de que se estudie el apoyo
informal o el formal, de manera que dicho efecto es de tipo protector en el caso de la
composicion de la red de apoyo informal, mientras que los resultados son heterogéneos
cuando estudiamos la composicion de la red de apoyo formal, existiendo en este caso estudios
que apuntan hacia una asociacion positiva entre la composicion de dicha red de apoyo formal
y la carga subjetiva, junto con otros que no encuentran asociacion entre las citadas variables;
¢) la cantidad de apoyo tiene un efecto protector (asociacion negativa) sobre la sobrecarga
subjetiva, de manera que dicho efecto estd presente tanto al estudiar el apoyo instrumental
como al analizar el apoyo emocional; d) la satisfaccion con el apoyo recibido presenta un
efecto protector sobre la sobrecarga subjetiva, e) por su parte, el grado de conflicto existente
en la red de apoyo informal es directamente proporcional a la carga subjetiva (asociacion
positiva), mientras que los estudios que analizan la relacion entre el grado de reciprocidad
existente en la mencionada red de apoyo informal y la carga subjetiva presentan resultados
insuficientes y heterogéneos, ya que hay pocos estudios que analicen esta cuestion y sus
resultados no son coincidentes (van de la no asociacion a la asociacidon negativa).Estos

hallazgos, si bien clarifican bastante el estado de la cuestion, no son definitivos.

En resumen podemos concluir que, la mayor carga objetiva, la antigliedad, el género
femenino, y las menores ganancias percibidas, se relacionan con una mayor sobrecarga
subjetiva. Existen resultados homogéneos de investigacidon que apuntan como posibles
factores de riesgo, la edad de la persona cuidadora, la residencia en comun, el bajo nivel de
ingresos, el menor tamafio de la red de apoyo social, el mayor conflicto en dicha red y la
escasa satisfaccion con el apoyo recibido. Por otro lado, existen resultados heterogéneos para
la relacion de la sobrecarga con el parentesco, la calidad de la relacion anterior de la diada

persona cuidadora-receptor de cuidados, el grado de reciprocidad en la red de apoyo y
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afrontamiento. Y finalmente, hacer referencia a lineas de investigacion que apuntar hacia un

efecto protector de la maestria, el sentido de la coherencia y auto-eficacia.

4.- Ansiedad.

4.1. Concepto y aspectos generales.

Sin ningin género de duda, cada vez son mas las personas dependientes, y cada vez sus
personas cuidadoras son mas estudiadas y mejor conocidas. Habitualmente se ha considerado
a las personas cuidadoras de familiares mayores dependientes como un grupo singular,
especialmente afectado emocional y fisicamente por la situacion de cuidado. De hecho,
cuando las personas cuidadoras de mayores dependientes se comparan con los no personas
cuidadoras, se observa que los primeros presentan unas tasas mas altas de diagndsticos de
trastornos del estado de 4nimo y de ansiedad, y mayor uso de psicofarmacos*> !'7. En la

prevalencia de los trastornos de ansiedad, las tasas van del 10% al 17,5%'%.

La ansiedad es un sintoma comin en las personas cuidadoras de mayores dependientes.
Algunos estudios indican que algunas personas cuidadoras sufren una sobrecarga subjetiva
adicional cuando la ansiedad se acompana de enfermedades fisicas o cuando estan obligadas a

hacer frente a los problemas de comportamiento de la persona cuidada'“®.

Como ya hemos comentado anteriormente, el envejecimiento de la poblacion y la sobrecarga
subjetiva actual de las personas cuidadoras de familiares mayores dependientes indican que
habra una enorme presion sobre las familias en el futuro para proporcionar una atencién

46 como se tratd de

adecuada. A modo de ejemplo, encontramos en el estudio de Sansoni'
corregir esta situacion investigando la ansiedad entre 34 mujeres cuidadoras de Alzheimer
italianas sobre un total de 816 dias de cuidado. Se utilizé un disefio descriptivo, de medidas
repetidas, utilizando dos instrumentos para estudiar la prestacion de cuidados: un cuestionario
general acerca del Cuidado y el inventario de ansiedad de Spielberg. Los resultados indicaron

que las personas cuidadoras sufrieron altos niveles de ansiedad (76%). Los analisis
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estadisticos mostraron que la ansiedad se correlaciond positivamente con horas de cuidado,
resultados de enfermedades fisicas y psicologicas, y negativamente correlacionada con el
nivel de educacion y tiempo para actividades de ocio. Sin embargo, no se encontraron
correlaciones significativas con el Mini Examen del Estado Mental, que demuestra que la
sobrecarga subjetiva de la atencidon es grande, independientemente del alcance de la
discapacidad mental. Algunos hallazgos sugieren que el apoyo y la asistencia prestada a los
cuidadores italianos podrian ser insuficientes, particularmente con respecto a servicios de

descanso y apoyo educativo.

Por otro lado, la mayor incidencia de los trastornos de salud mental se ve corroborada por el
mayor uso de medicacion psicotropica entre las personas cuidadoras®® ®. Asi, la investigacion
indica que la frecuencia de prescripcion de farmacos para la depresion, la ansiedad y el
insomnio es entre 2 y 3 veces mayor entre las personas cuidadoras que en el resto de la
poblacion®!. Relacionado con lo anterior y ampliandolo, encontramos que en el estudio de
Schulz et al (1995)*7 se pone de manifiesto que entre el 7 y el 31% de las personas cuidadoras
de enfermos con demencia estaba tomando medicacion psicotropica; tasas que eran
ligeramente superiores a las que pueden encontrarse en la poblacion general. De forma
similar, se han realizado estudios para analizar el posible abuso del alcohol entre las personas
cuidadoras informales, pero su incidencia sigue siendo incierta, a pesar de que los datos
disponibles aludan, en general, a una ausencia de esta adiccion entre las personas

cuidadoras'¥’.

Por otro lado, llama la atencion el estudio de Lopez Mederos'*®

el cual esta constituido por 79
cuidadores principales de pacientes en programa de atencion domiciliaria. E1 grupo control se
constituyd con un grupo de 82 individuos, apareados por edad y sexo, y seleccionado al azar
del listado de tarjeta sanitaria individual. De las personas cuidadoras, un 78,5% tiene alguna
enfermedad cronica relacionada con el esfuerzo, frente a un 59,8% en el grupo control
(p=0,01). EI 69,6% presenta malestar psiquico relacionado con ansiedad, frente a un 45,1%
(p=0,002) en el grupo control, respectivamente. Existe una importante proporciéon de malestar

psiquico relacionado con ansiedad entre las personas cuidadoras, significativamente mayor

que en el grupo control. Muchas de ellas pueden estar sin tratar. Las personas cuidadoras
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presentan significativamente mayor proporcion de enfermedades cronicas, con posible
relacion con el esfuerzo, que el grupo control y reciben poca ayuda para su labor; sin
embargo, no producen mayor demanda de atencion médica que el grupo control. Una de las
hipotesis que podrian explicar esta situacion es que quizéds las personas cuidadoras tengan
menor conciencia de su malestar psiquico. Esto deberia ponernos sobre-aviso de que las
personas cuidadoras presentan grandes probabilidades de tener problemas ansioso-depresivos,
y que si no los indagamos podrian permanecer sin un diagnostico y tratamiento adecuados.
Asi mismo, el disponer de cuestionarios de deteccion breves y sencillos, apropiados para su
utilizacion, facilitaria la identificacion de los grupos de riesgo, los cuales podrian beneficiarse

de tratamientos psicologicos y psiquiatricos.

4.2. Medicion.

1'% son varios los instrumentos de medida

Centrandonos en el articulo de Sansoni et a
utilizados para medir Ansiedad: a) Cuestionario general sobre cuidado (General Questionnaire
about Caregiving (GQC); b) Inventario de Spielberg sobre el estado y caracteristica de la
Ansiedad ( The Spielberg State-Trait Anxiety Inventory); ¢) Mini Examen del Estado Mental
(Mini Mental State Examination (MMSE); d) Cuestionario de Ansiedad de Goldberg. A

continuacion, pasamos a describir este ultimo cuestionario de medida, el test de Goldberg.

El Cuestionario de Ansiedad de Goldberg, medido mediante el Test de Goldberg'*°. Contiene
1 subescala con nueve preguntas. Los puntos de corte se sitian en 4 0 mas puntuaciones tanto
mas altas cuanto mas severo sea el problema (siendo el maximo posible de 9). La escala ha

sido validad en la poblacion espaiiola'!

con buenos resultados psicométricos (sensibilidad del
83,1%, especificidad del 81,8% vy valor predictivo positivo del 95,3%). La consistencia

interna en la muestra estudiada fue de 0,88 para ansiedad.
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4.3. Determinantes de la ansiedad.

La informacion relativa a factores determinantes de la ansiedad estd contenida en revisiones
narrativas y articulos originales, ya anteriormente mencionados en las consecuencias
negativas de la sobrecarga subjetiva. Para garantizar una mayor claridad y comprension de la
exposicion de estos determinantes, a continuacién se analizard la relacion existente entre

ellos.

Carga percibida o sobrecarga.

Es considerada el determinante mas importante para la aparicion de trastornos del estado de
animo en la persona cuidadora. De esta manera, podemos comprobar como algunos estudios
han encontrado que las mujeres que cuidan a sus padres enfermos tienen el doble de
probabilidad de sufrir malestar psicologico y sintomas ansiosos que aquellas que no son

cuidadoras.

Numero de horas semanales de atencion proporcionada a la persona dependiente.

Se ha observado un marcado incremento en el riesgo de padecer algun trastorno en la salud
mental de las mujeres que provén mas de 35 horas por semana de cuidados a su conyuge,
identificandose estas cifras como el umbral de tiempo a partir del cual la probabilidad de

aparicion de consecuencias negativas sobre la salud mental incrementa rapidamente 2.

Receptor de cuidados.

En un estudio'>, la ansiedad fue predecida en un afio por una gran dependencia del receptor
de cuidados, sobrecarga subjetiva de la persona cuidadora, y por la ansiedad estandar. Sin
embargo, factores que no predijeron niveles de ansiedad fueron: la edad del cuidador, género,
relacion con el receptor de cuidados; problemas de comportamiento y apoyo formal; AIVD;
invalidadas medidas de afrontamiento descritas como “manejo de significado”. En otro
estudio!>*, solo personas cuidadoras con més altos niveles de educacion, y siendo personas

cuidadoras mas jovenes y con mayores problemas de comportamiento del receptor de
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cuidados predijeron niveles de ansiedad ocho semanas después. El género de la persona
cuidadora, el estado civil, los afios de prestacion de cuidados, el nimero de labores
desempefiadas, la edad del receptor de cuidados y las medidas de apoyo social no estuvieron
asociadas con la ansiedad. Al mismo tiempo, se encontrdé evidencia en el grado C de que
personas cuidadoras con ansiedad estaban asociados con mas confusion relacionada con la

morbilidad del receptor de cuidados.
Género.

En linea con lo que hemos comentando en el parrafo anterior, Dettinger y Clarkberg'’,
justificaron esta relacion entre trastornos del estado de dnimo y género, afirmando que, la
asuncion de las responsabilidades asistenciales son distintas entre los sexos, con un mayor
compromiso del cuidado permanente en el domicilio por parte de la mujer cuidadora. Parece
por lo tanto, segin afirman estos autores, que el determinante de la salud mental de la persona
cuidadora es en mayor medida el grado de responsabilidad asumido por la misma sobre la

asistencia a suministrar que el género del proveedor de cuidados.

Asimismo, en una muestra de personas cuidadoras familiares de enfermos terminales de
cancer de mama, la carga del cuidador era el predictor mas importante de los altos niveles de

ansiedad que presentaban®!.

Estilos de afrontamiento.

156 ¢] cuidado de las personas con demencia ha estado

Seglin la revision sistematica de Cooper
relacionado con problemas psicologicos, desde el punto de vista de la sobrecarga de la
persona cuidadora y la angustia psicologica*®, mientras que la morbilidad debido a la ansiedad
ha estado relativamente descuidada en este grupo. La Unica revision sistematica para incluir
prevalencia y relaciones de ansiedad en personas cuidadoras de mayores con demencia
encontrd solo siete estudios midiendo ansiedad*’. Los autores informaron que la prevalencia
de la ansiedad fue significativamente incrementada en estas personas cuidadoras en

comparacion con la poblacion en general. Dichos autores puntualizaron sobre la necesidad de

mas estudios sobre ansiedad en personas cuidadoras de mayores con demencia. Dicha
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revision se realizd, buscando bases de datos electronicas, listas de referencias, revisiones
sistematicas relevantes y contacto con expertos en el campo. Se utilizé el Centro de Medicina
Basada en la Evidencia (CEBM) para la inclusion y la calificacion de la validez de todos los
estudios que informaron sobre la prevalencia, predictores y covariables de los trastornos de
ansiedad y las covariables y los factores predictivos del nivel de los sintomas de ansiedad.
Treinta y tres estudios cumplieron los criterios de inclusion. Clinicamente, la ansiedad
significativa afecta aproximadamente a una cuarta parte de las personas cuidadoras de
personas con demencia y era mas comin que en los controles emparejados. Estas personas
cuidadoras tienen niveles de ansiedad mas elevados que en los controles, y que el
afrontamiento tipo evitacion. La sobrecarga y la salud fisica de la persona cuidadora son

factores asociados con mayores niveles de ansiedad de los estudios transversales.

Los estilos de afrontamiento pueden estar mas asociados con la ansiedad que con la
depresion. No se encontraron pruebas concluyentes acerca de los factores asociados con los
trastornos de ansiedad o la prediccion de la ansiedad de los estudios longitudinales. El
conocimiento del receptor de cuidador, la discapacidad en las Actividades basicas de la vida
diaria, la edad de la persona cuidadora y la duracién del cuidado no estan asociados con los

niveles de ansiedad de la persona cuidadora.

Es necesario considerar la ansiedad como una medida de resultado por separado. Por ello, la
primera revision sistematica para centrarse especificamente en la ansiedad en personas
cuidadoras de mayores con demencia nos ayuda a explorar; a) prevalencia, indicadores y
covariables de los trastornos de ansiedad y b) covariables e indicadores de los niveles de los

sintomas de ansiedad en las personas cuidadoras'’.

Se encontrd dos estudios del nivel 1 y dos de nivel 4 que examinaron los factores de
prediccion de los niveles de ansiedad longitudinalmente. El primer estudio del nivel-1 recluté
corresidentes cuidadores conyugales de una clinica de memoria del Reino Unido'*®. Como
unico neuroticismo de la persona cuidadora, el apoyo social y las estrategias de afrontamiento
se relaciond con los niveles de ansiedad en analisis transversales, estos fueron los unicos

factores inscritos en el analisis de regresion. El neuroticismo y el uso de la estrategia de
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afrontamiento escape-evitacion predijo la ansiedad seis meses mas tarde, pero no doce meses
mas tarde; y utilizando afrontamiento confrontativo predijeron la ansiedad de seis y doce

meses posteriores.

Por otro lado, cinco estudios informaron de la asociacion entre estrategias de afrontamiento y
ansiedad en personas cuidadoras. Dos eran de los estudios del nivel 2, los cuales alistaron a
esposas de gente con demencia. En el primero, fueron alistados desde el registro de
investigacion de un hospital'®’; en el segundo, el cual condujo a analisis separados en tres
puntos (0, 6 y 12 meses) en un estudio longitudinal, fueron alistados desde un memorial
clinico en UK'*®, Ambos informaron de las correlaciones de los niveles de ansiedad con ocho
escalas de afrontamiento en andlisis univariante. Estrategias de afrontamiento y escape-
evitacion fueron los Unicos estilos de afrontamiento representados en los factores asociados

con ansiedad en los analisis de ambos estudios.

En un tercer estudio del nivel 3, las personas cuidadoras fueron alistadas de fuentes clinicas y
grupos de apoyo comunitario y programas de investigacion de largas escalas epidemiologicas
en Shangai'®. Los autores extrajeron 4 factores de las escalas de afrontamiento: confrontacion

conductual, distanciamiento conductual, confrontacion cognitiva y distanciamiento cognitivo.

Salud fisica.

En la revision sistematica de Cooper et al'®!, treinta y tres estudios cumplieron los criterios de
inclusion. Clinicamente, la ansiedad significativa afecta aproximadamente a una cuarta parte
de las personas cuidadoras de personas con demencia y era mas comun que en los controles
emparejados. Estas personas cuidadoras tienen niveles de ansiedad mas elevados que en los
controles, y que el afrontamiento tipo evitacion. La sobrecarga y la salud fisica de la persona
cuidadora son factores asociados con mayores niveles de ansiedad de los estudios

transversales.

Por otro lado, también se encontrd evidencia de que personas cuidadoras con ansiedad estaban
asociados con altos niveles de sobrecarga y problemas de salud fisica. Estos hallazgos fueron

duplicados en estudios del nivel 2'°7.
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En resumen, la ansiedad clinicamente significativa afecta aproximadamente a una cuarta parte
de las personas cuidadoras y es mas comun que en poblaciones de control. No hay factores
determinantes que se consideren en mas de un estudio, por lo que no se encontraron pruebas
convincentes acerca de qué factores podrian estar asociados con la ansiedad clinicamente
significativa. El afrontamiento disfuncional (especificamente el afrontamiento confrontativo y
escape-evitacion), la sobrecarga y una peor salud fisica de la persona cuidadora fueron los
unicos factores asociados con un mayor nivel de ansiedad, por lo que parecid una buena
evidencia. Una buena calidad en los estudios de cohortes es necesaria para determinar cuél de

estos y otros factores predicen los trastornos de ansiedad.

5.-Depresion.

5.1. Concepto y aspectos generales.

Como ya hemos comentado anteriormente, la depresion es uno de los problemas mentales
mas comunes. Su prevalencia oscila entre el 5-10% (3-4% para varones y 6-9% para mujeres).
Pero aunque en términos relativos sea muy prevalente la depresion, es imprescindible
subrayar que la mayoria de la poblacion no padece ni padecera un cuadro clinico depresivo
como respuesta psicologica a muchos estresores. Es posible que, ante dificultades vitales
cotidianas, la mayor parte de la poblacion reaccione de modo espontaneo con estrategias
eficaces ante los primeros sintomas de la depresion, “cortocircuitando” asi el progreso y

posterior complicacion del estado animico negativo'6?,

5.2. Medicion.

De esta manera, para averiguar que hace una persona cuando se siente deprimida, se pueden
utilizar diferentes instrumentos de medida para su evaluacion: a) la escala de depresion para
centros de estudios epidemioldgicos (Center for Epidemiological Studies Depression Scale
(CES-D); b) el inventario de depresion de Beck (Beck Depression Inventory); c) la escala de

depresion de Zung (Zung Depression Scale); d) la escala de clasificacion de depresion de
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Hamilton (The Hamilton Depression Rating Scale); d) la escala de depresion geriatrica (The
Geriatric Depression Scale)!?; e) el inventario de afrontamiento de la depresion (The Coping
Inventory of Depression (CID). A modo de ejemplo, pasamos a describir este ultimo

mstrumento de medida, el CID.

El CID, ha nacido con el objetivo de crear una medida valida y fiable de las estrategias para
afrontar un estado de 4nimo deprimido y con la intencidon de convertirse en una herramienta
util tanto en la investigacion basica como en la aplicada. Es decir, intenta primordialmente
analizar qué es lo que la gente normal hace para luchar con la depresion. E1 Coping Inventory

of Depression es un cuestionario de autoinforme dividido en dos partes;

Parte 1: Sintomas depresivos; la primera parte consiste en una lista de 22 sintomas de
depresion basados casi exclusivamente en el Inventario de Depresion de Beck en su ultima

version de 1978!63 (ver tabla 4.5).

Parte 2: Estrategias de afrontamiento; la segunda parte evalua el patron de afrontamiento con
la depresion. Consiste en 41 items referidos a cogniciones y comportamientos de
afrontamiento para combatir sintomas depresivos. En cada item el sujeto debe de indicar la
Frecuencia con que utiliza la estrategia segiin una escala Likert de cuatro puntos (desde

“nunca o casi nunca lo hago” hasta “lo hago siempre o casi siempre”) (tabla 3.3).
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ftems del CID BDI

Me siento irritable

1
2. Disminuye mi apetito 18
3. Tengo dificultades en concentrarme
4. Me cuesta mas esfuerzo hacer cualquier cosa 15
5. Me siento mas fatigado fisicamente 17
6. Tengo molestias o dolores corporales
7. Me cuesta mas hablar con los demas
8 Lloro 10
9 Tengo menos ganas de hacer las cosas
10.  Me enfado con la gente 11
11, Me siento pesimista sobre mi futuro 2
12.  Disfruto menos de las cosas 4
13.  Tengo menos interés por el sexo 21
14, Me siento decepcionado de mf mismo 7
15 Me autocritico 8
16. Pasan ideas de suicidio por mi cabeza 9
17.  Me gusta menos estar con gente 12
18 Me cuesta mas tomar decisiones 13
19 Tengo dificultades para dormirme 16
20. Tengo ideas de fracaso personal 3
21.  Me entran preocupaciones por mi salud 20
22,  Me siento culpable 5
Tabla 3.3. Items del CID (1° PARTE)'*.
Numero
Areas de afrontamiento de Ejemplos
ftems
Al Actividades 9 Salgo al cine, al teatro, etc
A2  Actividades sociales 4 Hablo con personas que me aconsejen y apoyen.
A3 Evitacion 3 Intento no pensar.
A4 Focalizacion en el problema 4 Establezco un plan de actividades.
A5 Fisiologia 7 Bebo alcohol.
A6 Actividades pasivas 3 Rezo.
A7  Autocuidado 2 Me ducho o me bano para relajarme.
AB Respuestas emocionales 4 Lioro para aliviarme.
A9  Evaluacion cognitiva 5 Busco el aspecto humoristico de lo que esta pa-
sando.
TOTAL (41)

Tabla 3.3 ftems del CID (2° PARTE)'%. Areas inicialmente cubiertas por el CID antes de su factorizacion.



En cuanto a la aplicacion del CID, aunque es un instrumento que valora tanto sintomas como
estrategias de afrontamiento, se cree que su uso podria en algunos casos simplificarse, sobre
todo en la clinica, eliminando la primera parte correspondiente al tipo de sintomas
caracteristicos. Por otro lado, para evitar correlaciones artificialmente altas entre “frecuencia”
y “utilidad” de las estrategias, quizas seria deseable administrar el cuestionario en dos pasadas

diferentes (una para juzgar la frecuencia y otra la utilidad).

Por ultimo hay que sefialar que el CID, como la mayoria de los cuestionarios de
afrontamiento, se basa en la percepcion del sujeto, y esto tiene ventajas pero también
limitaciones. Estudios empiricos y longitudinales han demostrado que no siempre hay una
coincidencia entre lo que los sujetos creen que es 1til y lo que es util'®*. Este aspecto merece

la pena ser evaluado en estudios futuros.

Por otro lado, las estimaciones sugieren que hasta un 50% de cuidadores experimentan
sintomas de depresion'®. Esta tasa es considerablemente superior a la estimacion del 10%
para depresion encontrado en la poblacidon general. Resultados de investigaciones han
demostrado que la provision de asistencia de cuidado de ancianos tiene efectos adversos en la

salud fisica y psicologica.

egun Lawton et a a prevalencia de la depresion entr rsonas cuidadoras de pacientes
Segtin Lawton et al'®® la prevalencia de la depresion entre person dadoras d ient

con demencia oscila entre el 14 y el 47%.

Un creciente nimero de estudios han indicado que las disposiciones de la personalidad

también contribuyen al estado de 4nimo de los cuidadores!®

. Un ejemplo de ello se puede
encontrar en el estudio de Clark et al'®, el cual se centrd en cémo las variables de
personalidad como la sociotropia, autonomia y supuestos disfuncionales, son activados por la
sobrecarga subjetiva del cuidador e influyen en el riesgo de depresion del cuidador. Los
hallazgos de dicho estudio apoyan todos menos uno de los supuestos del modelo de diatesis-
estrés de Beck. Dicho modelo incluye dos grandes factores de la personalidad (ver figura 3.4)

que colocan a las personas en situacion de riesgo para la depresion, sociotropia y autonomia.

Estos dos factores de la personalidad comienzan a desarrollarse durante la infancia y
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mantienen su influencia a diferentes niveles sobre la esperanza de vida. Los individuos en los
que tiene lugar un valor importante en la aprobacion, la intimidad, el afecto, y la asistencia
son identificados como altamente sociotropicos y en riesgo de depresion cuando un
acontecimiento vital estresante acontece que retos o relaciones personales terminan. La
Autonomia representa uno de las habilidades de auto-evaluacion en el dominio y control.
Aquellas personas con altos niveles de autonomia serian mas vulnerables cuando la actividad
de la vida diaria conduce al fracaso percibido o a la falta de control ambiental. Estos dos
factores de la personalidad forman las partes principales del modelo de didtesis-estrés.
También dentro del modelo de didtesis-estrés se encuentra la presencia de supuestos
disfuncionales. Las personas desarrollan hipdtesis como los nifios para apoyar sus

caracteristicas de personalidad predominantes de sociotropia o autonomia'¢®.

Los hallazgos del estudio también aclararan la via psicologica para la depresion. Esta via
proporciona la informacion necesaria para las enfermeras y otros profesionales de la salud a
identificar a los cuidadores en alto riesgo de depresion cuando experimentan niveles
moderados de sobrecarga subjetiva de cuidador. Sus resultados también apoyan que el
desarrollo de la depresion se precipita por la activacion de vulnerabilidades latentes
(Sociotropia y autonomia) y por un factor de estrés (sobrecarga subjetiva del cuidador). No
fueron los primeros en sugerir que los factores de la personalidad podrian ser considerados

mediadores.
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Sobrecarga .,
& Depresion
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Sociotropia
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Autonomia . )
Disfuncionale

Figura 3.4. Modelo tedrico de didtesis- estrés de Beck.

Ademas, en el mencionado estudio sugieren que podria haber un efecto generalizado de los
factores de personalidad a pesar de diferentes diagnosticos de ancianos dependientes. Propone
que el modelo de diatesis-estrés para las personas cuidadoras de familiares proporciona una
explicacion para la depresion del cuidador que se mueve mas alld de las sobrecargas
subjetivas unicas y responsabilidades experimentadas por las personas cuidadoras que tratan
con los ancianos diagnosticados con enfermedades cronicas especificas. Los resultados
sugieren que la influencia que estas sobrecargas subjetivas de cuidado tienen sobre los

factores de personalidad contribuye al riesgo de depresion en los cuidadores.

Otros investigadores han encontrado wuna relacion entre sobrecarga subjetiva y
depresion!®.Sin embargo, las explicaciones de las vias mas importantes de sobrecarga
subjetiva para la depresion son mas dificiles de alcanzar. Cuando se ha probado el modelo de
didtesis-estrés para la familia cuidadores, la sobrecarga subjetiva del cuidador tenia una
relacion fuerte entre sociotropia y autonomia, y ambos demostraron una relacion con la

166

depresion'®. Ademads, la magnitud moderada de las correlaciones y los pesos de regresion
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estandarizados sugieren que puede haber algo mas para considerar a la hora de analizar coémo
interactua la personalidad con sobrecarga subjetiva. Proponen que otra variable desconocida
puede estar interactuando con dicha variable. Los resultados de este estudio ofrecen
importantes contribuciones teoricas y clinicas. La seccion del disefio transversal carecia del
poder de prediccién que proviene de un estudio prospectivo, pero los hallazgos demostraron
una relacion entre la sobrecarga subjetiva del cuidador, los dos rasgos de la personalidad, y
sintomas depresivos medidos por el CES-D (centro epidemiologico para estudios de
depresion). Congruente con el modelo de diatesis-estrés, la relacidon entre la sobrecarga
subjetiva del cuidador y los sintomas depresivos fue mediada por una fuerte y significativa
relacion entre la autonomia y la sociotropia. Estas caracteristicas personales pueden ayudar a

la identificacion de los cuidadores en alto riesgo de depresion.

5.3. Determinantes de la depresion.

El envejecimiento de la poblacion y la carga actual de la atencion a los cuidadores familiares
indican que habra una enorme presion sobre las familias en el futuro para proporcionar una

atencion adecuada y culturalmente apropiada.

Asimismo, se ha estimado, a través de diferentes estudios de ambito internacional, que
aproximadamente la mitad de las personas cuidadoras estan clinicamente deprimidas®!. En
Espafia, segiin una encuesta sobre el cuidado informal de personas mayores dependientes'®’,
alrededor del 50% de los personas cuidadoras informales informan de cansancio habitual, y en

torno a un tercio manifiesta sentirse deprimidos.

El estudio de Sansoni et al'* trat6 de corregir esta situacién mediante el examen de la
depresion entre 34 mujeres cuidadoras italianas de Alzheimer sobre un total de 816 dias de
cuidado. Los resultados indicaron que las personas cuidadoras sufren altos niveles de
depresion (42%). Los andlisis estadisticos mostraron que las puntuaciones de depresion se
correlacionaron positivamente con las horas de cuidado, las puntuaciones de las enfermedades
fisicas y psicologicas, y una correlacion negativa con el nivel de educacion y tiempo de ocio.

Sin embargo, no se encontraron correlaciones significativas con las puntuaciones de Mini
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Examen del Estado Mental, lo que demuestra que la carga de la atencion es muy grande,
independientemente de la extension del deterioro mental. Implicaciones de los hallazgos
sugieren que el apoyo y asistencia a las personas cuidadoras italianas podria ser insuficiente,

en particular con respecto a los servicios de respiro y apoyo educativo (ver tabla 3.4).

Variable r P [sig.]
ESCALA GERIATRICA DE 0,890 P <0.001
DEPRESION
Horas de cuidado 0.430 P <0.01
Nivel de educacion -0.330 P <0.05
Cuidado personal (minutos) -0.340 P <0.05
Resultados de enfermedades fisicas 0.530 P <0.01
Afios de asistencia 0,006 No significante

MINI EXAMEN DEL ESTADO MENTAL -0.410 No significante

Resultados de enfermedades fisicas 0,520 P <0.001
Resultados de enfermedades psicologicas 0,670 P <0.01
Afios de asistencia -0,060 No significante
MINI EXAMEN DEL ESTADO MENTAL 0,073 No significante

Tabla 3.4. Correlaciones significantes usando el coeficiente de correlacion de Spearman'?’.

Como hemos comentado anteriormente en el apartado de ansiedad, la informacion relativa a
factores determinantes de la depresion estd contenida en revisiones narrativas y articulos
originales. Para garantizar una mayor claridad y comprension de la exposicion de estos

determinantes, a continuacion se analizara la relacion existente entre ellos.

95



Sobrecarga.

A modo de resumen podemos concretar que la revision de Pinquart y Sorensen!®, en lo que
respecta a las consecuencias sobre la salud, pone de manifiesto una mayor presencia de
sobrecarga subjetiva y depresion en las cuidadoras, mientras que es menor el bienestar
percibido y también la salud fisica percibida. Dichas diferencias son calificadas, en funcion de
la magnitud del efecto, como pequenas (sobrecarga y depresion) y muy pequeiias (el resto), y
segin los autores, son menores que las que cabria esperar segin las teorias de género. Al
comparar dichas diferencias con las halladas en muestras de poblacion no cuidadora, los
autores encuentran que las diferencias de género en bienestar subjetivo no son
significativamente distintas, pero el resto si. Al controlar por carga objetiva de cuidado, se

reducen las diferencias (aproximadamente en un tercio), pero ni se eliminan ni se invierten.

Segun la enfermedad del receptor de cuidados.

El objetivo del estudio de Alfaro et al'®® fue evaluar y comparar los niveles de sobrecarga, y la
depresion de 56 personas cuidadoras de pacientes con dolor cronico con los de 35 cuidadores
de pacientes con enfermedades terminales. Ambos grupos fueron el punto de corte de la
Escala de Carga a pesar de que no existen diferencias significativas entre los grupos que se
encuentran. Las personas cuidadoras de los pacientes terminales tenian mdas sintomas de
depresion y una mayor percepcion del impacto de la actividad asistencial en el estado de

animo. Se encontraron correlaciones positivas entre, carga y depresion.

Las personas cuidadoras de personas con demencia muestran mayores niveles de estrés pero
no una mayor morbilidad psiquidtrica que las personas cuidadoras de personas mayores sin

deterioro cognitivo®’.

Las personas cuidadoras de personas con demencia o depresion
muestran mas casos de depresion que las personas que residen con una persona mayor sin
problemas de salud, pero no mas que las personas que viven solas'®®. Debido a que la
gravedad de la enfermedad juega un papel importante en la reorganizacion del entorno
familiar en las familias que cuidan a los pacientes no institucionalizados, es importante

promover medidas para suavizar el impacto que el paciente tiene sobre el cuidador, y que, al

mismo tiempo, mejora la calidad de vida del mismo.
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En esa misma direccion Ferrara'’® encontré que, la calidad de vida de las personas cuidadoras
se correlaciona con la gravedad de los trastornos de conducta y la duracion de la enfermedad
de Alzheimer. La mayoria de los sujetos entrevistados tuvo que cambiar muchos de sus
propios habitos para cumplir las necesidades de la sala de hospitalizacion en la familia. Esta
situacion de la adaptacion forzada causa problemas no solo de una naturaleza econdémica,
debido a la cara atencién que necesita el paciente, sino también en la vida familiar. La
hostilidad hacia los familiares representa otra variable que afecta negativamente a la salud de
la persona y esto también es una fuente de estrés. El peso de la responsabilidad de manera
significativa aumenta en relacion a la complejidad de la enfermedad y que segun este estudio,
confirma claramente que el estado depresivo del cuidador depende de la gravedad de la
enfermedad de Alzheimer. El continuo compromiso en el cuidado también conduce a

problemas de salud y depresion que tiene repercusiones negativas en la familia.

Por tanto, lo que si queda cada vez mas patente es que existen altos indices de estrés, angustia
y enfermedad psicologica en las personas cuidadoras de familiares de personas con demencia.
Mujeres cuidadoras y personas cuidadoras de familiares con sintomas neuropsiquiatricos

estan particularmente en riesgo'>’.

Por otro lado, para Crespo et al'”!

el tipo de factores de estrés puede importar menos de como
las personas cuidadoras reaccionan ante ellos y la recursos que tienen que modular su
impacto. El estudio investigo6 el estado emocional de las personas cuidadoras de los pacientes
con demencia y sin demencia y el estrés experimentado por ambos tipos de personas
cuidadoras, proviniendo desde el marco tedrico de un proceso de estrés. Los resultados
sugieren que la naturaleza de la enfermedad de la persona mayor (demencia o no demencia)
puede no ser tan importante para el estado emocional de las personas cuidadoras como sus
evaluaciones y recursos para la gestion de los problemas relacionados con la atencion. Estos
resultados también sugieren que los factores de estrés primarios también tienen un limitado
impacto sobre el estado emocional de las personas cuidadoras. En cambio, la autoestima, la

carga de la persona cuidadora, y afrontamiento centrado en la emocion tuvieron asociaciones

significativas con la depresion
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Finalmente, en la revision sistematica de Schulz*’ encontraron 29 estudios, los cuales median
la prevalencia y relaciones de la depresidon y concluyeron que factores asociados con la
depresion en personas cuidadoras de mayores con demencia fueron: mayor carga del cuidador
y estrés percibido; mayores problemas de comportamiento en el receptor de cuidados;

reduccion de la satisfaccion con la vida, autoestima y maestria.

Aspectos culturales.

Los estudios que versan sobre el analisis de los aspectos socioculturales en el cuidado
informal son de reciente aparicion, escasos (comparados con otros aspectos del cuidado
informal), centrados en las consecuencias del cuidado, mayoritariamente de caracter
transcultural y realizados mayoritariamente en Estados Unidos. Siguiendo a Losada y cols.!”?,
podemos afirmar que, si bien en los ultimos afios ha aumentado el interés por analizar la
relacion entre los aspectos culturales y las consecuencias emocionales del cuidado informal en
la persona cuidadora, son pocos los estudios realizados, perteneciendo la mayoria de ellos al
ambito anglosajon, limitdndose esta cuestion en Espaia a los trabajos del IMSERSO sobre el

14 17

cuidado informa 3, los cuales, por su cardcter descriptivo, no analizan las variables

relacionadas con las consecuencias del cuidado.

Es necesario también mencionar la revision sistematica con meta-andlisis de 116 estudios
originales de Pinquart y Sorensen'?’, donde se incluian muestras de afroamericanos, asiatico-
americanos, hispanos y blancos no hispanos. En dicha revision, los autores ponen de
manifiesto que las personas cuidadoras de diferentes grupos étnicos difieren en variables
contextuales, estresores, recursos sociales, proceso de afrontamiento, valoracion de la
situacion de cuidado y efectos en la salud. Ademas, Pinquart y Sorensen demuestran que las
diferencias entre las consecuencias del cuidado en los distintos grupos étnicos no pueden ser

explicadas s6lo por los niveles de estresores primarios objetivos.

Parentesco.

En el meta-analisis de Pinquart y Sorensen'’’, el cudl integra 168 estudios sobre las

diferencias entre conyuges, hijas/os e hijas/os en ley, encontramos que, no existe diferencias
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entre conyuges e hijas/os con respecto al nivel de Sobrecarga. El presente meta-analisis
integra la investigacion disponible en las diferentes variables socio-demograficas, recursos,
cuidados relacionados con los factores de estrés y angustia psicologica entre los conyuges
cuidadores, hijas/os e hijas/os en ley. Se hicieron dos principales preguntas de investigacion:
En la primera pregunta de investigacion, se preguntaron si los tres grupos de cuidadores
difieren en una variedad de variables de cuidado mediante la estimacion del tamafio de
diferencias entre ellos. En la segunda pregunta de investigacion, se centraron en si las
diferencias en la angustia psicoldgica entre estos grupos pueden explicarse por las diferencias

en las variables socio-demograficas, recursos y estresores de cuidado.

En relacién con los resultados, por un lado tenemos que, conyuges presentaron mayores
niveles de esfuerzo fisico (d de Cohen [d]=0.39), carga econdmica (d=0.32), estrés causado
por la persona que recibe los cuidados (d=0.18) que hijas/os, pero no mas carga emocional,
estrés social y estrés laboral. Ademas, conyuges presentaron mas esfuerzo fisico (d=0.47),
economico (d= 0.48), estrés causado por la persona que recibe los cuidados (d=0.50) y estrés
social (d=0.32) que hijas/os en ley. Por otro lado, hijos/as presentaron mas carga laboral que
hijos/hijas en ley (d=0.26). Finalmente, conyuges presentaron mayores sintomas depresivos

que los hijas/os (d=0.25) e hijos/hijas en ley (d=0.39).

Mientras que dicho meta-andlisis proporciona una poderosa herramienta para integrar
estadisticamente una gran variedad de hallazgos, algunas limitaciones deben ser mencionadas:
a) Problemas conductuales y cognitivos de la persona mayor dependiente podrian haber
tenido mayor impacto en conyuges, debido a compartir el domicilio, y por tanto a enfrentarse
diariamente con el mayor dependiente; b) Dada la gran similitud entre hijas/hijos e hijos/hijas
en ley, concluimos que combinar estos dos grupos es mas apropiado que agrupar coOnyuges

con hijas/hijos e hijos/hijas en ley.

En este sentido nos parece interesante comentar que, futuras investigaciones deberian de
investigar estas diferencias, con mas cantidad de estudios comparativos en la motivacion para
la toma del rol del cuidador, procesos de afrontamiento y dimensiones de la carga del

cuidador para determinar fuentes ilimitadas de estrés psicologico o resilencia.
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Genero.

Las repercusiones del cuidado sobre la salud mental de la persona cuidadora son diferentes en
funcion de su sexo. Asi, los resultados de la investigacion realizada en este sentido aluden a
una mayor probabilidad de desarrollar depresion entre las mujeres cuidadoras frente a los

hombres cuidadores'’*.

En diferentes estudios las cifras indican que aproximadamente la mitad de mujeres cuidadoras
frente a un tercio de hombres cuidadores experimentan depresidon como resultado del cuidado.
Igualmente, entre los coényuges cuidadores, el 21-25% de los maridos y el 50-52% de las
esposas estan deprimidas. No obstante, algunos autores sefialan que los varones experimentan
un mayor incremento en la sintomatologia depresiva desde el inicio del cuidado que las

mujeres cuidadoras®!.

1'9, con 229 estudios de cuidado informal a

Por otro lado, en el meta-analisis de Pinquart et a
personas mayores de 60 afios, se analizaron varios aspectos: a) las diferencias de género en la
salud fisica y psiquica, estresores primarios (carga objetiva y sobrecarga subjetiva) y apoyo
social (no se estudia el afrontamiento ni otras variables relacionadas con la persona
cuidadora); b) la comparacion de las diferencias en la salud en poblacion cuidadora con las
observadas en muestras de la poblacion general, c) la biisqueda de las razones que motivan las
mencionadas diferencias de género en la salud de las personas cuidadoras, d) la estimacion de
la evoluciéon de dichas diferencias y e) el andlisis estratificado por parentesco de las
mencionadas diferencias. Los autores califican las diferencias encontradas en sobrecarga,
depresion y numero de actividades de cuidado como pequeias, y las encontradas en el resto
de relaciones como muy pequefias (bienestar subjetivo, salud fisica, problemas de conducta en
la persona cuidada, nimero de horas de cuidado y participacion en el cuidado personal).
Ademas de analizar los aspectos resefiados, los autores estudian si las diferencias de género
en depresion, salud fisica y bienestar subjetivo son especificas de la poblacion cuidadora o se
encuentran también en poblacion general. En este sentido, encuentran que tanto las
diferencias en depresion como en salud fisica son mayores en poblacion cuidadora, mientras
que las diferencias en bienestar subjetivo no son significativamente distintas en personas

cuidadoras frente a poblacion general. Con el fin de investigar razones potenciales que puedan
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explicar las diferencias observadas, se realiza andlisis multivariante controlando por estresores
primarios objetivos y apoyo social, de forma separada para sobrecarga subjetiva, depresion,
bienestar subjetivo y salud fisica. El porcentaje de varianza explicada para cada combinacion
de variables independientes va decreciendo con la introduccion en el modelo de cada nueva
variable, tal y como se muestra en la tabla 3.5. Si bien las diferencias se mantienen
estadisticamente significativas en todas las combinaciones después de controlar por estresores
y apoyo tenemos que las diferencias en depresion y salud fisica son similares a las presentes

en muestras de poblacion general.

Sobrecarga Depresion Bienestar Salud fisica
Subjetivo
Paso 1: Género
1,7 2,9 04 0,3

Paso 2: Género y

estresores 0,9 2,2 0,2 0,1

primarios

objetivos
Paso 3: Género y

estresores 0,8 2,1 0,2 0,1

primarios
objetivos y apoyo

social.

Tabla 3.5. Porcentaje de la varianza explicado por el género en varios efectos. Meta-andlisisde Pinquart y

Sorensen, 2006'%.
NOTAS: Paso 1: sin controlar por ninguna variable, paso 2: controlando por estresores
primarios objetivos y paso 3: controlando por éstos mas apoyo social.
Fuente: Factores Culturales y Sobrecarga
Subjetiva en el Cuidado Familiar de
129

Mayores Dependientes” D.Rafael del Pino Casado. a partir de Pinquart y Sorensen’*”.

Estilos de afrontamiento.

En el estudio de Crespo et al'”!, los resultados sugieren que la naturaleza de la enfermedad de

la persona mayor (demencia o no demencia) puede no ser tan importante para el estado
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emocional de las personas cuidadoras como sus evaluaciones y recursos para la gestion de los
problemas relacionados con la atencidon. Estos resultados también sugieren que los factores de
estrés primarios también tienen un limitado impacto sobre el estado emocional de las personas
cuidadoras. En cambio, la autoestima, la carga de la persona cuidadora, y afrontamiento

centrado en la emocion tuvieron asociaciones significativas con la depresion.

En definitiva, hay factores determinantes que se consideren en mas de un estudio, por lo que
se encontraron pruebas convincentes acerca de qué factores podrian estar asociados con la
depresion. La carga de la persona cuidadora, la gravedad de la enfermedad, el continuo
compromiso con el cuidado, la autoestima, el afrontamiento centrado en la emocion y
personas cuidadoras con una salud fisica mas pobre, fueron los Unicos factores asociados con

un mayor nivel de depresion, por lo que pareci6é una buena evidencia.

Finalmente, como ya hemos comentado en el apartado anterior sobre ansiedad, los estudios
longitudinales de personas cuidadoras de mayores dependientes son practicamente
inexistentes y estan en franca minoria si se comparan con los de tipo transversal. Es por esta
razon, la necesidad de su estudio. Ademads, estos tipos de estudios vienen a ampliar y

enriquecer las dimensiones de andlisis en el cuidado informal.
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Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.
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CUIDADORAS DE FAMILIARES MAYORES
DEPENDIENTES.




Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

1. Introduccion

Como ya hemos mencionado en el capitulo 3, el cuidado de una persona dependiente supone
con frecuencia una notable fuente de estrés que puede llegar a afectar de manera importante a
la vida de la persona cuidadora. El estrés en la prestacion de cuidados estd parcialmente
relacionado con la estrategia de afrontamiento!”, y las estrategias de afrontamiento han

estado relacionadas con los resultados de la salud de la poblaciéon en general'”®

, aunque no
hay consenso sobre los efectos del estrés acumulado de las estrategias de afrontamiento en el
cuidado'! debido a contradicciones en la conceptualizacion y diferencias en las medidas de
afrontamiento y resultados en estudios empiricos’. Ademas, investigaciones sobre el
afrontamiento han sido criticadas porque no proporcionan evidencia para intervenciones

clinicas, en el sentido de identificar qué maneras especificas de afrontamiento son mejores

para manejar problemas y emociones angustiantes'”’.

Como hemos comentado anteriormente, la presente tesis tiene como finalidad analizar la
relacion de las distintas estrategias de afrontamiento sobre la sobrecarga, ansiedad y
depresion. Para una adecuada comprension del mencionado problema de investigacion,

analizaremos los distintos planos del mencionado problema.

2. Afrontamiento v sobrecarga.

Con respecto a la sobrecarga, existe la hipotesis de que las estrategias basadas en las
emociones y en la huida- evitacion se relacionaban de forma positiva con la sobrecarga
subjetiva, mientras que las centradas en las emociones tienen un efecto protector sobre dicha

sobrecarga'>!.

Existe una revision sistematica de Del Pino et al®® cuyo objetivo se basaba en analizar el
efecto de las estrategias de afrontamiento con la sobrecarga subjetiva en personas cuidadoras

de familiares mayores dependientes. En dicha revision, realizaron bisquedas bibliograficas en

104



bases de datos como: (MEDLINE - PubMed-, CINAHL-, EBSCO-, EMBASE - Elsevier-,
PsycINFO - OVID-, Scopus -). También llevaron a cabo busquedas manuales de revistas
cientificas relevantes (enfermeria, psicologica y listas de médicos) y de referencia en los
trabajos seleccionados para el periodo comprendido entre enero de 1990 y enero de 2010.
Inicialmente, se identificaron 697 estudios (586 resimenes y 111 textos completos). De los
cuales, 68 relacionaban la carga subjetiva de la persona cuidadora con las respuestas de
afrontamiento. De estos 68, 43 fueron excluidos por no cumplir los criterios de inclusion.
Finalmente, 25 estudios cumplieron los criterios de inclusion y fueron seleccionados para la
evaluacion de calidad. Los criterios de exclusion del estudio fueron cuatro: a) bajo poder
estadistico; b) falta de control de las variables de confusion; c) presencia del sesgo de
informacion o falta de informacion sobre el proceso de medicion; d) insuficiente analisis
estadistico. De acuerdo a los criterios de exclusion, se excluyeron 15 estudios y se incluyeron
10. Todos los estudios incluidos excepto uno no tuvieron muestras probabilisticas y todos los
investigadores excepto tres, midieron la sobrecarga subjetiva con el cuestionario de Zarit'!'.
En cuanto a las medidas de afrontamiento, cuatro autores utilizaron el cuestionario de
Afrontamiento de Lazarus y Folkman!’®. Se sintetizé la informacion de los estudios incluidos

bajo los siguientes titulos: autor y fecha de publicacion, disefio, muestra y localizacion del

estudio, instrumentos para la recogida de datos para sobrecarga y afrontamiento.

En esta revision, cuatro categorias de afrontamiento han sido relacionadas con la sobrecarga
subjetiva en personas cuidadoras de familiares mayores y hallazgos relacionados con
sobrecarga y afrontamiento: a) estrategias de afrontamiento centradas en los problemas; b)
estrategias de afrontamiento centradas en las emociones; c) estrategias de afrontamiento de

enfoque y d) estrategias de afrontamiento de evitacion.

a) Con respecto a las estrategias de afrontamiento centradas en los problemas, dos

estudios tuvieron resultados validos en este tipo de categoria de afrontamiento. Chou

1139

et a encontraron una asociacidn positiva entre la estrategia de afrontamiento

centrada en el problema de Lazarus y Folkman y sobrecarga en cuidadores de mayores

1179

dependientes con demencia. Por otro lado Montoro et al'””, mostraron una falta de
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b)

d)

asociacion entre busqueda de apoyo instrumental y sobrecarga en personas cuidadores
de mayores con demencia.
En relacion a las estrategias de afrontamiento centradas en las emociones, tres estudios

0

tuvieron resultados validos; Chou et al'* y Kramer'®® encontraron una asociacion

positiva entre afrontamiento centrado en las emociones y sobrecarga. En cambio, '®!
encontraron una asociacidon positiva entre dos estrategias: descarga emocional y
regulacion afectiva en personas cuidadores de mayores con demencia.

182 encontraron

En cuanto a las estrategias de enfoque, Hinrichsen and Niederehe
asociacion positiva entre sobrecarga y afrontamiento conductual activo y una
asociacion negativa respecto al afrontamiento cognitivo activo. Por otro lado, Intrieri y
Rapp'®® encontraron asociacion negativa entre la sobrecarga y destreza de autocontrol
en personas cuidadores de mayores con demencia

En las estrategias de afrontamiento de evitacion, seis estudios fueron analizados:
Hinrichsen and Niederehe!®*, Matsuda!®, Kim et al'®y Cooper et al.'*” encontraron
una asociacion positiva entre la sobrecarga y el afrontamiento de evitacion en personas
cuidadoras de familiares mayores dependientes con demencia en los EE.UU;
Hinrichsen y Niederehe!®*, Kim et al'®® Matsuda'®®, (Cooper et al'®’ Artaso et al'® y
Montoro-Rodriguez yGallagher-Thompson'”® informaron de una asociacién positiva
con el afrontamiento de escape-evitacion (una estrategia de afrontamiento que puede
ser incluido en la evitacion categoria afrontamiento), en personas cuidadoras de
familiares mayores con demencia en Espafia y personas cuidadoras de familiares

mayores dependientes con demencia o deterioro cognitivo en EE.UU,

respectivamente.

Asi por todo lo anteriormente expuesto en relacion con las diferentes estrategias de
afrontamiento, podemos concluir que, resultados interesantes solo fueron encontrados en el
afrontamiento de evitacion. En el resto de categorias los resultados fueron heterogéneos.
Hubo evidencia de asociacion positiva entre el afrontamiento de evitacion y la sobrecarga
subjetiva. Este hallazgo coincide con los de otras criticas, las cuales estan centradas en otros
efectos, con otras poblaciones, y con otros estudios centrados en otros receptores de cuidados

y en otros efectos®.
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En este sentido, la revision de Del Pino et al®®, apoyan la idea de que el afrontamiento de
evitacion podria considerarse un afrontamiento inefectivo. Este hallazgo apoya las siguientes
recomendaciones acerca de las intervenciones de enfermeria, cuyo objetivo es promover la
salud y la calidad de vida de las personas cuidadoras de mayores dependientes: a) La
evaluacion del afrontamiento se debe hacer de una manera sistematica; b) El afrontamiento de
evitacion debe ser utilizado como un marcador de riesgo en una prevencion e intervencion
temprana de los efectos emocionales negativos en la prestacion de cuidados; c) las habilidades
de enfoque de adaptacion deben ser promovidas a través de intervenciones tales como la
resolucion de problemas, reevaluacidon positiva, asertividad y control negativo de
pensamientos. Estos resultados también apoyan la propuesta de Backer et al’’que defendio la
necesidad de ensefiar sobre sensaciones comunes asociados con procedimientos y situaciones
que los pacientes (personas cuidadoras en este caso) es probable que experimenten, y sobre el
manejo de los sintomas o situaciones que puede afectar a la calidad de vida. Por otro lado, la
eficacia del afrontamiento centrado en el problema o el afrontamiento de enfoque conductual
puede depender del tipo de estresor, de manera que el afrontamiento centrado en el problema
o el afrontamiento de enfoque conductual seria mas apropiado para los factores de estrés
controlables y los afrontamientos cognitivos para los incontrolables. Se necesita mas

investigacion en esta hipotesis.

Con vistas a ampliar y actualizar la anterior revision, se ha creido conveniente realizar una
busqueda exhaustiva sobre articulos que relacionan las distintas estrategias de afrontamiento

con la sobrecarga, cuyos resultados se exponen a continuacion.

Al revisar los estudios encontrados que relacionan estrategias tipo huida-evitacion con
sobrecarga subjetiva (tabla 4.1.), podemos comprobar como los resultados son algo mas
heterogéneos que los anteriores, ya que existe asociacion positiva en catorce estudios, donde
uno de ellos es una revision sistemdtica'®’, y diversos no encuentran relacion'® 1192 Como
se pone de manifiesto en la tabla 4.1. todos son transversales, no controlan por carga objetiva

y varios son de escasa potencia!®> 1?19 (y por tanto, alto riesgo de error tipo II).
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ESTUDIO

RESULTADOS

LIMITACIONES

Artaso, 20031

Asociacion positiva.

Transversal. Poca potencia.
(n=80). Controla solo por

problemas de conducta.

Brashares, 1994191,

No encuentran relacion.

Transversal. Poca potencia.

(n=73).

Brown, 1995'%

Asociacion positiva.

Transversal. Poca potencia.
(n=89). No controla por carga

objetiva.

Del Pino, 2011

Asociacion positiva.

Revisién sistematica.

Tabla 4.1. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

tipo huida-evitacion y sobrecarga subjetiva.

Fuente: ampliado de: “Factores Culturales y Sobrecarga

Subjetiva en el Cuidado Familiar de

Mayores Dependientes” D.Rafael del Pino Casado.
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ESTUDIO RESULTADOS LIMITACIONES
Garcia-Alberca, 2012'% Asociacién positiva. Transversal.
Hinrichsen,1994!% Asociacion positiva. Transversal.

Kim, 200788 No encuentran relacion. Transversal.
Lauren Roche, 20157 Asociacién positiva. Transversal.

Lutzky, 1994%2

No encuentran relacion.

Transversal. Poca potencia.
(n=92). No controla por carga

objetiva.

Matsuda, 1995'%

Asociacion positiva.

Transversal. Poca potencia.

(n=98).

Pett, 19888

Asociacion positiva.

Transversal. No controla por

carga objetiva.

Tabla 4.1. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

tipo huida-evitacion y sobrecarga subjetiva. (Continuacion)

Fuente: ampliado de: “Factores Culturales y Sobrecarga

Subjetiva en el Cuidado Familiar de

Mayores Dependientes” D.Rafael del Pino Casado.
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ESTUDIO

RESULTADOS

LIMITACIONES

Pratt, 1985'%°

Asociacion positiva.

Transversal. No controla por

carga objetiva.

Raggi, 2015'%

Asociacion positiva.

Transversal. Poca potencia.

(n=73).

Thunyadee, 201520 Asociacion Negativa. Transversal.
Wright, 19912 Asociacion positiva. Transversal.
Yamada , 2008'3! Asociacién positiva. Transversal.
Zuchella, 2012%% Asociacion positiva. Transversal.

Tabla 4.1. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

tipo huida-evitacion y sobrecarga subjetiva. (Continuacion)
Fuente: ampliado de: “Factores Culturales y Sobrecarga
Subjetiva en el Cuidado Familiar de

Mayores Dependientes” D.Rafael del Pino Casado.

En lo que respecta a los estudios que analizan las relaciones entre las estrategias de
afrontamiento centradas en el problema y sobrecarga subjetiva, los resultados son todavia
mucho mdas heterogéneos que los anteriores. (Tabla 4.2). De los veinte estudios, ocho
presentan asociacion negativa, ocho concluyen que no hay asociacion y el resto presentan
asociacion positiva!8’: 193 203: 204 Todos los estudios son transversales, seis no controlan por

carga objetiva y nueve son de escasa potencia.
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ESTUDIO

RESULTADOS

LIMITACIONES

Brashares, 199491

No encuentran relacion.

Transversal. Poca potencia

(n=73).

Brown, 1995'%3

No encuentran relacion.

Transversal. No controla por
carga objetiva. Poca potencia

(n=89).

Chou, 1999'%

Asociacion negativa.

Transversal.

Cooper, 20082%

Asociacion positiva.

Transversal. No controla por

carga objetiva.

Tabla 4.2. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

centradas en el problema y sobrecarga subjetiva.

Fuente: ampliado de: “Factores Culturales y Sobrecarga

Subjetiva en el Cuidado Familiar de

Mayores Dependientes” D.Rafael del Pino Casado.
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ESTUDIO RESULTADOS LIMITACIONES
Garcia-Alberca, 2012'% Asociacion negativa. Transversal.
Hinrichsen, 1994184 Asociacion negativa. Transversal.
Kim, 200788 No encuentran relacion. Transversal.
Knight, 2000?% No encuentran relacion. Transversal.

McConaghy, 200527,

Asociacion negativa.

Transversal. No controla por
carga objetiva. Poca potencia

(n=42).

Moller, 20122%

Asociacion positiva.

Transversal. Controla por carga

objetiva.

Tabla 4.2. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

centradas en el problema y sobrecarga subjetiva. (Continuacion)

Fuente: ampliado de: “Factores Culturales y Sobrecarga

Subjetiva en el Cuidado Familiar de

Mayores Dependientes” D.Rafael del Pino Casado.
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ESTUDIO

RESULTADOS

LIMITACIONES

O’Rourke, 1998!8!

No encuentran relacion.

Transversal. Poca potencia

(n=56).

Papastavrou, 2007%%

Asociacion negativa.

Transversal. No controla por

carga objetiva

Pratt, 1985'%°

Asociacion negativa.

Transversal. No controla por

carga objetiva

Raggi, 2015'%

Asociacion positiva.

Transversal. Poca potencia.

(n=73).

Thuyandee, 20152

Asociacion Negativa.

Transversal.

Van Den Wijngaart, 20072%

No encuentran relacion.

Transversal. Poca potencia

(n=95)

Wilcox, 200129

Asociacion positiva.

Transversal. No controla por
carga objetiva. Poca potencia

(n=71)

Tabla 4.2. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

centradas en el problema y sobrecarga subjetiva. (Continuacion)

Fuente: ampliado de: “Factores Culturales y Sobrecarga

Subjetiva en el Cuidado Familiar de

Mayores Dependientes” D.Rafael del Pino Casado.
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ESTUDIO RESULTADOS LIMITACIONES
Wright, 199120 No encuentran relacion. Transversal.
Yamada, 2008'3! Asociacién negativa. Transversal.
Zuchella, 201220 No encuentra relacion. Transversal.

Tabla 4.2. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

centradas en el problema y sobrecarga subjetiva. (Continuacion)

Fuente: ampliado de: “Factores Culturales y Sobrecarga

Subjetiva en el Cuidado Familiar de

Mayores Dependientes” D. Rafael del Pino Casado.

En lo que respecta a los estudios que analizan las relaciones entre las estrategias de

afrontamiento centradas en las emociones y sobrecarga subjetiva, son pocos los resultados

encontrados. (Tabla 4.3). De los tres estudios, dos presentan asociacidn negativa y uno

presenta asociacion positiva!®® 29% 205 T os dos primeros son transversales, y el Gltimo aunque

es longitudinal, no controla por carga objetiva.
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ESTUDIO RESULTADOS LIMITACIONES

Cooper, 20082% Asociacion negativa. No controla por carga objetiva.
Garcia-Alberca, 2012'% Asociacion negativa. Transversal.
Thunyadee, 201520 Asociacion positiva Transversal.

Tabla 4.3. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

centradas en las emociones y sobrecarga subjetiva.

En conclusion, podemos observar que los anteriores estudios muestran tanto limitaciones
como que las relaciones entre las estrategias de afrontamiento centradas en el problema, las
centradas en la emocion y las de tipo huida-evitacion con la sobrecarga subjetiva presentan
heterogeneidad en sus resultados. Las mencionadas limitaciones serian: imposibilidad de
establecer una secuencia temporal entre estrategias y sobrecarga, no controlar el efecto de
confusion de otras variables y tener escasa potencia por presentar insuficiente tamafio

muestral.

Por tanto, se hace necesario profundizar en la relacion entre afrontamiento centrado en el
problema y la sobrecarga, sobre todo con disefios longitudinales que tengan suficiente

potencia estadistica y que controlen por carga objetiva.

3. Afrontamiento v Ansiedad.

Ante la importancia que para nuestra investigacion tiene el llegar a catalogar determinadas
estrategias de afrontamiento como factores relacionados con la ansiedad, hemos realizado una
busqueda especifica para estrategias de afrontamiento y ansiedad en personas cuidadoras de

mayores dependientes, encontrando los resultados que se exponen a continuacion.

115



a) En relacion a las estrategias de afrontamiento tipo huida-evitacion y ansiedad, al
analizar los estudios que relacionan dichas variables encontramos que aportan
resultados similares, ya que existe asociacion estadistica positiva en todos los
estudios. Esta homogeneidad se complica con las limitaciones metodologicas de la
mayoria de los estudios. Como se pone de manifiesto en la tabla 4.4, de los ocho
estudios originales, tres son transversales, donde dos de ellos no controlan por
carga objetiva y un estudio presenta escasa potencia por insuficiente tamafio
muestral’'’’, Algo similar ocurre en la revisién sistemdtica de Cooper et al'*®,

donde destacamos los estudios de Neundorfer'>® y Vedhara et al'*®, los cuales

tienen el matiz diferencial de presentar calidad metodolégica suficiente para
justificar sus resultados, aunque son bivariantes y no controlan por carga objetiva.

En ambos estudios hubo evidencia de que la estrategia de afrontamiento de

evitacion estaba asociada con altos niveles de ansiedad. En ese sentido los estudios

de Vedhara et al’!' y Wartella et al*'?, analizaron la presencia de asociacion
estadistica entre la estrategia de afrontamiento de evitacidon con altos niveles de
ansiedad. La calidad metodologica de ambos estudios longitudinales impiden ser

concluyentes en la presencia de asociacion, al no controlar por carga objetiva.
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ESTUDIO RESULTADOS LIMITACIONES

Cooper , 2006%!° Asociacion positiva. Transversal. Escasa muestra. No

controla por carga objetiva.

Garcia Alberca, 2012'%° Asociacién positiva. Transversal.
Lambert, 2013213 Asociacion positiva.
Neundorfer, 1991'%? Asociacion positiva. Bivariante y no controla por

carga objetiva.

Pérez- Ordéfiez, 20162 Asociacién positiva. Transversal.
Vedhara et al, 2000%!! Asociacién positiva. No controla por carga objetiva.
Vedhara et al, 200158 Asociacion positiva. Bivariante y no controla por

carga objetiva.

Wartella et al, 2009' Asociacién positiva. No controla por carga objetiva

Tabla 4.4. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

de evitacion y Ansiedad.

b) En lo que respecta a los estudios que analizan las relaciones entre estrategias de
afrontamiento centradas en los problemas y ansiedad, aparte de su escaso nimero,
los resultados son heterogéneos, ya que tenemos un estudio que pone de manifiesto

una asociacion negativa y otro no encuentra relacion. (Tabla 4.5).

117



ESTUDIO RESULTADOS LIMITACIONES
Garcia Alberca, 2012'%° Asociacién negativa. Transversal.
Pérez- Ordoéfiez, 201624 No encuentra relacion. Transversal.

Tabla 4.5. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

centradas en el problema y Ansiedad.

c) Al revisar los cinco estudios que analizan las relaciones entre las estrategias

centradas en las emociones y ansiedad, cuatro presentan asociacion negativa, y de

los cuatro, tres son transversales. De los tres transversales, uno no presenta

muestra probabilistica y otro no controla el posible sesgo de confusion de la carga

objetiva. Hay que tener en cuenta que el unico estudio discrepante

analiza

familiares de pacientes hospitalizados en una unidad de cuidados intensivos

neurologicos, por lo que es posible que no refleje la situacion habitual de estas

personas cuidadoras (Tabla 4.6).
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ESTUDIO RESULTADOS LIMITACIONES

Cooper, 20062!° Asociacion negativa. Transversal. Escasa muestra. No

controla por carga objetiva

Cooper, 20082% Asociacion negativa. No presenta muestra
probabilistica.

Garcia Alberca, 2012'%° Asociacién negativa. Transversal.

Pérez- Ordéfiez, 201621 Asociacién negativa. Transversal.

Wartella et al, 2009!2 Asociacién positiva. Transvesal. Escasa muestra.

Tabla 4.6. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

centradas en las emociones y Ansiedad.

Por tanto, si bien los estudios analizados apuntan hacia un posible efecto protector de las
estrategias de afrontamiento centradas en las emociones frente la ansiedad, las limitaciones
metodologicas de los estudios analizados muestran la necesidad de profundizar en dicho

posible efecto protector, sobre todo con disefios longitudinales.

4. Afrontamiento v Depresion.

Cuidar a un miembro de la familia con enfermedad de Alzheimer se asocia a un aumento de la
sintomatologia depresiva en las personas cuidadoras?'® 2!6. Los investigadores se han vuelto
cada vez mas interesados en examinar los factores que ayudan a gestionar con éxito el rol del
cuidador en las personas cuidadoras, mientras reducen el efecto de ese rol en el estado de

1217

animo y bienestar general~''. Gran parte de esta investigacion se ha hecho dentro del marco

119



general del estrés y la teoria de afrontamiento de Lazarus y Folkman® examinando estilos de

afrontamiento de las personas cuidadoras y la relacion entre los distintos tipos de estilos de

afrontamiento y sintomas de depresion?!®2!%,

Para garantizar una mayor claridad y comprension sobre la relacion entre las distintas
estrategias de afrontamiento y depresion, hemos realizado una seleccion de articulos cuyo
objetivo fundamental se basaba en analizar el impacto de las mencionadas variables en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

a) En lo referente a las relaciones entre las estrategias de afrontamiento tipo huida-evitacion y
depresion, los estudios de nuestra busqueda aportan resultados divergentes, ya que
encontramos asociacion positiva en cinco estudios y asociacion negativa en uno. Como se
pone de manifiesto en la tabla 4.7, esta heterogeneidad se complica con las limitaciones
metodologicas de la mayoria de los estudios. Dichas limitaciones pueden resumirse en:
imposibilidad de establecer una secuencia temporal clara entre estrategias y depresion, al
emplear disefios transversales (cinco estudios), tener escasa potencia por insuficiente tamafio
muestral (tres estudios) y no controlar el posible sesgo de confusion de la carga objetiva (un

estudio).
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ESTUDIO RESULTADOS LIMITACIONES

Cooper, 20062!° Asociacion positiva. Transversal. Poca potencia. No
controla por carga objetiva.

Gallagher, 2011220 Asociacion positiva. Transversal. Poca potencia.
(n=84).

Garcia Alberca, 2012'%° Asociacién positiva. Transversal.

Lambert, 2013213 Asociacion positiva. Medidas repetidas.

Lauren Roche, 2015'7. Asociacién positiva. Transversal. Poca potencia.
(n=94).

Thuyandee, 20152%. Asociacién Negativa. Transversal.

Tabla 4.7. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

tipo huida-evitacion y Depresion.

b) En lo que respecta a los estudios que analizan las relaciones entre estrategias centradas en los
problemas y depresion, encontramos también heterogeneidad en sus resultados, ya que hay
dos estudios con asociacién negativa '°* 2%

estadistica'®” ?*° (Tabla 4.8).

y otros dos que no encuentran asociacion
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ESTUDIO

RESULTADOS

LIMITACIONES

Cooper, 20082%

No asociacion estadistica.

No controla por carga objetiva.

Gallagher, 2011220

No asociacion estadistica.

Transversal. Poca potencia.

(n=84).

Garcia-Alberca, 2012'%

Asociacion negativa.

Transversal.

Thunyadee, 20152

Asociacion negativa.

Transversal.

Tabla 4.8. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

centradas en los problemas y Depresion.

¢) En cuanto a la relacion entre estrategias de afrontamiento centradas en las emociones y

depresion, tenemos dos estudios que ponen de manifiesto una asociacion positiva y un estudio

que no encuentra relacion. Ademas, todos los estudios son transversales, por tanto presentan

imposibilidad de establecer una secuencia temporal clara entre estrategias y depresion. Y un

estudio presenta escasa potencia por insuficiente tamafio muestral (Tabla 4.9).

Como puede observarse, los resultados para las relaciones entre afrontamiento centrado en

el problema y en la emocion y la depresion son heterogéneas, por lo que se hace necesario

seguir investigando al respecto.
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ESTUDIO RESULTADOS LIMITACIONES
Gallagher , 201122, No asociacion estadistica. Transversal. Poca potencia.
(n=84).
Han, 2014?%! Asociacion Positiva. Transversal.
Thuyandee, 20152%. Asociacion Positiva. Transversal.

Tabla 4.9. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacion entre estrategias de afrontamiento

centradas en las emociones y Depresion.

Asi, por todo lo anteriormente expuesto respecto de la relacion de las diferentes estrategias de
afrontamiento con la sobrecarga, la ansiedad y la depresion, podemos concluir que no hay
suficiente evidencia al respecto y que se hace necesario seguir investigando, sobre todo con
disefios longitudinales con suficiente tamafio muestral y que controlen por carga objetiva. Un
adecuado establecimiento de las anteriores relaciones podria mejorar la prevencion de la

sobrecarga, la ansiedad y la depresion en personas cuidadoras de mayores dependientes.
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PARTE III.

MARCO EMPIRICO.
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Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

CAPITULO 5.

OBJETIVOS, HIPOTESIS Y METODOLOGIA.




Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

1. Objetivos

1. Describir las caracteristicas socio-demograficas de una muestra de personas

cuidadoras de familiares mayores dependientes.

2. Determinar la prevalencia e incidencia de la sobrecarga subjetiva, la ansiedad y la

depresion en dicha muestra.

3. Analizar la relacion de las distintas estrategias de afrontamiento al inicio del estudio

sobre la sobrecarga subjetiva al final del estudio, en la muestra estudiada.

4. Analizar la relacion de las distintas estrategias de afrontamiento al inicio del estudio

sobre la ansiedad al final del estudio, en la muestra estudiada.

5. Analizar la relacion de las distintas estrategias de afrontamiento al inicio del estudio

sobre la depresion al final del estudio, en la muestra estudiada.

2. Metodologia.

2.1 Diseio:

Longitudinal prospectivo con seguimiento de un afio.

2.2. Sujetos:

Unidad de estudio:

Diada persona cuidadora — mayor dependiente.
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Poblacion:

Poblacion de referencia: personas cuidadoras de familiares mayores dependientes del Distrito

Guadalquivir (Cordoba).

Criterios de inclusion: 1) personas cuidadoras con vinculos de parentesco, 2) de una sola
personas de 65 y mas afios, 3) dependiente (en al menos una actividad basica de la vida

diaria).

La no inclusién de personas cuidadoras que atiendan a mas de un mayor se debe a evitar el
sesgo de clasificacion que supondria las dos opciones posibles de recogida de datos en dichas
personas cuidadoras: a) recoger s6lo los datos de un mayor (pérdida de datos) o recoger las
diadas existentes, lo que implica que la persona cuidadora se repita en la muestra (sobre-

representacion de datos).

Marco de muestreo: censo de personas cuidadoras de mayores dependientes del Distrito.

Tipo de muestreo: muestreo estratificado con afijacion proporcional por niicleo de poblacion,
con seleccion aleatoria sistematica a partir del censo declarado de personas cuidadoras de

cada nucleo.

Tamafio muestral: Se estima un tamafio muestral de 200 unidades de estudio, el cual permite:
a) detectar un coeficiente de correlacion de al menos 0,17 con una potencia del 80% y una
seguridad del 95%, b) detectar, con una potencia mayor del 85%, una 12 de entre 10 y 20%
atribuible a tres variables independientes que han sido ajustadas por entre dos y tres variables

indeopendientes con una r2 de entre 10 y 20%.

3.3. Variables:

El sistema de registro utilizado para la recogida de datos aparece en el Anexo I.

Recomendamos su consulta como complemento a la descripcion de las variables utilizadas en
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la presente investigacion que realizamos a continuacion. Dichas variables y su medicion se

resumen en la tabla 5.1.

Variables sociodemograficas:

Se han recogido mediante cuestionario ad hoc. Dichas variables son: a) Edad (afios), b)
género (masculino o femenino), c) relacion de parentesco con la persona cuidada (conyuge,
hija/o, nuera, yerno, otros), d) residencia en comun con la persona cuidada (si / no) y e)

estatus de cuidador/a (principal / secundaria/o).

Variables relacionadas con los objetivos del estudio:

Afrontamiento: se mide mediante el Cuestionario COPE abreviado (Brief-COPE

222" concretamente con la version validada en Espafia por Crespo y Cruzado)®*. Es

Inventory
un inventario de 28 items y 14 subescalas que res responde en una escala ordinal tipo Likert
de 4 alternativas de respuesta de (1 a 4) entre “nunca hago esto” a “siempre hago esto” con
puntuaciones intermedias. El rango oscila entre 0-13, con puntuaciones tanto mas altas cuanto
mas estrategias de afrontamiento se utilicen. El objetivo de dicho cuestionario es evaluar

como responden las personas cuando se enfrentan a acontecimientos dificiles o estresantes.

La carga subjetiva se ha medido mediante la version espaiiola del indice de esfuerzo del
cuidador de Robinson, validada por Lopez y Mora??*. El mencionado cuestionario recoge 13
afirmaciones sobre aspectos relacionados con el proceso de cuidado y sus consecuencias, que

19

se contestan con si o no, de manera que cada “si” se contabiliza como un punto. La
puntuacion oscila por tanto entre 0 (minima carga subjetiva) a 13 (maxima carga subjetiva).
Para posibilitar el calculo de medidas de frecuencia de sobrecarga, utilizaremos esta variable
también de forma dicotomica, tomando en consideracion para ello el punto de corte propuesto

por Lopez y Mora??*, ya visto en el capitulo anterior (sobrecarga subjetiva: 7 0 mas puntos).

Ansiedad y depresion: medidas mediante el Test de Goldberg!'>®. Se trata de un test que no
solo orienta el diagnostico hacia ansiedad o depresion (o ambas en casos mixtos), sino que
discrimina entre ellos y dimensiona sus respectivas intensidades. Contiene 2 subescalas con
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nueve preguntas en cada una de ellas: subescala de ansiedad (preguntas 1-9) y subescala de
depresion (preguntas 10-13) respectivamente, acttian a modo de precondicion para determinar
si se deben intentar contestar el resto de preguntas. Los puntos de corte se sitian en 4 0 mas
para la subescala de ansiedad y en 2° mas en la de depresidon, con puntuaciones tanto mas altas
cuanto mas severo sea el problema (siendo el maximo posible de 9 en cada una de las

51 con buenos resultados

subescalas). La escala ha sido validad en la poblacion espafiola
psicométricos (sensibilidad del 893,1%, especificidad del 81,8% y valor predictivo positivo
del 95,3%). La consistencia interna en la muestra estudiada fue de 0,88 para ansiedad y de

0,89 para depresion.

Variables potenciales de confusion:

Los estresores primarios objetivos (o carga objetiva de cuidado) se han medido mediante la
dedicacion al cuidado, recogida através de la Escala de Dedicaciéon al Cuidado (DeCuida) ?%°.
Dicha escala??®. Para la elaboracion de dicha escala se tomo como base las necesidades

1227: alimentacion, bafio, vestirse, arreglarse, deposiciones,

definidas en el Indice de Barthe
miccion, retrete, trasladarse, deambular y subir y bajar escaleras. La dedicacion al cuidado en
cada necesidad se defini6 como el producto entre el nivel de dependencia y la frecuencia de
los cuidados prestados en dicha necesidad. El nivel de dependencia es el proporcionado por el
Indice de Barthel; concretamente, se utiliza la version del indice de Barthel cuyo rango va de
0 a 20. Dado que en dicho indice las puntuaciones son directamente proporcionales a la
capacidad funcional, se defini6 el nivel de dependencia de cada necesidad como la diferencia
entre la puntuacion maxima posible de cada item del Barthel y la puntuacion real. Para la
medicion de la frecuencia con que la persona cuidadora realiza los cuidados en cada
necesidad, se defini¢ la siguiente escala (con puntuaciones que van del 0 al 5): siempre (sin
ayuda para el cuidado; 5 puntos), casi siempre (cuidar al menos una vez al dia y de 6 a 7 dias
a la semana; 4 puntos), algunas veces (cuidar al menos una vez al dia y de 3 a 5 dias a la
semana; 3 puntos), pocas veces (cuidar al menos una vez al dia y de 1 a 2 dias a la semana; 2
puntos), casi nunca (cuidar resto de situaciones de realizacion del cuidado; 1 punto) y nunca
(0 puntos). Para ayudar en la determinacion de la frecuencia de cuidados se desarrollo el

algoritmo que aparece en la figura 1. La figura 2 orienta sobre el procedimiento para el
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calculo de las puntuaciones de cada necesidad. La puntuacion total de la escala DeCuida se
obtiene sumando las puntuaciones de la dedicacion al cuidado para cada necesidad, por lo que
dicha puntuacion entre 0 y 100, siendo la puntuacién obtenida directamente proporcional a la

dedicacion al cuidado (tabla 5.1).

Todos los anteriores cuestionarios estandarizados han sido heteroadministrados para favorecer
la explicacion comprension de dichas herramientas en cada caso particular. Todos han sido
preguntados a la persona cuidadora, salvo los de Pfeiffer y Barthel, que siempre que se ha
podido se han preguntado a la persona cuidada, para mejorar la validez y precision de la

medida.
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VARIABLE

MEDICION

VALORES

FUNCION

Edad

Género

Parentesco

Residencia

Estatus
cuidador

Preguntas ad hoc

Afios

Femenino o masculino

Conyuges, hijas/os,
nuera/yerno u otros

Si/no

Principal/secundaria/o

Variables socio-demograficas

Estrategias de

afrontamiento

Brief COPE (versidn validada
por Crespo y Cruzado)

Puntuacién obtenida.
Rango: (0-13). A
mayor puntuacion,
mayor estrategias de
afrontamiento
utilizadas.

Variables independientes en
objetivo 3,4y 5.

Carga subjetiva

indice de Esfuerzo del
Cuidador de Robinson
(version validada de Lépez Y

Moral).

Puntuacién obtenida /
presencia o
ausencia (punto de
corteen 7)

Variable a determinar en objetivo
2. Variable dependiente en

objetivo 3

Ansiedad

Cuestionario de Goldberg
(version validada por Montdn
etal.)

Puntuacién obtenida
Punto de corte: 4 6
mas.
Puntuaciones tanto
mas altas cuanto mas
severo sea el
problema.

Variable a determinar en objetivo
2. Variable dependiente en
objetivo 4

Depresion

Cuestionario de Goldberg
(version validada por Montdén
etal.)

Puntuacién obtenida
Punto de corte: 2 6
mas
Puntuaciones tanto
mas altas cuanto mas
severo sea el
problema.

Variable a determinar en objetivo
2. Variable dependiente en
objetivo 5

Carga objetiva

Escala Decuida

Puntuacién obtenida

Variables de ajuste (potenciales

de confusion).

Tabla 5.1. Variables utilizadas en el estudio.
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3.4 Recogida de datos:

La recogida de datos ha sido realizada por personas con alta cualificacion y con
adiestramiento especifico sobre la recogida de datos (sesion de formacion de 5 horas), para
garantizar tanto la calidad y uniformidad de la recogida de datos como el control del posible

sesgo del observador que supone la recogida de datos por parte del investigador.

Se realizd un estudio piloto con diez personas cuidadoras de mayores dependientes para
valorar la idoneidad y viabilidad de los métodos e instrumentos y por tanto, mejorar asi el

protocolo de recogida de datos.

3.5 Analisis de los datos:

El analisis descriptivo se ha llevado a cabo mediante el calculo de frecuencias, medidas de
tendencia central y dispersion, asi como de los intervalos de confianza (de porcentajes y

medias) correspondientes.

El andlisis bivariante se ha realizado mediante la r de Pearson para poder cuantificar el grado

de relacion lineal existente entre dos variables cuantitativas.

El andlisis multivariante se ha realizado mediante regresion lineal multiple. Los analisis
multivariantes realizados en los objetivos del 3 al 5 han tenido como finalidad ajustar por

aquellas variables que pueden provocar un sesgo de confusion.

Para la definicion de éstas variables se han tomado en consideracion aquellas variables que la
literatura cientifica demuestra que estan asociadas a las distintas estrategias de afrontamiento

con suficiente nivel de evidencia '03- 129 161

. Dichas variables son: 1) para Estrategias de
afrontamiento y depresion: género, estresores primarios objetivos o carga objetiva (necesidad
de cuidado e intensidad de cuidado) y sobrecarga subjetiva; 2) para la ansiedad: igual que las

anteriores.
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Los calculos se han llevado a cabo mediante el paquete estadistico SPSS 19.0 para Windows,
salvo para el calculo de los intervalos de confianza de los porcentajes, donde se ha utilizado el

programa Epi Info (version 6.0). El nivel de significacion estadistica se ha fijado en el 5%.

3.6. Aspectos éticos.

En el desarrollo de la investigacion se han garantizado el consentimiento informado de los
participantes, la voluntariedad en el seguimiento en el estudio (los participantes han sido
informados de que podian retirarse del estudio en cualquier momento), el que dicho estudio
no interfiera en su atencion sanitaria y la confidencialidad de los datos. El consentimiento
informado se ha recogido tras la explicacion de la informacion que se quiere recoger por parte
de las personas encargadas de la recogida de datos. Inicialmente se ha informado a los
participantes de que la informacion recogida s6lo se va a utilizar por los investigadores dentro
de los fines de la investigacion, y que bajo ningin concepto se pasara informacion recogida en
este estudio a personas ajenas al equipo de investigacion. El estudio cuenta con la aprobacion

del Comité de Etica de la Investigacion de Cordoba (Anexo I).
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Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

CAPITULO 6.

RESULTADOS, DISCUSION Y CONCLUSIONES.
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Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

1. Resultados.

Para garantizar una mejor comprension, los distintos resultados del estudio seran

expuestos de forma separada para cada objetivo.

Objetivo 1: Describir las caracteristicas socio-demograficas de una muestra de

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

La muestra estudiada presenta una media de edad de 59 afos, el 88% son mujeres, un
58,5% hijas/os, un 83% reside en el mismo domicilio que la persona cuidada y la
antigiiedad media en el cuidado es de 72,9 meses (6 afios). La tabla 6.1 contiene las
caracteristicas sociodemograficas y generales del proceso de cuidado de las personas
cuidadoras incluidas en el estudio. Por otro lado, las pérdidas de la muestra estudiada
han sido de 22 personas cuidadoras de mayores dependientes. Las tablas 6.2, 6.3 y 6.4

contienen las caracteristicas sociodemograficas de dichas pérdidas.
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M SD N % 95% ClI

Antigiiedad 72.9 64.1
Género Femenino 176 88 [83.2,92.7]
Masculino 24 12 [7.2,16.7]
Parentesco  Hija/ Hijo 117 58.5 [51.4, 65.5]
Nuera/Yerno 12 6.0 [2.4,9.5]
Conyuge 52 26 [19.6, 32.3]
Otros 19 9.5 [5.1, 13.8]
Residencia  No 34 17 [11,5-22,4]
Si 166 83 [77,5-88,4]
Edad Cuidadora 58.5 12.9
Persona 82.0 9.7
cuidada

Tabla 6.1. Caracterizacion de la muestra y comparacion de ésta con le encuesta sobre cuidado informal

de 2004.
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Validos hombre 4 17,4 17,4 17,4
mujer 19 82,6 82,6 100,0
Total 23 100,0 100,0

Tabla 6.2. Peérdidas para la variable génerol.
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Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Validos otros 1 43 4,3 43
nuera/yerno 1 4,3 4,3 8,7
hija/o 12 52,2 52,2 60,9
conyuge 9 39,1 39,1 100,0
Total 23 100,0 100,0
Tabla 6.3. Pérdidas para la variable parentesco.
N Minimo Maximo Media Desv. tip.
EDADI 23 44 87 64,74 12,589
N valido (segln lista) 23

Tabla 6.4. Perdidas para la variable edad.

Objetivo 2: Determinar la prevalencia e incidencia de la sobrecarga subjetiva,

la ansiedad y la depresion en dicha muestra.

Un 38% de personas cuidadoras de mayores dependientes presentan sobrecarga
subjetiva al inicio del estudio (prevalencia), frente a un 0,8% que desarrollan dicho de
problema de salud durante el afio de seguimiento, respecto del total de personas libres
del problema al inicio del periodo de seguimiento Incidencia Acumulada. (IA). Con
respecto a la ansiedad, un 33% presentan el problema al inicio, respecto a un 32,7% de
casos nuevos que aperecen durante dicho afio. Y Finalmente, un 55,5% de las personas
cuidadoras presentan depresion al inicio del estudio, frente a un 17,7% de personas

cuidadoras que acaban desarrollando dicha enfermedad.

Objetivo 3: Analizar la relacion de las distintas estrategias de afrontamiento al
inicio del estudio sobre la sobrecarga subjetiva al final del estudio, en la muestra

estudiada.

Las relaciones entre las distintas estrategias de afrontamiento con la sobrecarga
subjetiva se han estudiado de forma conjunta para explorar la existencia de interaccion

entre ambas variables.
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En lo que respecta a la estrategia de afrontamiento basada en los problemas, en el
analisis bivariante no existe asociacion estadisticamente significativa entre ambas
variables mediante correlacion lineal simple (r de Pearson (r)= -0,007, p= 0,927 (ver
tabla 6.5). La inexistencia de asociacion se mantiene al controlar mediante regresion
lineal multiple por las variables potenciales de confusion (género e intensidad en el
cuidado) mediante regresion lineal multiple (coeficiente f= 0,019 y un valor de p=

0,757 (tabla 6.6).

La estrategia de afrontamiento basada en las emociones estd asociada con la carga
subjetiva en el andlisis bivariante, mediante correlacion lineal simple (= -0,216;
p=0,004) (ver tabla 6.5). De la misma manera, la situacion se mantiene al controlar por
las habituales variables potenciales de confusidn mediante regresion lineal multiple

(coeficiente f = -0,146, valor de p =0,001. (tabla 6.7).

En lo que respecta a la estrategia de afrontamiento disfuncional, se observa asociacion
estadistica con la carga subjetiva en el analisis bivariante (r= 0,232; p=0,002) (ver tabla
6.5). Lo mismo ocurre en el analisis multivariante, donde encontramos que la
mencionada interaccién es estadisticamente significativa (regresion lineal multiple:

coeficiente = 0,221, valor de p<0,001) (ver tabla 6.8).

En resumen, los resultados anteriores demuestran que no existe asociacion entre las
estrategias de afrontamiento basada en los problemas y carga subjetiva, pero si entre las
estrategias de afrontamiento basada en las emociones, y entre las estrategias de

afrontamiento disfuncional con la carga subjetiva.
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Afrontamiento, sobrecarga subjetiva y ansiedad y sintomas depresivos en

personas cuidadoras de familiares mayores dependientes.

1 2 3 4 5 6 7 8 9
1 .Estrategia de afrontamiento
centrada en los problemas (T1). 1 0,430(*) | -0,028 -0,007 | -0,169(*) | -0,160(*) | -0,169(*) -0,060 -0056
2. Estrategia de afrontamiento
centrada en las emociones (T1). | 0,430(**) 1 0,123 | -0,216(**) | -0,220(**) | -0,288(**) 0,083 -0,003 | -0,221(**)
3. Estrategia de afrontamiento
disfuncional (T1). -0,028 -0,123 1 0,232(**) | 0,239(**) | 0,225(*%) 0,121 0,037 | 0,257(*)
4. Sobrecarga subjetiva (T2). 0,007 | -0,216(*) | 0,232(**) 1 0,355(**) | 0,380(**) | 0,178(*) | 0,467(**) | 0,976(**)
5. Ansiedad (T2). -0,169(*) | -0,220(**) | 0,239(**) | 0,355(**) 1 0,695(*) | 0,247(**) 0,099 0,349(**)
6- Depresion (T2). -0,160(*) | -0,288(**) | 0,225(**) | 0,380(**) | 0,695(**) 1 0,200(**) 0,070 | 0,383(*")
7. Género de la persona cuidadora
(T1). -0,169(*) | 0,083 0,121 | 0,178(*) | 0,247(**) | 0,200(**) 1 0,209(**) | 0,167(*)
8. Intensidad en el cuidado (T1). -0,060 -0,003 -0,037 0,467(**) 0,099 0,070 0,209(**) 1 0,470(**)
9. Sobrecarga Subjetiva.(T1). -0,056 | -0,221(**) | 0,257(**) | 0,976(**) | 0,349(*) | 0,383(**) | 0,167(*) | 0,470(**) 1

Tabla 6.5. Matriz de correlaciones (r) de las variables del estudio.

* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (unilateral). **La correlacion es significante al nivel 0,01 (unilateral.
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[Escribir texto]

B ET B B P
Estrategia de afrontamiento 0,019 0,061 0,021 0,757
centrada en los problemas
Género de la persona cuidadora 0,864 0,627 0,095 0,170
Intensidad en el cuidado 0,051 0,008 0,449 <0,001

Tabla 6.6. Modelo de regresion para el afrontamiento centrado en los problemas y la sobrecarga

Notas: ¥* = 0,227, ¥’ ajustada= 0,213.

subjetiva.

B ET B B P
Estrategia de afrontamiento
centrada en las emociones -0,146 0,042 -0,227 0,001
Género de la persona cuidadora 0,970 0,601 0,107 0,108
Intensidad en el cuidado 0,051 0,007 0,449 <0,001

Tabla 6.7. Modelo de regresion para el afrontamiento centrado en las emociones y la sobrecarga

Notas: r2 = 0,278, r2 ajustada= 0,265.

subjetiva.
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B ET B B P

Estrategia de afrontamiento

disfuncional 0,221 0,052 0,272 <0,001
Género de la persona cuidadora 0,586 0,594 0,064 0,325
Intensidad en el cuidado 0,055 0,007 0,480 <0,001

Tabla 6.8. Modelo de regresion para el afrontamiento disfuncional y la sobrecarga subjetiva.

Notas: ¥’ = 0,299; ¥’ ajustada= (,286.

Objetivo 4: Analizar la relacion de las distintas estrategias de afrontamiento al

inicio del estudio sobre la ansiedad al final del estudio, en la muestra estudiada.

En lo que respecta a la relacion entre estrategia centrada en los problemas y la ansiedad,
tenemos que dicha relacion es estadisticamente significativa en el analisis bivariante,
mediante correlacion lineal simple (r= -0,169; p= 0,025,) (ver tabla 6.5). Sin embargo,
la situacién cambia al controlar por las habituales variables potenciales de confusion

mediante regresion lineal multiple (coeficiente f=-0,138, valor de p=0,059) (tabla 6.9).

Por otro lado entre la relacion de estrategia de afrontamiento centrada en las emociones
y ansiedad en el analisis bivariante se observa asociacion estadisticamente significativa
entre ambas variables mediante correlacion lineal simple (= -0,220 p= 0,003 (ver tabla
6.5). Lo mismo ocurre, al controlar mediante regresion lineal multiple por las variables
potenciales de confusion (género, intensidad en el cuidado y sobrecarga subjetiva)
donde encontramos que la mencionada interaccion es estadisticamente significativa

(regresion lineal multiple: coeficiente f =-0,123, valor de p=0,020) (tabla 6.10).
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En lo que respecta a la estrategia de afrontamiento disfuncional, se observa asociacion
estadistica con la ansiedad en el andlisis bivariante (r=0,239; p= 0,001) (ver tabla 6.5).
Lo mismo ocurre en el analisis multivariante, donde encontramos que la mencionada
interaccion es estadisticamente significativa (regresion lineal multiple: coeficiente p=

0,137, valor de p= 0,046) (tabla 6.11).

B ET B B P
Estrategia de afrontamiento -0,138 0,073 -0,132 0,059
centrada en los problemas
Género de la persona cuidadora 1,999 0,746 0,190 0,008
Intensidad en el cuidado -0,014 0,010 -0,109 0,163
Sobrecarga Subjetiva 0,432 0,092 0,364 <0,001

Tabla 6.9. Modelo de regresion para la estrategia de afrontamiento centrada en los problemas y la

Ansiedad.

Notas: r2= 0,186, r2 ajustada= 0,16
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B ET B B P

Estrategia de afrontamiento -0,123 0,053 -0,166 0,020
centrada en las emociones

Género de la persona cuidadora 2,350 0,737 0,224 0,002
Intensidad en el cuidado -0,012 0,010 -0,089 0,255
Sobrecarga Subjetiva 0,378 0,095 0,319 <0,001

Tabla 6.10. Modelo de regresion para la estrategia de afrontamiento centrada en las emociones y la

Ansiedad.

Notas: r2= 0,194, r2 ajustada= 0,176

B ET B B 3
Estrategia de afrontamiento
disfuncional 0,137 0,068 0,146 0,046
Género de la persona cuidadora 2,083 0,740 0,198 0,005
Intensidad en el cuidado -0,009 0,011 -0,072 0,373
Sobrecarga Subjetiva 0,376 0,096 0,318 <0,001

Tabla 6.11. Modelo de regresion para la estrategia de afrontamiento disfuncional y la Ansiedad.

Notas: r2= 0,188, r2 ajustada= 0,169
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Objetivo 5: Analizar el efecto de las distintas estrategias de afrontamiento al
inicio del estudio sobre la depresion al final del estudio, sobre la muestra

estudiada.

Al analizar la relacion entre la estrategia de afrontamiento centrada en los problemas y
la depresion, se tiene que dicha relacion es estadisticamente significativa en el analisis
bivariante, mediante correlacion lineal simple (r= -0,160; p=0,034) (ver tabla 6.5). Por
el contrario, al controlar por las habituales variables potenciales de confusion mediante
regresion lineal multiple, se observa como no se establece asociacion estadistica entre

las mencionadas variables; (coeficiente 3 =-0,134, valor de p=0,062) (ver tabla 6.12).

La estrategia de afrontamiento basada en las emociones, est4 asociada con la depresion
en el analisis bivariante, mediante correlacion lineal simple (r=-0,288; p= <0,001) (ver
tabla 6.5). Dicha situacion se mantiene al controlar mediante regresion lineal multiple
por las variables potenciales de confusion (género, intensidad en el cuidado y
sobrecarga subjetiva) mediante regresion lineal multiple (coeficiente B = -0,162, valor

de p=0,002 (tabla 6.13).

En lo que respecta a la relacion entre estrategia de afrontamiento disfuncional y
depresion, se observa que dicha relacion es estadisticamente significativa en el analisis
bivariante, mediante correlacion lineal simple (r= 0,225; p= 0,003) ver tabla 6.5). Por el
contrario, la inexistencia de asociacion entre las mencionadas variables se produce al
controlar por las habituales variables de confusion mediante regresion lineal multiple

(coeficiente f = 0,105, valor de p=0,118 (tabla 6.14).
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B ETB B P
Estrategia de afrontamiento -0,134 0,071 -0,130 0,062
centrada en los problemas
Género de la persona cuidadora 1,490 0,732 0,143 0,043
Intensidad en el cuidado -0,021 0,010 -0,159 0,042
Sobrecarga Subjetiva 0,504 0,090 0,429 <0,001

Tabla 6.12. Modelo de regresion para la estrategia de afrontamiento centrada en los problemas y la

Depresion.

Notas: r2= 0,203, r2 ajustada= 0, 184

B ET B B P
Estrategia de afrontamiento -0,162 0,051 -0,220 0,002
centrada en las emociones
Género de la persona cuidadora 1,881 0,714 0,181 0,009
Intensidad en el cuidado -0,017 0,010 -0,132 0,086
Sobrecarga Subjetiva 0,433 0,092 0,369 <0,001

Tabla 6.13. Modelo de regresion para la estrategia de afrontamiento centrada en las emociones y la

Depresion.

Notas: r2= 0,231, r2 ajustada= 0, 213
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B ET B B P

Estrategia de afrontamiento

disfuncional 0,105 0,067 0,113 0,118
Género de la persona cuidadora 1,595 0,729 0,153 0,030
Intensidad en el cuidado -0,017 0,010 -0,129 0,107
Sobrecarga Subjetiva 0,462 0,095 0,393 <0,001

Tabla 6.14. Modelo de regresion para la estrategia de afrontamiento disfuncional y la Depresion.

Notas: r2= 0,198, r2 ajustada= 0, 179

2. Discusion.

Caracteristicas socio-demograficas de una muestra de personas cuidadoras de

familiares mayores dependientes.

En el presente estudio se ha intentado establecer el perfil socio-demografico de una
muestra probabilistica de personas cuidadoras de mayores dependientes del Distrito
Guadalquivir, asi como analizar las relaciones entre las diferentes estrategias de
afrontamiento y sobrecarga subjetiva por un lado y el efecto de la sobrecarga subjetiva
sobre la Ansiedad y Depresion por otro. El perfil tipo es el de una mujer de 59 afios que

es hija de la persona cuidada y reside con ella, que lleva 6 afios cuidandola.

Todos estos datos son bastante proximos a los de la encuesta sobre cuidado informal en
Espafia de 2004%%, ya que, si bien existen diferencias estadisticamente significativas
entre la muestra estudiada en la presente investigacion y la del mencionado estudio, los
intervalos de confianza estan muy cercanos. Ello refuerza la validez externa de la

presente investigacion.
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En la encuesta sobre apoyo informal de 2004%® el 83% del total de cuidadoras eran
mujeres. Este desigual reparto de tareas de cuidados dentro del seno familiar, se ha
agudizado ain mas con el paso del tiempo, pues en nuestro estudio ha subido cinco
puntos el porcentaje de mujeres (88%) que son cuidadoras principales. El Libro blanco
de la Dependencia hace referencia a esto de la siguiente manera: “reticente resistencia
para modificar la division sexual del trabajo en lo que atafie a los cuidados a las

personas”? (p. 185).

Dentro de este cuidado informal, la contribucion de la familia es mayoritaria. En la
mencionada encuesta sobre apoyo informal de 2004%%, se tiene que las principales
relaciones de parentesco son; hija/o (57,2%), esposa/o o compaiiero/a (16,8%),
nuera/yerno (10,1%) y otros (sobrina/hermana: 3.0%). A raiz de conocer los resultados
de la encuesta de 2004, podemos comprobar que la desproporcionada presencia de las
hijas entre la poblacion cuidadora sigue aumentando en nuestro estudio (58,5%), asi
como también los conyuges con una diferencia de 10 puntos (26%) y otros con una
diferencia de 6,5 puntos (9,5%). Sin embargo, es solo el parentesco nuera/yerno el que

ha disminuido en 4 puntos (6%) desde 2004.

En cuanto a las formas de convivencia, la mencionada encuesta recoge, en su pregunta
niamero 13 que un 48,4% de las personas mayores dependientes viven de forman
permanente con la persona que lo cuida, por tanto es de interés hacer notar que ha
aumentado mucho la proporcion desde 2004 con un 83%. Lo mismo ocurre en mayores
dependientes que no residen con la persona cuidadora, donde en la encuesta 2004 el

17% vivian en su domicilio frente a un 24,7% en nuestro estudio.

Comparando estos datos con estudios realizados fuera de nuestro pais sobre poblacion
de mayores dependientes, vemos como en los datos de una encuesta de &mbito nacional
realizada en Estados Unidos en el afio 2009, sobre el apoyo familiar a personas
dependientes mayores de 18 afios®*3, el 28,5% de la poblacién estadounidense provee
cuidado de carécter no retribuido a algiin familiar (86%) o amigo mayor de 18 afios,
siendo mujeres el 66%, en el caso de personas cuidadoras que dedican mas de 40 horas
semanales al cuidado de dos o mas ABVD, la participacion femenina sube al 71%. El
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perfil tipico es una mujer de 48 afos, hija de la persona cuidada, que trabaja a tiempo
parcial y que dedica mas de 20 horas a su cuidado. Del total de personas cuidadoras,
solo el 9% de las personas cuidadoras se dedican de forma exclusiva a las labores
domésticas. EI 70% de las mujeres cuidadoras que trabajan fuera de casa, han de hacer
sacrificios para acomodarse al cuidado (trabajar menos horas, cogerse permisos sin
sueldo, llegar mas tarde...). En cuanto a las formas de convivencia, tan solo el 29% de

las personas cuidadoras viven en el mismo hogar de la persona dependiente.

Debemos de tener en cuenta que lo expuesto hace referencia a personas dependientes
mayores de 18 afos, y que los datos expuestos anteriormente para Espafia eran para
personas mayores de 65 afios. Por tanto, al comparar las dos realidades podemos sacar
las siguientes conclusiones: en primer lugar, vemos como en Estados Unidos hay una
menor residencia en comun, las mujeres trabajan mas fuera de casa y hay una mayor
proporcion de mayores dependientes viviendo solos. Por el contrario, en Espafia, los
hogares se resisten a los cambios del sistema familista y a los nuevos roles femeninos en

la sociedad.

En general, los resultados encontrados en las variables de tipo socio-demografico,
actitudinal y de dedicacion al cuidado, coinciden con las caracteristicas del modelo
mediterraneo de sistema informal de cuidados (descritas en el capitulo 2).
Concretamente, en nuestro estudio se pone de manifiesto una alta participacion
femenina, una alta dedicacion familiar y una importante presencia de actitudes
favorables hacia el cuidado familiar de las personas dependientes (de los mayores,en

este caso).

Prevalencia e incidencia de la sobrecarga subjetiva, la ansiedad y la depresion

en dicha muestra.

Prevalencia.

En lo que respecta a la prevalencia e incidencia de la sobrecarga subjetiva, ansiedad y

depresion en dicha muestra, un 55,5% de las personas cuidadoras presentan depresion al
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inicio del estudio, frente a un 17,7% que desarrollan el problema durante un afo de
duracion del mismo; un 33% de las personas cuidadoras presentan ansiedad frente a un
32,7% de casos nuevos, y finalmente un 38% de personas cuidadoras presentan
sobrecarga frente a un 0,8% de personas cuidadoras que acaban desarrollando dicho

problema.

En lo que respecta a la prevalencia de sobrecarga, encontramos los estudios de del Pino

120 118

et al’®, Moreno-Garvifio y cols.'”® y Moral y cols!'®. Dichos estudios miden la
prevalencia de sobrecarga subjetiva en personas cuidadoras de mayores dependientes.
Con respecto al primer estudio, el 46,2% de las personas cuidadoras experimentaron
sobrecarga subjetiva. En el segundo estudio el porcentaje de sobrecarga en mayores
pluripatologicos es del 41,5% (muestra probabilistica), mientras que en el tercero hallan
un 11,6% de personas cuidadoras con sobrecarga subjetiva (también con Robinson) en
mayores atendidos por una unidad de hospitalizacion a domicilio. En este ultimo
estudio, al tratarse de un estudio con voluntarios, el riesgo de sesgo de seleccion al
comparar o extrapolar datos es bastante alto. Por tanto, vemos que en nuestro estudio la
prevalencia de sobrecarga es similar a las de otros estudios realizados en nuestro medio

con poblacion y mettodologia similar.

En cuanto a la prevalencias de ansiedad, encontramos dos estudios que analizan dicho
aspecto en poblacién espafiola, con resultados superiores a los nuestros (53%!® y
86%°%Y), si bien ambos estudios se realizaron con muestras no probabilisticas, por lo que

el riesgo de sesgo de seleccion es alto.

Por tanto, al desarrollarse nuestro estudio con una muestra probabilistica, creemos que
aportamos una mejor estimacion de la prevalencia de ansiedad en personas cuidadoras

de familiares mayores dependientes.

Con respecto a la prevalencia de depresion, encontramos que los estudios en poblacion
espafiola muestras cifras iguales a la nuestra (55,5%* 55,1%%!) o algo superiores
(65%)%°, por lo que podemos afirmar que, en general, nuestro estudio ofrece cifras

similares a las presentadas por otros realizados sobre poblacion similar.
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Por tanto, tenemos que los resultados de la prevalencia de las consecuencias estudiadas
en nuestro estudio es similar a las de estudios de poblacion similar y comparable en
nuestro medio en los casos de sobrecarga y depresion, si bien encontramos diferencias
para la ansiedad que podrian ser achacables a un posible sesgo de seleccion de los
estudios consultados. Todo ello, junto con las caracteristicas de muestreo probabilistico
y adecuada precision de nuestro estudio, nos lleva a pensar que dicho estudio tiene
evidencia suficiente en la estimacion de las prevalencias de sobrecarga subjetiva,

ansiedad y depresion en personas cuidadoras de mayores dependientes en nuestro pais.

Incidencia.

Respecto de la incidencia, no hemos encontrado ningun estudio que mida dicho
parametro para sobrecarga subjetiva, ansiedad o depresion. Por tanto, creemos que
nuestro estudio, dadas sus caracteristicas (muestreo aleatorio y adecuada precision),

puede hacer aportaciones interesantes sobre este aspecto.

Analizar la relacion de las distintas estrategias de afrontamiento al inicio del
estudio sobre la sobrecarga subjetiva al final del estudio, en la muestra

estudiada.

Respecto de las relaciones entre las distintas estrategias de afrontamiento y la
sobrecarga subjetiva, se han estudiado en concreto las siguientes variables
independientes con los siguientes resultados: a) estrategia de afrontamiento basada en
los problemas: no se observa asociacion estadistica, ni en el analisis bivariante ni en el
multivariante controlando por las habituales variables potenciales de confusion; b)
estrategia de afrontamiento basada en las emociones: en el andlisis bivariante aparece
una asociacidon negativa que se mantiene al controlar mediante regresion por las
variables de confusion habituales; c) estrategia de afrontamiento disfuncional: existe

asociacion positiva, tanto en el andlisis bivariante como en el multivariante.
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Afrontamiento basado en emociones.

La presencia de asociacion estadistica negativa entre las estrategias de afrontamiento
basada en las emociones con la sobrecarga subjetiva encontrada en nuestro estudio
coincide con el estudio de Pérez-Cruz et al.>*?> Dicho estudio se centra en el
afrontamiento y carga subjetiva en cuidadores familiares principales de mayores
dependientes y tiene disefio descriptivo-transversal. Ademas, existe otro estudio 2*° que
encuentra sentido negativo entre afrontamiento centrado en emociones y sobercarga, si
bien se queda cerca del limite ela asociacion estadistica (p= 0,08). No obstante, el que
dicho estudio trabaje con una muestra de 84 personas hace que el anterior hecho se deba

a su escasa potencia.

Por otro lado, la relacion de las estrategias de afrontamiento basada en las emociones
con la sobrecarga subjetiva encontrada en nuestro estudio discrepa con los resultados de
Chou et al'*®, Kramer’*® y Wenaus'®!. De estos tres estudios, solo el de Chou et al'*
presentaba suficiente tamafio muestral y ninguno trabajaba con muestras probabilisticas.
Nuestra discrepancia con estos estudios puede ser explicada por el hecho de que dichos
estudios utilizan el WCQ de Lazarus y Folkman®®, con lo que la dimension de
afrontamiento centrado en emociones incluye también al afrontamiento tipo evitacion,

que como veremos mas adelante, estéd relacionado de forma positiva con la sobrecarga.

Por tanto, nuestros resultados respecto de la relacion entre el afrontamiento centrado en
las emociones y la sobrecarga subjetiva coinciden con otros estudios realizados sobre
personas cuidadoras de mayores dependientes, si bien aumenta la evidencia disponible
al tratarse de un estudio longitudinal con suficiente potencia y precision y controlado

por carga objetiva.

Los resultados de este estudio apoyan la hipdtesis planteada por algunos autores tales
como Wartella et al*'%, respecto de que el afrontamiento centrado en la emocién es més
eficaz en situaciones poco controlables, como es frecuente en el cuidado de familiares

mayores dependientes.
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Dichos resultados podrian explicarse, citando a Pérez-Cruz et al.?*2, por el hecho de que
el afrontamiento centrado en la emocién de Carver®** se basa fundamentalmente en la
aceptacion y la reformulacién positiva. Asi, la asociacion negativa entre este
afrontamiento y la carga subjetiva podria explicarse por el hecho de que la aceptacion?’
de situaciones de cuidado poco controlables, la busqueda de aspectos positivos en
dichas situaciones?*® y el control de pensamientos negativos o disfuncionales?*> 37

podrian mejorar el estado emocional del cuidador.

Por tanto, los resultados de nuestro estudio aumentan la evidencia disponible de que las
estrategias de afrontamiento basadas en las emociones segtn la definicion de Carver**
pueden tener un efecto protector de la sobrecarga subjetiva en personas cuidadores de

mayores dependientes, donde la situacion de cuidado es poco controlable.

Afrontamiento disfuncional.

Los resultados de este estudio para la variable estrategia de afrontamiento disfuncional
(presencia de asociacion positiva entre dicha variable y la carga subjetiva) coinciden
con los resultados obtenidos por Hinrichsen y Niedereche!®4, Artaso et al'®, Kim et
al'®® Cooper et al.?*®, Zuchella?*?, Raggi'®® y Roche!®’. Todos estos estudios se centran
en personas cuidadoras de familiares de mayores con demencia y por tanto, son
comparables a nuestro nucleo de atencidon. Sin embargo, se tratan de disefios
transversales (o longitudinales pero con medidas repetidas transversales como el caso de
Cooper et al.>**), que trabajan con muestras no probabilisticas (excepto Kim et al.'® si

1 195

bien presentan suficiente potencia (excepto el estudio de Raggi et a que presenta alto

riesgo de error tipo I por escasa muestra).

Por tanto, nuestros resultados respecto de la relacion entre el afrontamiento disfuncional
o de evitacion y la sobrecarga subjetiva coinciden con otros estudios realizados sobre
personas cuidadoras de mayores dependientes, si bien aumentan la evidencia disponible
al ser nuestro estudio de tipo longitudinal con suficiente tamafio muestral y que controla

por carga objetiva. Dichos resultados podrian explicarse por el hecho de que el negar o
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evitar los problemas puede empeorar la situacion de cuidado y por tanto la situacion

emocional de las personas cuidadoras®!*,

Afrontamiento centrado en los problemas.

La relacion de la estrategia de afrontamiento centrada en los problemas no esta asociada
a la sobrecarga subjetiva en nuestro estudio. En ello discrepamos con Chou et al'*%2%°,
Moller® y Raggi'®. Dichos estudios trabajan con personas cuidadoras de familares
mayores con demencia. De los tres, dos presentan asociacion estadisticamente positiva y
uno asociacion negativa. Ademas, tienen algunas limitaciones: son transversales y la

muestra es de tipo no probabilistico.

Por otro lado, encontramos que nuestros resultados coinciden con dos estudios con
suficiente potencia para demostrar la ausencia de asociacion estadistica puesta de
manifiesto por nuestro estudio. Dichos estudios son: Montoro et al'”® y Zuchella et al**.

Ambos son estudios transversales que no trabajan con muestras probabilisticas.

Nuestros resultados respaldan la hipotesis de que el afrontamiento centrado en el
problema no es eficaz en situaciones de bajo control**’. Ello podria explicarse por el
hecho de que estrategias de afrontamiento centradas en el problema tales como la
planificacion de tareas o los esfuerzos dirigidos a mejorar la situacion podrian resultar
estériles en situaciones de cuidado, las cuales suelen ser poco controlables. No obstante,
ante la disparidad de resultados creemos que es un aspecto este que debe seguir

investigandose.

Analizar la relacion de las distintas estrategias de afrontamiento al inicio del

estudio sobre la ansiedad al final del estudio, en la muestra estudiada.

Respecto de las relaciones entre las distintas estrategias de afrontamiento y la ansiedad,
se han estudiado las siguientes variables independientes con los siguientes resultados: a)
estrategia de afrontamiento basada en problemas: en el andlisis bivariante aparece una

asociacion negativa que desaparece al controlar por las variables potenciales de
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confusion; b) estrategia de afrontamiento basada en las emociones: en el analisis
bivariante aparece una asociacidon negativa que se confirma al controlar variables de
confusion; c) estrategia de afrontamiento disfuncional: en el andlisis bivariante aparece
una asociacion estadistica positiva que se confirma al controlar por variables de

confusion.

Afrontamiento centrado en emociones.

Respecto de la relacion entre la estrategia de afrontamiento centrada en las emociones y
ansiedad, la presencia de asociacion estadistica negativa puesta de manifiesto en nuestro
estudio coincide con los resultados de los estudios de Cooper et al**®, Garcia- Alberca'®®

y Pérez-Ordofiez?!.

El primer estudio presenta suficiente potencia para detectar
diferencias. El segundo se centra, como ya se ha mencionado anteriormente, en
personas cuidadoras de familiares de mayores con demencia. Y en el tercero hay que
tener en cuenta que el estudio solo se centra en personas cuidadoras de familiares
paliativos de cancer. Ninguno de los tres estudios trabaja con muestras probabilisticas y

los dos ultimos son descriptivos tranversales.

Nuestros resultados difieren de los encontrados en el estudio de Pérez-Cruz et al.?*?

(asociacion positiva), si bien hay que tener en cuenta que dicho estudio es descriptivo

transversal y trabaja con una muestra no probabilistica.

Asi, nuestros resultados, al provenir de un estudio longitudinal con una muestra
probabilistica con sufieciente tamafio muestral y control por carga objetiva, aumenta la
evidencia disponible de que el afrontamiento centrado en las emociones, segin la
defincion de Carver, puede ser un factor protector de la ansiedad en personas cuidadoras

de familiares mayores dependientes.

Nuestros resultados sobre la relacion entre afrontamiento centrado en emociones y
ansiedad podrian explicarse de la misma manera que hemos explicado la relacion entre

este tipo de afrontamiento y la sobrecarga subjetiva (ver mas arriba).
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Afrontamiento disfuncional.

En lo que respecta a la relacion entre estrategia de afrontamiento disfuncional y
ansiedad, la presencia de asociacion estadistica positiva puesta de manifiesto por
nuestro estudio coincide con dos estudios longitudinales: el de Cooper et al. 2*® y el de
Vedhara et al. !'. Ambos estudios trabajan con muestras no probabilisticas. Nuestro
estudio también coincide con los estudios descriptivos transversales de Neundorfer et al.
158, 159" Garcia- Alberca!'®® y Pérez-Ordofez et al. >'%. Estos tres estudios también
trabajan con muestras no probabilisticas. No hemos encontrado estudios discrepantes

con nuestros resultados.

Por tanto, nuestros resultados coinciden con la literatura existente, si bien, dadas las
caracteristicas de nuestro estudio, aumentan la evidencia disponible para afirmar que el
afrontamiento disfuncional puede ser un factor de riesgo para la ansiedad en personas

cuidadoras de familiares mayores dependientes.

Dicho posible efecto de riesgo podria explicarse de forma parecida a como explicamos
el posible efecto de riesgo del afrontamiento disfuncional para la sobrecarga subjetiva.
Asi, parece ser que evitar los problemas puede empeorar la situacion de cuidado y por

tanto la situacidén emocional de las personas cuidadoras.

Afrontamiento centrado en los problemas.

La ausencia de asociacion estadistica puesta de manifiesto en nuestro estudio entre el
afrontamiento centrado en problemas y la ansiedad coincide con los estudios de Pérez-
Ordofiez et al. 2!* y de Pérez-Cruz et al.>*2. Ambos estudios controlan por carga objetiva.

"1 los

Nuestro resultados discrepan con los del estudio longitudinal de Cooper et a
cuales encuentran asociacion positiva, y con los del estudio transversal de Garcia-
Alberca et al. '°®, quienes encuentran asociacién negativa. No obstante, hay que tener en
cuenta que Cooper et al. no controlan por carga objetiva y que Garcia Alberca et al.

trabajan con una muestra no probabilistica.
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Por tanto, nuestro resultados, al igual que con la sobrecarga, apoyan la hipotesis de que
el afrontamiento centrado en el problema no es eficaz en situaciones de bajo control, si
bien el alto grado de heterogeneidad encontrado en los resultados de los distintos

estudios que analizan este aspecto creemos que aconseja seguir investigando al respecto.

Analizar la relacion de las distintas estrategias de afrontamiento al inicio del

estudio sobre la depresion al final del estudio, en la muestra estudiada.

Respecto de las relaciones entre las distintas estrategias de afrontamiento y la depresion,
se han estudiado en concreto las siguientes variables independientes: a) estrategia de
afrontamiento basada en los problemas: en el andlisis bivariante aparece una asociacidon
estadisticamente significativa y negativa, e inexistencia de asociacion al controlar por
las habituales variables potenciales de confusion; b) estrategia de afrontamiento basada
en las emociones: asociacion estadistica negativa entre ambas variables en el analisis
bivariante que se confirma al controlar mediante regresion por variables de confusion;
c) estrategia de afrontamiento disfuncional: en el andlisis bivariante aparece una
asociacion estadistica positiva entre las mencionadas variables e inexistencia de

asociacion estadistica en el analisis multivariante.

Afrontemiento centrado en emociones.

La presencia de asociacidon estadistica negativa entre la estrategia estrategia de
afrontamiento centrada en las emociones y depresion puesta de manifiesto por nuestro
estudio coincide con los resultados obtenidos por Garcia-Alberca'®® y Huang et al.>*?, si
bien ambos estudios no aportan suficiente nivel de evidencia al ser transversales y por
tanto no puede demostrar secuencia temporal, y trabajar con muestras no
probabilisticas. Ademas, en el estudio de Gallagher et al. *** encontramos un sentido
negativo en la relacion entre afrontamiento basado en emociones, si bien, como pasaba
con la sobrecarga subjetiva, dicha re4lacion se queda proxima al limite de significacion
estadistica (p= 0,06) debido a la escasa potencia estadistica que aporta el tamafio

muestral del estudio.
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12! de asociacion

Por otro lado, nuestro estudio discrepa con los resultados de Han et a
positiva entre dichas variables, si bien este estudio, al utilizar Brief COPE clasificando

las estrategias en cuatro, no poco comparable al nuestro.

Nuestros resultados sobre la relacion entre afrontamiento centrado en emociones y
depresion apoyan la hipdtesis de que aquellas personas cuidadoras que hacen uso de las
estrategias de afrontamiento centradas en las emociones presentan menos sintomas
depresivos, aumentando el nivel de evidencia sobre el posible efecto protector del
afrontamiento centrado en emociones sobre la depresion. Dicho efecto podria explicarse
de la misma manera que hemos explicado la relacion entre este tipo de afrontamiento y

la sobrecarga subjetiva y la ansiedad (ver mas arriba).

Afrontamiento disfuncional.

Con respecto al afrontamiento disfuncional, la presencia de asociacion bivariante entre
dicha variable con la variable dependiente depresion en el andlisis bivariante, coincide

con los resultados obtenidos por el estudio de Powers et al**?

, cuyo estudio analizaba la
relacion entre estrategias de afrontamiento y depresion en personas cuidadoras de
mayores con Alzheimer sin ajustar por terceras variables. Dicha asociacion fue

examinada longitudinalmente y encontro ser altamente estable.

No hemos encontrado estudios que analicen la relacion entre afrontamiento disfuncional
y depresion de forma longitudinal y que controlen por carga objetiva. Basandonos en
los criterios de mediacion de MacKinnon?**, podriamos considerar que nuestros datos
apoyan la hipotesis de que la sobrecarga media el efecto del afrontamiento disfuncional
sobre la depresion, ya que existe asociacion estadistica entre el afrontamiento y la
sobrecarga subjetiva, de un lado, y entre la sobrecarga subjetiva y la depresion, al
ajustar por afrontamiento disfuncional. Estos resultados son compatibles con los del
estudio de Roche y cols.!”’, que no encontraron efecto mediador del afrontamiento

disfuncional en la relacion entre la sobrecarga y la depresion.
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Por tanto, nuestros resultados apuntan a un posible efecto mediador de la sobrecarga en

la relacion entre afrontamiento disfuncional y depresion.

Afrontamiento centrado en problemas.

En lo que respecta a la estrategia de afrontamiento centrada en los problemas, la
ausencia de asociacion que hemos puesto de manifiesto en nuestro estudio coincide con
el estudio longitudinal de Cooper et al?*®. Dicho estudio presenta suficiente potencia
estadistica para descartar asociacion entre la mencionada estrategia y la depresion y
controla por sobercarga subjetiva. Coincidimos también con los estudios descriptivos

1221

transversales de Han et al.??!, de Powers et al. >** y de Gallagher et al. ?*°. De ellos, el

primero tiene suficuente potencia estadistica para respaldar la no asociacion.

Nuestros resultados discrepan con el estudio de Garcia-Alberca!”®, donde la existencia

de asociacion estadistica era negativa.

Por tanto, nuestro resultados, al igual que con la sobrecarga, apoyan la hipotesis de que
el afrontamiento centrado en el problema no es eficaz en situaciones de bajo control, al

igual que pasaba con nuestros resultados relativos a sobrecarga y ansiedad.

Dadas las caracteristicas de nuestro estudio (longitudinal, potencia adecuada, muestra
probabilistica y control por variables de confusion), podemos afirmar que aumentamos
la evidencia disponible sobre la posible ausencia de eficacia del afrontamiento centrado

en problemas en el control de los sintomas depresivos.

Limitaciones.

Si bien este estudio aporta un disefio longitudinal con una muestra probabilistica y
suficiente tamafno muestral, asi como una muestra similar a la de muestras
representativas a nivel nacional, no ha sido posible elaborar un disefio de cohortes

prospectivas, por lo que las conclusiones relativas a riesgo o efecto protector de las
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estrategias de afrontamiento estudiadas sobre los efectos estudiados han sido

establecidas de forma cauta.

Por otro lado, en el presente estudio se han producido pérdidas durante el seguimiento
que podrian causar un sesgo de seleccion. No obstante, creemos que dichas pérdidas no
afectan a los resultados finales debido a que estan por debajo del 20% y las
caracteristicas sociodemograficas de las personas perdidas no difieren del total de la

muestra®®.

3. Conclusiones.

Una vez analizado y discutido el presente estudio, podemos llegar a las siguientes

conclusiones en personas cuidadores de mayores dependientes:

e El perfil tipo de la persona cuidadora familiar de mayores dependientes, del Distrito
Guadalquivir, es el de una mujer de 59 afos que es hija de la persona cuidada y reside
con ella, que lleva 6 afos cuidandola.

e Dicho perfil es bastante parecido al dibujado por la encuesta del IMSERSO de 2004
sobre cuidado informal en Espafia, y coinciden plenamente con las caracteristicas del
modelo mediterraneo de sistema informal de cuidados: alta participacion familiar y
femenina, alta dedicacidn familiar y actitudes favorables hacia el cuidado familiar de las
personas dependientes.

e FEl porcentaje de personas cuidadoras que presentan sobrecarga subjetiva al inicio del
estudio (prevalencia puntual) es de un 38% en la muestra estudiada, mientras que la
incidencia acumulada de dicho problema durante el afio de seguimientoes de un 0,8%.

e Respecto de la ansiedad, la prevalencia puntual al inicio del estudio es del 33% y la
incidencia acumulada al afio de seguimiento del 32,7%. Respecto de la depresion, los
anteriores parametros se situan en 55,5% y 17,7%, respectivamente.

e El afrontamiento basado en las emociones, segiin la definicion de Carver?* >

, puede
tener un efecto protector sobre la sobrecarga subjetiva, la ansiedad y la depresion en
personas cuidadores de mayores dependientes, donde la situacion de cuidado es poco

controlable. Dicho efecto es independiente de la carga objetiva.
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Es posible que las estrategias de afrontamiento centradas en los problemas no tengan
efecto sobre la sobrecarga subjetiva, la ansiedad y la depresion en personas cuidadores
de mayores dependientes, donde la situacion de cuidado es poco controlable. Podria ser
que el afrontamiento centrado en los problemas no fuese eficaz en situaciones poco
controlables.

El afrontamiento disfuncional puede ser un factor que predisponga a la sobrecarga
subjetiva y a la ansiedad. Dicho efecto es independiente de la carga objetiva.

Es posible que la sobrecarga subjetiva medie el efecto del afrontamiento disfuncional
sobre la depresion.

Estas cuestiones justifican las siguientes recomendaciones relativas a las intervenciones
en personas cuidadoras de familiares mayores dependientes: 1) las estrategias de
afrontamiento deberian ser evaluadas de forma sistematica en personas cuidadoras de
mayores dependientes; 2) la deteccion precoz de personas cuidadoras con afrontamiento
disfuncional podria ser util para la prevencion de la carga subjetiva al poder adelantarse
la intervencion preventiva; 3) dado que se ha encontrado relacidon entre afrontamiento
basado en emociones y una menor sobrecarga, ansiedad y depresion, y dado que dicho
afrontamiento se basa sobre todo en la aceptacion de la situacion y en la reevaluacion
positiva, nuestros resultados justifican la realizacion de intervenciones sobre las
personas cuidadoras de familiares mayores dependientes tendentes a promoverla
aceptacion de la situacion de cuidado, la busqueda de aspectos positivos y el control de
pensamientos disfuncionales, con el fin de mejorar la salud emocional de dichas
personas cuidadoras, y 4) estas intervenciones podrian desarrollarse independientemente
del nivel de carga objetiva de las personas cuidadoras.

En lo que respecta a futuros estudios, seria conveniente seguir profundizando en la
hipdtesis de que el afrontamiento centrado en problemas carece de eficacia en
situaciones de bajo control, asi como en el papel mediador de la sobrecarga entre el

afrontamiento disfuncional y la depresion.
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Senvicio Andaluz de Salud Hospital Universitario Reina Sofia
CONSEJERIA DE SALUD

D. Gregorio Jurado Céliz, Secretario del Comité de Etica de la Investigacién de Cérdoba, del que es
Presidente D, José Luis Barranco Quintana

CERTIFICA

Que en reunion del Comité de Etica de la Investigacion de Cordoba, celebrada el dia 27 de septiembre de
2012, se ha estudiado y evaluado el Proyecto de Investigacion, titulado: " Afrontamiento, sobrecarga subjetiva
y ansiedad y sintomas depresivos en personas cuidadoras de familiares mayores dependientes “, en el que
figura como Investigadora principal Dfia Natalia Serrano Ortega , adscrita a la Universidad de Jaén, para
realizar el proyecto en el Distrito Sanitario Guadalquivir, habiendo considerado los integrantes de dicho
Comité que el citado proyecto respeta los principios fundamentales establecidos en la Declaracion de Helsinki
de 1964, de la Asociacion Médica Mundial, y enmiendas posteriores, y en el Convenio del Consejo de Europa
de 1996, relativo a los Derechos Humanos y a la Biomedicina, demostrando sus autores conocer
suficientemente los antecedentes y el estado actual del tema que proponen investigar, estando bien definidos
sus objetivos y siendo adecuada su metodologia, por lo que hacen constar la viabilidad en todos sus términos

del proyecto de investigacion, estimando que los resultados pueden ser de gran interés.

Se hace constar, de acuerdo con el art. 27,5 de la Ley 30/1992, de 26 de noviembre, de Régimen Juridico de
las Administraciones Publicas y del Procedimiento Administrativo Comtin, que la presente certificacion se

emite con anterioridad a la aprobacion del acta correspondiente.

En Cérdoba, a 28 de Septiembre de dos mil doce.

/ Gregorio Jurad; Caliz

Avda. Menéndez Pidal, s/n 14004 Cordoba
Tel. 957 010 000 www.hospitalreinasofia.org
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