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INTRODUCCION

El fendmeno del envejecimiento es un logro sin precedentes en la historia de la
humanidad pero, a su vez, constituye un gran desafio. Dar respuestas
satisfactorias a las crecientes necesidades que se derivan de la discapacidad
y la dependencia que acompafan al proceso de envejecimiento es un gran reto
para cualquier sociedad moderna desarrollada. Especialmente para
sociedades con organizaciones politicas democraticas y econdmicamente
estables; en las que el cuidado de la salud se considera un derecho
fundamental de las personas (Bazo Royo, 2006; Ferri et al., 2005; Prince et al.,
2013).

En términos generales, podemos decir, que no solamente se ha ganado en
afios sino también en calidad de vida, pero es indiscutible que las
enfermedades vy, por lo tanto, la dependencia y la discapacidad (y, por ende,
los requerimientos de cuidados) son més frecuentes en las personas mayores.
En este escenario demogréfico y epidemiolégico, las enfermedades crénicas y
degenerativas ocupan un lugar central por su incidencia, prevalencia y
repercusiones en términos de calidad de vida para las personas afectadas,
consumo de recursos, demandas de atencidn y cuidados para las familias y las
personas cuidadoras familiares’ (Bazo Royo, 2006). Especialmente, la
enfermedad de Alzheimer, la demencia mas comun, constituye la primera
causa de discapacidad en adultos mayores y la mayor causa contribuyente a la
dependencia, sobrecarga econdémica y estrés psicolégico en las personas
cuidadoras familiares (Abbott, 2011; Ballard et al., 2011; Wimo, Winblad, &
Jonsson, 2010).

i Utilizaré esta denominacién para referirme a los cuidados desempefiados en el hogar por
personas que no reciben retribucion econémica por ello, ya que la mayoria de ellas son
familiares de la persona dependiente (sélo el 2,5% de estas personas no son familiares de la
persona cuidada (amigos/as y vecinos/as); y este porcentaje disminuye notablemente, llegando
a desaparecer, cuando la ayuda requerida es mas demandante) (Crespo & Lépez, 2007b). En
la literatura nacional como internacional se ha empleado el término ‘cuidados informales’ (en
contraposicion a los servicios de apoyo formales/institucionales), pero por sus connotaciones
generales, y para evitar cualquier matiz sexista, he optado por referirme a los cuidados
familiares en estos términos, realzando a sus protagonistas.
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El cuidado familiar, entendido como el apoyo no remunerado prestado por los
familiares u otras personas del entorno cercano de la persona cuidada
(Confederacion de Organizaciones Familiares de la Unién Europea (COFACE),
2015), sigue siendo el principal soporte de los mayores dependientes en
Espafia y la base del sistema de atencion a la dependencia en nuestro pais. En
concreto, los cuidados familiares representan alrededor del 80% de toda la
ayuda que reciben las personas mayores en paises desarrollados (COFACE,
2015; Garcia-Calvente, Mateo, & Gutiérrez, 1999; Ubeda Bonet & Roca Roger,
2008). Sin embargo, la respuesta a las necesidades de atencion en cuidados
de la poblacion mayor dependiente en Espafia se enfrenta a varios retos. Por
un lado, el modelo mediterraneo de cuidados' (Mestheneos & Triantafillou,
2006), caracteristico de los paises del sur de Europa, basado en el apoyo
familiar, se ve condicionado por los cambios en los roles tradicionales de la
mujer y en la concepcion tradicional de la familia. Por otro lado, las iniciativas
puestas en marcha en nuestro pais derivadas de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas
en situacion de dependencia, se han visto afectadas negativamente a
consecuencia de la recesion econémica acaecida en los ultimos afios en
Espafa (Peiro & Meneu, 2011).

El cuidado continuado de una persona dependiente es un proceso complejo
gue comprende una gran cantidad de tareas dirigidas tanto a la persona
cuidada, al entorno y también a la atencién de las propias necesidades de la
persona cuidadora (Bodalo Lozano, 2010). Se han descrito consecuencias
tanto fisicas como emocionales en las personas que desempefian dicha labor
(Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez, & Maroto-Navarro, 2004). Pero el estrés

ocasionado por la dedicaciéon al cuidado es especialmente marcado en las

i Modelo propio de los paises del sur de Europa, denominado también ‘modelo de cuidados
mediterraneo’, caracterizado por una alta implicacién familiar en el cuidado y por una escasa
implicacién de los servicios sociosanitarios profesionales (cuidado formal).

ii | ey 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacién de dependencia de Espafia, mas conocida como ‘Ley de la
Dependencia’, es una ley espafiola que crea el actual Sistema para la Autonomia y Atencién a
la Dependencia, que es el conjunto de servicios y prestaciones destinados a la promocion de
la autonomia personal, asi como a la proteccidn y atencién a las personas, a través de servicios
publicos y privados concertados debidamente acreditados.
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personas que cuidan de su familiar afectado por demencia (Cadieux, Garcia, &
Patrick, 2013).

El cuidado de un familiar con demencia ha sido conceptualizado como un
proceso dinamico y cambiante (Aneshensel, Pearlin, Mullan, Zarit, & Whitlatch,
1995). Diferentes estudios han puesto de manifiesto que los problemas
cognitivo-conductuales, caracteristicos en las demencias, parecen ser los
predictores mas directos de las consecuencias negativas del cuidado (Pinquart
& Sorensen, 2003) las cuales estan relacionadas con el caracter cambiante de
las necesidades de cuidado de la persona afectada (Ballard et al., 2011; Ory,
Yee, Tennstedt, & Schulz, 2000; Schulz & Martire, 2004). En esta cambiante
realidad, las personas cuidadoras familiares se ven avasalladas por un gran
namero de necesidades cuyo precursor es, en muchas ocasiones, indefinido y
difuso. Crespo y Lopez (2007a), en sintonia con otros autores, refieren que las
necesidades de las familias cuidadoras se ven influidas por una “constelacion
de factores”, y ademas, los problemas asociados a tener que cuidar a un
familiar dependiente tienden a generar otros estresores (Fernandez-Lansac,
Crespo Lopez, Caceres, & Rodriguez-Poyo, 2012).

En lo privado e intimo del hogar acontece una de las conductas e instintos mas
humanos, el cuidado del otro (Crespo & LOpez, 2007a). El acercamiento a la
realidad de las personas que cuidan a sus familiares afectados por demencia
permitira descubrir determinados significados y conocer sus necesidades y
problemas. El propésito de “dar voz” a estos sentimientos es dar a conocer las
situaciones que las personas cuidadoras tienen que afrontar en el silencio, para
gue sean consideradas y se desarrollen intervenciones acertadas para mejorar
su calidad de vida y la de sus familiares dependientes; en definitiva, mejorar el

bienestar de la familia en su conjunto.

Desde el paradigma interpretativo, a traves de la investigacion cualitativa se ha
realizado una aproximacién a la complejidad de los cuidados familiares a
personas afectadas por demencia. Se considera este trabajo como un paso
mas, a los ya dados por otros investigadores e investigadoras, para seguir

impulsando la visibilidad de los cuidados en el entorno familiar y dar respuestas
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satisfactorias a las personas que asumen la gran responsabilidad de cuidar de

su familiar afectado por demencia, ellas son las que merecen todo el mérito.

Por lo tanto, la presente tesis tiene como finalidad ultima describir y analizar las
necesidades y los problemas percibidos por las personas cuidadoras familiares
en el proceso de provisién de cuidados a un familiar afectado por demencia. El
estudio ha contado con la participacion de 82 personas cuidadoras de mayores
afectados por demencia, la mayor parte de ellos diagnosticados de la

enfermedad de Alzheimer.
A continuacion, se detalla la estructura de la presente memoria de tesis.

Para una adecuada contextualizacién del fendmeno de estudio, analizamos
previamente varios aspectos de caracter general pero fundamental para la
comprension del mismo. En la “Parte I. Marco referencial”’, se abordan el tema
del envejecimiento, la dependencia y la discapacidad, la demencia y la
enfermedad de Alzheimer (capitulo 1), asi como una aproximacion teérica al

concepto de “necesidad” (capitulo 2).

La “Parte Il. Marco te6rico” pretende sentar las bases del fenomeno de estudio
definiendo el sistema de cuidados y perfil sociodemogréfico de las personas
cuidadoras familiares (capitulo 3). Se abordan aspectos como los efectos y
repercusiones del cuidado en la persona cuidadora (capitulo 4) y el proceso del

cuidado de una persona mayor afectada por demencia (capitulo 5).

En la “Parte lll. La Investigacion” se describen la pregunta de investigacion que
ha guiado el presente estudio, los objetivos propuestos y la orientacién teorica
de la metodologia utilizada en este estudio (capitulo 6). Se define la
metodologia llevada a cabo para alcanzar los objetivos propuestos y dar
respuesta a la pregunta planteada, también se definen los criterios de rigor y
validez del estudio (capitulo 7). En el capitulo 8 se presentan los dos articulos
cientificos que recogen los hallazgos de la presente investigacion: 1) Problemas
en el proceso de adaptacion a los cambios en personas cuidadoras familiares
de mayores con demencia y 2) Las necesidades percibidas por los familiares

gue cuidan a mayores con demencia: una investigacion cualitativa. En el
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capitulo nueve se discuten los resultados, se recomiendan propuestas y se
analiza la utilidad del estudio, asi como las limitaciones del mismo. Por ultimo,

se plantean las conclusiones del estudio.

En la “Parte IV” se recogen las referencias bibliograficas y los anexos
correspondientes.
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1.1. EL ENVEJECIMIENTO, UN FENOMENO EN AUMENTO

1.1.1. El envejecimiento poblacional a nivel mundial

En la actualidad, el envejecimiento poblacional ha alcanzado unos niveles sin
precedentes en la historia de la humanidad. Esto es debido a una combinacion de
fenomenos demogréficos, a la mejora de la atenciéon a la salud y de las
condiciones de vida acaecidos a lo largo del siglo XX. Por primera vez en la
historia de la humanidad la mayoria de las personas en todo el mundo puede
aspirar a vivir mas de 60 afios (Bravo, 2013; Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), 2015).

Las razones elementales que estan contribuyendo al envejecimiento de la
poblacion mundial son dos: por una parte, se ha reducido la mortalidad en las
primeras etapas de la vida, asi como la debida a las enfermedades infecciosas en
los paises de ingresos bajo-medio (OMS, 2015). Por otra parte, en los paises de
ingresos altos se sigue manteniendo la esperanza de vida, respaldada por el
descenso de la mortalidad entre las personas mayores (Rowe, 2015). A estas dos
tendencias debe sumarse el que la fecundidad ha decaido en casi todos los paises
(se espera que la poblacion de nifios menores de 15 afios en el afio 2050 sélo
crezca un 10%, de 1.8 billones en 2010, a 2 billones en 2050) (Pew Research
Center, 2014). Ademés, el proceso de envejecimiento estd aumentando
exponencialmente en todo el mundo (China es uno de los paises que esta
sufriendo un mayor envejecimiento, seguido de Alemania y Espafia, a la cabeza

de sus vecinos europeos) (OMS, 2015).

La proporcion global de poblacion de mas de 65 afos y de mas edad se duplicara,
del 8% en 2010 al 16% en 2050 (Figura 1.1.). Se prevé que la poblacién mundial
de mas de 65 afios se triplique en 40 afios, incrementandose de 530.5 millones
en 2010 a 1.5 billones en 2050. Muchos paises tendran mas adultos de mas de
65 afios que nifios menores de 15 afios (OMS, 2015; Pew Research Center,
2014).

| 13



Capitulo 1. Contexto Sociodemografico
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Figura 1.1. Estimacion de la proporcion de personas mayores de 65 afios y de

mas edad para el afio 2050 en comparacién con el afio 2010 en distintos paises

Fuente: Pew Research Center (2014)

En el futuro, el envejecimiento y el bajo ratio de crecimiento poblacional
caracterizaran la poblacion de la mayoria de las regiones del mundo. Europa es
actualmente la regibn mas vieja en el mundo y se estima que lo seguira siendo en
2050. Se prevé que la edad media en Sudamérica, actualmente es 10 afios menos
que la edad media en Norteamérica, alcance la edad media actual de
Norteamérica en 2050. Mientras que Africa continuara teniendo la poblacion mas
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joven en el mundo (aunque la Organizacion de las Naciones Unida (ONU) estima
que su poblacion deberia mas que duplicarse de 2010 a 2050) (Pew Research
Center, 2014).

1.1.2. El envejecimiento poblacional en Espafia

El fenomeno del envejecimiento supone grandes desafios, especialmente para
sociedades desarrolladas econOmicamente y con organizaciones politicas
democraticas, como es el caso de Espafia.

En la encuesta “Attitudes about Aging: a global perspective” realizada por Pew
Research Center en 2014, mostré que el 52% de las personas espafiolas
considera el envejecimiento poblacional como el mayor problema de Espafa, y

los datos demuestran el alcance de esta realidad.

En Espafia se estd produciendo un saldo vegetativo negativo debido,
principalmente, al progresivo aumento de las defunciones y a la disminucion de
los nacimientos, fenbmeno que seria especialmente acusado a partir de 2040
(197.606 nacimientos frente a 205.836 defunciones en el primer semestre de
2016) (Instituto Nacional de Estadistica (INE), 2016).
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Figura 1.2. Crecimiento anual de la poblacion de Espafia 2000-2015 y segun
proyeccion 2016-2066

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (2016)

Este descenso de poblacion se ha visto contrarrestado, por primera vez en tres
afos, en el primer semestre del afio 2016, por el saldo migratorio positivo, llegando
a 30.504 personas (hubo 186.059 inmigraciones procedentes del extranjero y
155.555 emigraciones con destino al extranjero) (Figura 1.3.). No obstante, la
tendencia de crecimiento negativo que se inicié en Espafia en 2012 se proyectaria
al futuro produciendo un descenso de algo mas de medio millén de habitantes en
los préximos 15 afios y de 5,4 millones hasta 2066 (Figura 1.4) (INE, 2016a; INE,
2016b).
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Figura 1.3. Evolucion del crecimiento interanual de la Poblacién de Espafa por
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Fuente: iNE, 2016a
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Fuente: INE, 2016b
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En relacion al segundo fenébmeno responsable del descenso de la poblacion en
Espafia (la disminucion de la fecundidad), cabe mencionar que seguira
reduciéndose en los préximos afos, continuando con la tendencia iniciada en
2009. Este hecho se debera, sobretodo, a la reduccion del nimero de mujeres en
edad fértil (en 2066 habré disminuido un 32,7%). Aun asi, la proyeccioén realizada
por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) contempla que la fecundidad de las
mujeres residentes en Espafia sufrird una ligera tendencia al alza. EI nUmero
medio de hijos por mujer seria de 1,36 en 2031 y de 1,38 en 2066, frente al 1,33
actual. Pero sin llegar a los 2,1 hijos por mujer necesario para el relevo
generacional (INE, 2016b).

Ante el bosquejo que se ha pretendido hacer sobre el envejecimiento en Espafia,
surge el indicador por excelencia en este contexto: la esperanza de vida. Es muy
llamativo que desde el afio 1900 al 2009 la esperanza de vida al nacer aumentara
en mas del doble, de 34,8 afios (35,7 para las mujeres y 33,9 para los hombres)
a 80,2 (83,5 para las mujeres y 77 afios para los hombres) (Equipo Portal Mayores,
2008). Estos datos muestran que no es de extrafiar que sitien a Espafa entre los
paises mas longevos del mundo. Segun la proyeccion realizada por el Instituto
Nacional de Estadistica a finales de 2016, se prevé gue la esperanza de vida al
nacimiento alcance los 83,2 afios en los hombres y los 87,7 en las mujeres en
2031, lo que supone una ganancia respecto a los valores actuales de 3,3y de 2,3
anos, respectivamente. En 2065, la esperanza de vida en los hombres alcanzaria
los 88,5 afios y en las mujeres los 91,6 afios. Se puede visualizar con mas detalle
esta informacion en la Tabla 1.1. (INE, 2016b).

18 |



Necesidades y problemas de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia/enfermedad de Alzheimer: un estudio cualitativo

Esperanza de vida al Esperanza de vida a los
Anos nacimiento 65 arnos

Hombres  Mujeres Hombres  Mujeres
2015 79,94 85,41 18,81 22 67
2016 80,26 85,71 19,08 2297
2021 81,31 86,41 19,72 23,55
2026 8230 87.08 20,37 2413
2031 83,23 87,74 21,01 2470
2036 84,12 88,37 21,64 25,26
2041 84,97 88,98 22 27 25,80
2046 85,79 89,57 22 89 26,34
2051 86,57 90,14 23,50 26,86
2056 87,32 90,69 24,09 2737
2061 88,04 91,22 24 68 27,86
2065 88,60 91,64 2513 28,25

Tabla 1.1. Proyeccion de la esperanza de vida al nacimiento y a los 65 afios

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, 2016b

Por lo tanto, la poblacion mayor representa un segmento muy importante en

nuestra sociedad y los prondsticos apuntan al aumento del mismo (Figura 1.5 y

Figura 1.6.). El porcentaje de poblacion de 65 afios y mas (actualmente se sitla

en el 18,7% del total de la poblacién), pasara a representar el 25,6% en 2031 y el

34,6% de toda la poblacion espafiola en 2066. Se prevé que la poblacién

centenaria en Espafia, que en la actualidad cuenta con 16.460 personas,

incremente a mas de 222.104 dentro de 50 afos.
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Figura 1.5. Poblacion segun sexo y edad en Espafia. Afio 2012

Nota: el sombreado corresponde a las generaciones pertenecientes al Baby Boom"

Fuente: Garcia y Garcia (2011), p.6.
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Figura 1.6. Poblacion segun sexo y edad en Espafa. Afio 2050

Fuente: INE. INEBASE. Proyecciones De poblacion. Base Censo 2001: ESCENARIO 1
Fuente: Equipo Portal Mayores (2008), p.9.

v Baby-boom: Periodo que se caracterizé por un fuerte aumento de la natalidad en Espafia entre

el 1957 y 1977.
20 |



1.1.3.

Necesidades y problemas de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia/enfermedad de Alzheimer: un estudio cualitativo

De mantenerse las tendencias actuales, la tasa de dependencia (el cociente, en
tanto por ciento, entre la poblacion menor de 16 afios o mayor de 64 y la poblacion
de 16 a 64 afos) se elevaria desde el 53,5% actual hasta el 62,2% en 2031,
alcanzando el 87,7% en 2066 (OMS, 2015).

Un sondeo realizado por las Naciones Unidas en 2015, World Population
Prospects: The 2015 Revision, pone en evidencia que en 2030 Espafia sera el
séptimo pais del mundo con mayor cantidad de personas con 60 o mas afos (el
33,5% de la poblacion). Martinica, Japoén, lItalia, Alemania, Portugal y China
anteceden a Espafia en éste ranking (en este orden) (Bravo, 2013).

La calidad de vida de las personas mayores

Ante el escenario que se ha descrito en los apartados anteriores podemos decir
que, aunque el envejecimiento no tiene por qué vincularse con la discapacidad e
invalidaciéon de las capacidades para desempefiarse como persona, la frecuencia
de las enfermedades, especialmente las cronicas y degenerativas, aumentan

exponencialmente en las etapas finales de la vida (OMS, 2015).

Uno de los principales objetivos de la atencién sociosanitaria es mantener o
mejorar la calidad de vida de las personas (Donabedian & Zurita, 1989). La
demanda creciente de recursos y el aumento de los costes han motivado las
decisiones en materia de economia y politica sanitarias para la puesta en marcha
de intervenciones eficaces y efectivas que aumenten la calidad de vida de las

personas (Torres Egea, Ballesteros Pérez, & Sanchez Castillo, 2008).

La premisa de que toda intervencion debe precederse de una exhaustiva
valoracion se materializa en los esfuerzos que los sistemas sociosanitarios de los
distintos paises han hecho para evaluar la calidad de vida de las personas

mayores (Donabedian & Zurita, 1989; Torres Egea et al., 2008). La importancia
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de la misma es vital ya que proporciona una valiosa y amplia informacion sobre la
complejidad del proceso de envejecimiento y de la propia enfermedad en su
expresion y evolucién, si hubiere. En la aproximacion a la realidad de las personas
mayores, se puede constatar una amplia gama de factores que influyen en la
percepcion de la calidad de vida, muchos de los cuales no tienen que ver
directamente con la salud y la enfermedad. Ademas, es frecuente que surjan
dificultades vinculadas con la evaluacion de la calidad de vida de personas con
alteraciones neuropsicolégicas y deficiencias en la comunicacion (Yanguas,
2007).

En general, el término calidad de vida se relaciona con aspectos de bienestar y
satisfaccion de las necesidades segun estandares personales y sociales. Uno de
los componentes fundamentales de este concepto global, y con tantas
connotaciones, es la “Calidad de Vida Relacionada con la Salud” (CVRS), que se
refiere a los aspectos de la calidad de vida que estan directamente relacionados

con el estado de la salud de las personas (Schwartzmann, 2003).

No obstante, la valoracion de la calidad de vida de las personas no deja de ser
subjetiva, individual, multidimensional, auto-controlada y variable en el tiempo.
Ademas, estan surgiendo nuevos modelos de evaluacion de la calidad de vida
teniendo en cuenta aspectos mas intrinsecos de las personas (Sweeney &
Kernick, 2002) ya que la necesidad de objetivar las dimensiones que afectan
integralmente a los individuos ha hecho descuidar durante décadas el interior de
las personas. Nos encontramos, por tanto, ante un constructo dificil de medir y
predecir y que a su vez influye directamente en la percepcion de salud de las
personas y en la organizacion de las politicas sociosanitarias.
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1.1.3.1. Lacalidad de viday las enfermedades neurodegenerativas

La evaluacion de la calidad de vida de las personas con enfermedades
neurodegenerativas es mas compleja aun. Por ejemplo, en fases intermedias y
avanzadas de la enfermedad es comun la pérdida de memoria, dificultades en la
comunicacion (verbal y escrita), agnosia, disminucién de la capacidad de
abstraccion, juicio y raciocinio y del nivel de atencion, ademas de trastornos

emocionales y conductuales (Yanguas, 2007).

Patrick, Starks, Cain, Uhhmann y Pearlman (1994) y Whitehouse et al. (1997)
llegaron a la conclusion de que el impacto potencial de la demencia sobre la
“Calidad de Vida Relacionada con la Salud” (CVRS) de estas personas es tan
intenso que puede ser considerado como un estado de salud peor que la muerte.
La calidad de vida de las personas afectadas por demencia se ve mermada por la
pérdida de las habilidades mentales, de la capacidad funcional, de la
independencia, de la identidad personal y del rol familiar y social, entre otros

aspectos.

De hecho, en un estudio que media la CVRS entre personas con cancer y
personas con demencia, se indicé una situacion mas favorable en las personas

con cancer (Struttmann et al., 1999).

La CVRS de las personas afectadas por demencia se ve influida por los trastornos
a nivel cognitivo-conductual, por un lado, y por la pérdida de la funcionalidad, por
otro. Asi mismo, la fase de la demencia en la que se encuentra la persona influye
directamente sobre los aspectos mencionados anteriormente (Andersen, Wittrup-
Jensen, Lolk, Andersen, & Kragh-Sgrensen, 2004). Ademas, la comorbilidad y el
entorno de la persona afectada por demencia pueden también influir en el estado
de salud percibido y las expectativas de estas personas (Snow et al., 2005). La
familia, y la persona responsable de los cuidados de la persona con demencia,

afecta especialmente a la calidad de vida de su familiar (Albert et al., 2001).
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Aunque la enfermedad siga su curso, es importante conocer los factores que
influyen en la calidad de vida de las personas afectadas por demencia ya que
intervenciones eficaces que tengan en cuenta dichos factores podrian mejorar su
CVRS. Por lo tanto, se destaca la importante relacion que tiene la persona, o
personas que cuidan a las personas afectadas por demencia (y la calidad del
cuidado) y la CVRS de las personas enfermas.

En conclusion, la evaluacion de la calidad de vida de las personas afectadas por
demencia permite generar conocimiento que podria guiar intervenciones que
aumentaran o mantuvieran el bienestar, la independencia, la propia identidad y la
libertad de eleccion de las mismas. Ademas, es necesario considerar que la
medicion de la CVRS de personas afectadas por demencia no es equiparable a la
medicion de la calidad de vida de personas con otros problemas de salud (Albert
et al., 2001; Byrne-Davis, Bennett, & Wilcock, 2006).

Dependencia y discapacidad

1.2.1. Envejecimiento, dependencia y enfermedades cronicas

La Organizacion Mundial de la Salud, citado por Cano, Garay, Ferrer y Ochoa
(2012), relaciona la dependencia con “la situacion en la que una persona con
discapacidad precisa de ayuda, técnica o personal, para la realizacion (o mejora
del rendimiento funcional) de una determinada actividad” (las actividades que se
contemplan son la de comunicacién, movilidad y de autocuidados). La
discapacidad, en términos generales, abarca las deficiencias y limitaciones de las
personas, asi como las restricciones para interactuar con los demas. Por lo tanto,
podriamos decir que la mayoria de situaciones de discapacidad conllevan

dependencia (Jiménez Bufiuales, Gonzalez Diego, & Martin Moreno, 2002).

El concepto de dependencia esta intimamente ligado al de pérdida de autonomia

personal. La legislacion espanola define la autonomia personal como ‘la

24 |



Necesidades y problemas de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia/enfermedad de Alzheimer: un estudio cualitativo

capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones
personales acerca de cémo vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias, asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria” (De

Lorenzo Garcia & Rivero, 2006).

La Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en
Situacion de Dependencia¥ define las actividades basicas de la vida diaria como
“las tareas mas elementales de la persona, que le permiten desenvolverse con un
minimo de autonomia e independencia, tales como el cuidado personal, las
actividades domésticas basicas, la movilidad esencial, reconocer personas y

objetos, orientarse, entender y ejecutar érdenes o tareas sencillas”.

La mencionada Ley hace una definicion aiun mas exhaustiva de la dependencia

en los siguientes términos: “el estado de caracter permanente en que se
encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o
la discapacidad y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u otras personas, asi como
de ayudas importantes para realizar actividades béasicas de la vida diaria, o en el
caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros

apoyos para su autonomia personal”.

En definitiva, las personas que presentan dependencia (en mayor o menor
medida) necesitan de la ayuda continuada de otros para realizar ciertas
actividades relacionadas tanto con el cuidado personal, como con el
mantenimiento del entorno ya que presentan ciertas limitaciones para llevarlas a
cabo. Siendo un poco mas minuciosos, a las actividades relacionadas con el
cuidado personal se las considera actividades bésicas de la vida diaria (ABVD) y
engloban, principalmente, las ayudas o suplencias en la alimentacién, el vestirse
o desvestirse, la eliminacion, la higiene, la deambulacion, el descanso y el suefio
y la toma de medicacion prescrita. Las actividades relacionadas con el
mantenimiento del entorno o medio ambiente, se les han denominado actividades

instrumentales de la vida diaria (AIVD) y se clasifican, a su vez, en tareas del

v Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacion de Dependencia (BOE n° 299 de 15 de diciembre de 2006).
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hogar y/o gestiones de caracter doméstico (como pueden ser cocinar, realizar
compras, usar el teléfono, viajar, gestion de ingresos, pagos y gastos, uso del

sistema sanitario, etc.) (Servicio Andaluz de Salud, 1992).

El nivel de dependencia que presenta una persona depende de la intensidad o
severidad de la misma. Dicho criterio puede objetivarse midiéndose con ciertos

instrumentos validados para conocer la capacidad funcional de las personas".

La Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en
Situacion de Dependencia clasifica a las personas segun el grado de dependencia

gue presentan y lo delimitan de la siguiente manera:

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

e Grado Il. Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas 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.

e Grado Ill. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria varias veces al dia vy,
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’.

Llegado a este punto podemos deducir que la dependencia esta influida por
numerosos factores. Entre estos factores destaca, especialmente, la edad
avanzada. El padecimiento de enfermedades cronicas, asi como el deterioro fisico
y psiquico que acompafia en algunas ocasiones al proceso de envejecimiento,
son los dos factores fundamentales que explican la aparicion de problemas de

dependencia entre la poblacién mayor (Casado-Marin, 2006).

vi. Algunas de las escalas de medicién de la capacidad funcional mas utilizadas son el indice de
Katz, el indice de Barthel y la esclada de Lawton y Brody.
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En definitiva, las personas con dependencia necesitan ayuda (Garcia & Garcia,
2011) y la encuentran fundamentalmente en su familia (en paises desarrollados
la ayuda procedente del entorno familiar representa alrededor del 80% de toda la

ayuda que reciben las personas mayores dependientes (COFACE, 2015)).

Del Pino Casado (2010) realiza un analisis pormenorizado sobre los distintos
factores o situaciones relacionados con la dependencia en su trabajo sobre los
Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores
dependientes. Destaca el nivel educativo, la renta, los habitos y conductas, el
apoyo social y el género como factores que afectan a la dependencia. En este
sentido, defiende que las personas con menos nivel educativo y menos recursos
econdémicos necesitan mas ayuda y viven mas afos en situacion de dependencia.
De entre los hébitos y conductas, sefala la obesidad, a consecuencia de la vida
sedentaria, y sus repercusiones en cuestiones de salud, como factor que afecta a
la dependencia. Respecto al apoyo social, subraya que tiene efecto protector
(beneficioso) sobre la dependencia. Asi mismo, enfatiza que el género no sélo
influye en la dependencia de forma intrinseca, sino que también mediante una
desigual distribucion de los otros factores entre hombres y mujeres; recalcando su

predominio en las mujeres.

En cuanto al género y la dependencia, y bajo el amparo del mencionado autor,
entre otros (Otero, Zunzunegui, Rodriguez-Laso, Aguilar, & Lazaro, 2004), se
puede relacionar la existencia de un mayor riesgo de dependencia para las
actividades de la vida diaria con el sexo femenino. En este sentido entra en juego
tanto factores socioculturales como biolégicos. Por un lado, el estilo de vida de las
mujeres, frecuentemente restringido a la esfera doméstica, conlleva mayor
sedentarismo, aislamiento y depresion. Por otro lado, las mujeres tienen mayor
riesgo bioldgico de desarrollar enfermedades cronicas que limitan la movilidad y
por lo tanto aumentan el riesgo de dependencia. A todo esto, se asocia menores
ingresos econodmicos en las mujeres por predominio de situaciones de viudedad,
y un nivel de instruccién mas bajo en las mujeres mayores de 65 afios, al tener en
el pasado un menor acceso a la educacion. Del Pino Casado (2010) indica que no

s6lo hay mas mujeres dependientes, sino que la dependencia se instaura de forma
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mas precoz en el colectivo femenino, con lo que las mujeres sufren la dependencia

durante mas tiempo.

1.2.2. Ladependencia en Espafa

En Espafia se han llevado a cabo tres encuestas nacionales sobre discapacidad
y dependencia realizadas por el Instituto Nacional de Estadistica (INE). Tanto las
encuestas en si (los aspectos recogidos en las mismas) como los resultados
derivados de ellas nos proporcionan valiosa informacion. Nos sitlan en las
prioridades de las politicas sociosanitarias del momento en que se realizaron,
aparte de conocer la realidad de este tema en la poblacién espafiola segun las

dimensiones recogidas en ellas.

En 1986 se llevo a cabo la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Minusvalias (EDDM). En este momento de la historia, Espafia estaba en plena
transicion, partiendo de un estado de bienestar poco desarrollado, con una
poblacion todavia joven y la atencion a las personas mayores y la discapacidad
no eran objetivos fundamentales en la atencion sociosanitaria. En 1999 se realiz6
la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDES), en
ella se tuvo en cuenta conceptos y clasificaciones que abrieron mucho mas el
abanico de las deficiencias y de los tipos de discapacidad y, ademas, las personas
mayores aparecieron como protagonistas principales. La ultima encuesta sobre
este tema se realiz6 en 2008, la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia (EDAD), donde se puede apreciar
claramente el interés hacia las ayudas personales y la dependencia. Esta ultima
encuesta incluye novedades de gran relevancia. En primer lugar, el mayor énfasis
en relacion con el entorno fisico y social, considerando los problemas de
accesibilidad, discriminacion, entre otros aspectos. También destaca un modulo
especifico para las personas cuidadoras de personas dependientes (de gran
interés para el presente estudio) (Abellan, Esparza, Castejon, & Pérez, 2011).
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Los cambios sufridos en el panorama nacional desde una encuesta a otra son
muy notables. Los conceptos de discapacidad y dependencia son entendidos de
manera diferente desde la primera encuesta a la ultima, tendiendo a ser conceptos
mas globales que recogen deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones
en la participacion, y presta atencion a los factores contextuales (ambientales y
personales) (Abellan et al., 2011).

Centrandonos en los datos mas recientes sobre el tema, nos remitiremos
frecuentemente a la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia (EDAD) de 2008. Esta encuesta es una operacion estadistica
realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en colaboracion con el
Ministerio de Educacion, Politica Social y Deporte (a través de la Direccion
General de Politicas Sectoriales sobre Discapacidad y el IMSERSO (Instituto de
Mayores y Servicios Sociales), la Fundacion ONCE (Organizacion Nacional de
Ciegos Espanoles), CERMI (Comité Espafiol de Representantes de Personas con
Discapacidad) y FEAPS (Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de
las Personas con Discapacidad Intelectual). La finalidad principal de la EDAD es
atender la demanda de informacioén para el Sistema para la Autonomia y Atencion
a la Dependencia (SAAD) sustentado por la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia. La encuesta investiga la percepcion subjetiva que tienen las
personas sobre sus limitaciones, la causa de dichas limitaciones, su grado de
severidad y las ayudas recibidas. Se pregunta por su estado de salud, las
prestaciones socioecondmicas relacionadas con la discapacidad, la
discriminacion por motivos de discapacidad, accesibilidad, redes sociales y una
serie de caracteristicas sociodemograficas relevantes para el conjunto de las

personas con discapacidad.

En la EDAD, la discapacidad es entendida como “toda limitacion importante para
realizar las actividades de la vida diaria que haya durado o se prevea que vaya a
durar mas de un afio y tenga su origen en una deficiencia. Se considera que una
persona tiene una discapacidad aunque la tenga superada con el uso de ayudas

técnicas externas o con la ayuda o supervision de otra persona (exceptuando el
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caso de utilizar gafas o lentillas)”. La EDAD mide la discapacidad y la dependencia

considerandolos conceptualmente de manera muy similar (Portal Mayores, 2008).

Para conocer la situacion de la dependencia en Espafia, a continuacion
destacaremos algunos aspectos que consideramos relevantes con base en la
Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y situacién de Dependencia
(EDAD) de 2008 (Portal Mayores, 2008):

El 8,5% de la poblacion espafiola (3.847.854 personas) declara alguna
discapacidad o limitacion para actividades de la vida diaria. Casi el 5%

representan a los mayores de 65 afios.

Como ya anticipabamos, la dependencia tiene un perfil femenino. Las mujeres
representan el 34,8% de todas las personas dependientes. Entre las personas
adultas y mayores, las mujeres presentan dependencia en una proporcion mas

alta, que es notablemente superior a partir de los 60 afios (Figura 1.7).
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Figura 1.7. Distribucion de la poblacion y la dependencia por sexo y edad en
2008

Fuente: Portal Mayores (Esparza, 2011)

En cuanto a las principales discapacidades de las personas mayores, cabe
destacar que las dificultades de movilidad son el origen de la mayoria de las

situaciones de dependencia. Las deficiencias osteomusculares y sensoriales
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destacan en la poblacion de méas edad, predominando los problemas
degenerativos. A las dificultades para las actividades de la vida doméstica
(mantenimiento del hogar), le siguen en importancia tareas relacionadas con el

autocuidado.

Como resaltdbamos en el apartado anterior, el nivel de instruccion es un factor
que cobra importancia en la dependencia. Las personas en situacion de
dependencia muestran un nivel de estudios mas bajo, entrando en juego varias
variables (aunque la principal es su mayor edad, lo que conlleva la dificultad en la
accesibilidad educacional en el pasado) (Figura 1.8.).

100%
90% 106874
B0%
20% - HNC
60% - M Estudiois superiores
50% - Il Estudios secundarios
405 M Estudios primarios
308 - 876.194 I;:::::sf;f:stud:m
20%
10%
0% - T
Mayores dependientes Total poblacidén mayor
MOTA: Poblacion de 65 y mas anos

Figura 1.8. Nivel de instruccién entre las personas de 65 y mas afios en 2008

Fuente: Portal Mayores (Esparza, 2011)
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1.2.3. Lademenciay la enfermedad de Alzheimer
Adaptado de: Moreno Cdmara, Palomino Moral, Frias Osuna, y Del Pino Casado

(2014)

Las enfermedades crénicas y degenerativas ocupan un lugar destacado en el
escenario demogréafico y epidemiolégico en el que nos encontramos, debido,
especialmente, a su incidencia, prevalencia y repercusiones en términos de
calidad de vida para las personas afectadas y su entorno (Van der Lee et al.,
2014). El envejecimiento se esté produciendo de una forma acelerada, y el hecho
de envejecer se esta convirtiendo en una realidad natural, ademéas de

incrementarse la mortalidad por demencia (Prince et al., 2013; Prince et al., 2015).

A pesar de que el término “demencia” se utilice para describir una variedad de
trastornos organicos mas que un trastorno especifico, hace referencia a un
sindrome de deterioro cognitivo producido por una disfuncion cerebral (Cummings
& Mendez, 2003; Cummings, Vinters, Cole, & Khachaturian, 1998). De los
diferentes trastornos que causan deterioro cognitivo en las personas mayores, la
enfermedad de Alzheimer es la responsable de entre el 60 o 70% de todos los
casos (Cummings & Cole, 2002). En términos generales, la enfermedad de
Alzheimer afecta, de forma progresiva e insidiosa, a la capacidad de las personas
para aprender y recordar sucesos, al lenguaje (por ejemplo: anomia y afasia) y a

la funcién ejecutiva (Cummings & Cole, 2002).

Por lo tanto, la enfermedad de Alzheimer (EA), a la que también se la denomina
mal de Alzheimer, o demencia senil de tipo Alzheimer (DSTA), es uno de los
trastornos degenerativos mas importantes en la poblacion mayor de 65 afios. Se
trata de una enfermedad neurodegenerativa que se manifiesta con deterioro
cognitivo, trastornos conductuales y pérdida progresiva de la funcionalidad. Los
estudios de Donoso (2003), Donoso y Behrens (2005) y Mufioz Chacén (2003)
confirman que esta enfermedad se caracteriza en su forma tipica por una pérdida
progresiva de la memoria y de otras capacidades mentales, a medida que las
células nerviosas mueren y diferentes zonas del cerebro se atrofian. La

enfermedad suele tener una duracion media aproximada, después del
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diagndstico, de 10 afios" (Szekely, Breitner, & Zandi, 2007), aunque esto puede
variar en proporcion directa con la severidad de la enfermedad al momento del

diagnéstico.

1.2.3.1. Epidemiologia de las demencias y la enfermedad de Alzheimer

La incidencia en estudios de cohortes como el realizado por Bermejo-Pareja,
Benito-Ledn, Vega, Medrano y Roman (2008), muestra tasas de entre 10 y 15
nuevos casos cada mil personas al afio para la aparicion de cualquier forma de
demencia, de los cuales entre 5 a 8 nuevos casos padecen la enfermedad de
Alzheimer (ver Tabla 1.2). También hay diferencias de incidencia dependiendo del
sexo, ya que se aprecia un riesgo mayor de padecer la enfermedad en las

mujeres, especialmente entre la poblacion mayor de 85 afios.

Incidencia de la EA
Edad (casos nuevos) por cada
mil personas-edad

65 - 69 3
70-74 6
75-79 9
80 -84 23
85 -89 40

90 - 69

Tabla 1.2. Incidencia de la EA

Fuente: Bermejo-Pareja, Benito-Ledn, Vega, Medrano y Roman (2008)

En los dltimos afos, segun revela la Organizacion Mundial de la Salud, la
incidencia de la demencia ha aumentado de forma paralela al envejecimiento de
la poblacién, especialmente en los paises desarrollados (World Health
Organization, 2012). Se estima que en la Unién Europea mas de 5 millones de

personas presentaban demencia en el afio 2005 (1.14-1.25% de la poblacién), lo

Vi En esta linea, Szekely, Breiner y Zandy han propuesto diversas relaciones entre ciertos factores
modificables, tales como la dieta, el ejercicio fisico, las actividades intelectuales y sociales entre
otros, y la probabilidad de que en una poblacién se desarrolle la EA. Por ahora se necesitan mas
investigaciones y ensayos clinicos para comprobar si estos factores ayudan a prevenirla y
controlarla.
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que supone para Espafia unos 583.200 casos para ese afo. EI numero de
personas afectadas se duplicard cada 20 afios. Ademas, la mayoria de las
personas con demencia viven en paises desarrollados (60% en 2001,
aumentando a 71% en 2040) (World Health Organization, 2000, 2012).

La Organizacion Mundial de la Salud estim6é que en 2005 el 0,379% de las
personas a nivel mundial tenian demencia y que la prevalencia aumentaria a un
0,441% en 2015y a un 0,556% en 2030. Varios estudios han llegado a las mismas
conclusiones como el estudio delphi de Ferri et al. (2005) sobre la prevalencia
global de demencia (World Health Organization, 2012). Brookmeyer, Johnson,
Ziegler-Graham y Arrighi (2007) estimaron que en el afio 2006, un 0,4% de la
poblacién mundial (entre 0,17-0,89%; valor absoluto aproximadamente 26,6
millones o entre 11,4 y 59,4 millones) se veria afectado por la enfermedad de
Alzheimer y que la prevalencia se triplicaria para el afio 2050.

1.2.3.2. Etiologia, patogeniay neuropatologia

Las causas de la enfermedad de Alzheimer no han sido completamente
descubiertas. Existen tres principales hipétesis para explicar el fenébmeno, aunque

no son contundentes:

e Reduccion en la sintesis del neurotransmisor acetilcolina, segun Shen
(2004) y Wenk (2003).

e Acumulo anémalo de las proteinas beta-amiloide y/o tau en el cerebro,
propuesto por Tiraboschi, Hansen, Thal y Corey-Bloom (2004).

e Trastornos metabdlicos, particularmente con la hiperglicemia y la
resistencia a la insulina, defendido por Biessels y Kappelle (2005), entre

otros.

La enfermedad de Alzheimer se caracteriza por la pérdida de neuronas y sinapsis

en la corteza cerebral y en ciertas regiones subcorticales. Esta pérdida resulta en
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una atrofia de las regiones afectadas, incluyendo una degeneracion en el I6bulo

temporal y parietal y partes de la corteza frontal y la circunvolucion cingulada.

Tanto las placas amiloides como los ovillos neurofibrilares son visibles bajo el
microscopio en los cerebros de personas con la enfermedad de Alzheimer. Las
placas son depdsitos densos, insolubles, de la proteina beta-amiloide y de
material celular que se localizan fuera y alrededor de las neuronas. Estas
contintan creciendo hasta formar fibras entretejidas dentro de la célula nerviosa,
los llamados ovillos. Es probable que muchas personas, en su vejez, desarrollen
estas placas y ovillos como parte del proceso normal de envejecimiento, sin
embargo, Bouras, Hof, Giannakopoulos, Michel y Morrison (1994) defienden que
las personas afectadas con la enfermedad de Alzheimer tienen un mayor namero
de las mencionadas placas en lugares especificos del cerebro como el I6bulo
temporal.

1.2.3.3. Fases de la Enfermedad de Alzheimer

Se han identificado de tres a quince etapas y subetapas en la enfermedad de
Alzheimer. Las cuatro etapas que se describen a continuacién representan el
avance general de la enfermedad (Backman, Small, & Fratiglioni, 2001; Cummings
etal., 1998). La presentacion clinica de la enfermedad de Alzheimer viene definida
por un curso lento y progresivo y por un perfil clinico caracteristico, con una
sucesion tipica y relativamente predecible de sintomas. No obstante, como el mal
de Alzheimer no afecta a todas las personas de la misma manera, es probable

que estos sintomas varien en términos de gravedad y cronologia (Tabla 1.3).
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Fases EA

Los primeros sintomas se confunden con la vejez:

Pérdida de memoria reciente.
- Dificultad para aprender hechos recientes.
- Trastornos en la memoria semantica
- Dificultades leves en las funciones ejecutivas.
- Apatia.

Predemencia

- Mayor pérdida de memoria.
- Afasia.
Inicial - Agnosia.
- Apraxia.
- Dificultad para realizar tareas motoras finas (leer,
[Fase I] escribir, vestirse).
- Dificultad en la planificacion y coordinacion.
- Desorientacion [se suelen perder en la calle].

Demencia

- Dificultad para reconocer a personas y objetos.

- Pérdida memoria a corto y largo plazo.

- Alteracion de la conducta (apatia, delirios,
alucinaciones, confusion, irritabilidad, alteraciones

Moderada en el estado de animo, agresividad, expresiones
emocionales inoportunas).

- Parafasia.

- Reduccién de la habilidad para la realizacién de
las AVD.

- Mayor dificultad para la realizacion de las tareas
motoras finas.

- Incontinencia urinaria y fecal.

Demencia

[Fase Il]

Demencia - Pérdida de la capacidad de hablar.

Avanzada - Apatia.

- Agotamiento.

- Pérdida de coordinaciéon de movimientos.
- Pérdida masa muscular.

- Dependencia total.

[Fase Il1]
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Tabla 1.3. Fases de la enfermedad y sintomatologia principal.

Fuente: Moreno Camara et al. (2014)

Predemencia. Los primeros sintomas, con frecuencia, se confunden con
la vejez o estrés en la persona afectada. Una evaluacion neuropsicologica
detallada es capaz de revelar leves dificultades cognitivas hasta 8 afios
antes de que la persona cumpla los criterios de diagndéstico. Estos signos
precoces pueden tener un efecto sobre las actividades de la vida diaria. La
deficiencia mas notable es la pérdida de memoria, manifestada como la
dificultad de recordar hechos recientemente aprendidos y una inhabilidad
para adquirir nueva informacion. Dificultades leves en las funciones
ejecutivas (atencion, planificacion, flexibilidad y razonamiento abstracto) o
trastornos en la memoria semantica (el recordar el significado de las cosas

y la interrelacion entre los conceptos) pueden también ser sintomas en las
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fases iniciales de la enfermedad de Alzheimer. Puede aparecer apatia,
siendo uno de los sintomas neuropsiquiatricos persistentes a lo largo de la
enfermedad. La fase preclinica de la enfermedad es denominada por
algunos: deterioro cognitivo leve.

e Demencialnicial o Fase |I. Ademas de la recurrente pérdida de la memoria
a corto plazo, en esta primera fase impera la dificultad para el lenguaje
(afasia), para el reconocimiento de las percepciones (agnosia) y/o para
ejecutar movimientos coordinados (apraxia). La enfermedad de Alzheimer
no afecta las capacidades de la memoria de la misma forma en todas las
personas que la padecen. La memoria a largo plazo, asi como la memoria
semantica o de los hechos aprendidos y la memoria implicita, que es la
memoria del cuerpo sobre cémo realizar los movimientos (tales como
sostener el tenedor para comer), se afectan en menor grado que las
capacidades para aprender nuevos hechos o el crear nuevas memorias.
Los problemas del lenguaje se caracterizan, principalmente, por una
reduccion del vocabulario y una disminucion en la fluidez de las palabras.
Usualmente, la persona con Alzheimer es capaz de comunicar
adecuadamente las ideas basicas. También aparece torpeza al realizar
tareas motoras finas, tales como escribir, dibujar o vestirse, asi como
ciertas dificultades de coordinacion y de planificacién. La persona mantiene
su autonomia y sélo necesita supervision cuando se trata de tareas
complejas. En esta etapa es frecuente que la persona se desoriente en la
calle y llegue a perderse.

e Demencia moderada o Fase Il. Conforme la enfermedad avanza las
personas afectadas pueden realizar con cierta independencia algunas
actividades basicas de la vida diaria (ABVD), pero requeriran asistencia en
la realizacion de actividades avanzadas (como ir al banco, pagar cuentas,
etc.). Paulatinamente llega la pérdida de aptitudes como las de reconocer
objetos y personas. Una sefia de identidad en esta etapa es la alteraciéon
de la conducta. Los problemas del lenguaje son cada vez mas frecuentes
(parafasia). Las capacidades para leer y escribir empeoran
progresivamente. Las secuencias motoras complejas se vuelven menos

coordinadas, reduciendo la habilidad de la persona para realizar sus
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actividades rutinarias. Durante esta fase, también empeoran los trastornos
de la memoria y la persona afectada empieza a dejar de reconocer a sus
familiares y seres mas cercanos. La memoria a largo plazo, que hasta este
momento permanecia practicamente intacta, se deteriora. Las
manifestaciones neuropsiquiatricas mas comunes son la apatia, los
delirios, las alucinaciones, la confusién, la irritabilidad y las alteraciones en
el estado de animo, que incluyen expresiones emocionales inoportunas y
agresion no premeditada. Ademas, empiezan a ser una realidad los
problemas derivados de la incontinencia urinaria y fecal. En esta fase, son
frecuentes las agresiones y la resistencia a las directrices de supervision y
de cuidados de los cuidadores principales que, afiadiéndole el conjunto de
sintomas que manifiestan estas personas enfermas, suponen un factor de
sobrecarga incuestionable para los mismos.

Demencia avanzada o fase Ill. El lenguaje se torna severamente
desorganizado llegandose a perder completamente la capacidad de hablar.
A pesar de ello, el enfermo puede recibir y enviar sefiales emocionales.
Puede aun estar presente cierta agresividad, aunque es mas frecuente ver
extrema apatia y agotamiento. La enfermedad se acompafia de deterioro
de la masa muscular, lo que ocasionara la pérdida de la movilidad; el
enfermo llegara a tener una vida de cama-sillon acabando en un estado de
encamamiento. La incapacidad de alimentarse autbnomamente, junto a la
incontinencia urinaria y fecal, la pérdida de la movilidad y todas las demas
funciones alteradas y desaparecidas, favorecen el desarrollo de
complicaciones secundarias como la aparicion e infeccion de Ulceras por
presion (UPP), aspiraciones, neumonia, entre otros, que aceleraran la
muerte de la persona enferma. Lo caracteristico de esta fase es la
dependencia total ya que no podran realizar ni las tareas mas sencillas por
si mismos y requeriran constante supervision y suplencia, se les considera
pacientes gran dependientes. Esta es la patologia mas frecuente en

personas residentes de centros para mayores en situacién de dependencia.
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1.2.3.4. Factores de riesgo, prevencién y tratamiento

A pesar de que la enfermedad de Alzheimer se describié en 1906, su solucion se
encuentra aun en una fase incipiente. Los farmacos existentes parecen limitar el
avance de la enfermedad y pueden retrasar su progresion natural. Varios estudios
defienden que de momento la enfermedad de Alzheimer no tiene tratamiento
curativo, pero si se puede tratar parcialmente sus sintomas (Cummings et al.,
1998; Ortega, Aguero, Sanchez, & Correa, 2006).

Los medicamentos que actualmente se usan para tratar la enfermedad de
Alzheimer tienen una eficacia limitada y no deben ser indicados sin un estudio
exhaustivo de la persona afectada valorando los posibles beneficios ya que
presentan severos efectos secundarios. La FDA (Food and Drugs Administration)
en Estados Unidos ha aprobado cinco medicamentos para el tratamiento de la
enfermedad de Alzheimer: tacrina, donepezilo, rivastigmina, galantamina,y
memantina. Por la complejidad de la enfermedad de Alzheimer es posible que en
el futuro se usen terapias combinadas, farmacoldgicas, inmunolégicas y otras,

para lograr un efecto sinérgico (Desai, Heaton, & Kelton, 2012).

Los estudios globales sobre las diferentes medidas que se pueden tomar para
prevenir o retardar la aparicion de la enfermedad de Alzheimer han tenido
resultados contradictorios y no se ha comprobado aun una relacion causal entre
los factores de riesgo y la enfermedad, ni se han atribuido a efectos secundarios
especificos. Por el momento, no parece haber medidas definitivas para prevenir y
tratar la enfermedad de Alzheimer (Luchsinger, Noble, & Scarmeas, 2007). Sin
embargo, diversos grupos de investigadores han realizado clasificaciones de los
posibles factores de riesgo a considerar para tratar la enfermedad de Alzheimer
(Tabla 1.4.) (Lindsay et al., 2002).
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Factores de Riesgo Factores de Riesgo
Conocidos Potenciales
Edad Enf_ermedades
cardiovasculares
Genética Diabetes Mellitus tipo 1l
Inflamacidn

Otros (sexo femenino, bajo
nivel de educacidon, estrés,
traumatismos
craneoencefilicos,
reaccion del sistema
inmunoldgico, virus).

Tabla 1.4. Factores de riesgo para la Enfermedad de Alzheimer

Fuente: American Health Assintance Foundation (2077)
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2.1. UN RECORRIDO POR LA EVOLUCION DEL CONCEPTO
NECESIDAD

En los diferentes &mbitos relacionados con las Ciencias Sociales es muy
frecuente el uso del concepto necesidad, sin embargo, se trata de un concepto
no siempre bien utilizado debido a su caracter polisémico. En el contexto de la
planificacion de servicios, el conocimiento previo de la realidad y el estudio de
las necesidades sociales es el punto de partida habitual de cualquier programa
o medida de intervencién, siendo la piedra angular de la mayoria de estrategias
promovidas para el desarrollo de politicas sociales. Este apartado pretende
ofrecer una revision del marco conceptual creado en torno al concepto
necesidad para un empleo preciso y correcto del término, ya que nos
encontramos ante un concepto con un fuerte caracter matricial en importantes
areas de investigacion relacionadas con la Planificacion Sanitaria y Social, la

Epidemiologia, la Educacion para la Salud o la Economia de la Salud.

El Diccionario de la Lengua Espafiola (Real Academia Espafiola, 2001) ofrece
varias acepciones del concepto de necesidad de las que podemos destacar que
se trata de un impulso humano o motivacién dirigido a satisfacer una carencia
de naturaleza variable como alimento, agua, vivienda, proteccion, afecto,
seguridad, etc. De esta primera aproximacion conceptual podemos ver que
necesidad hace referencia a una evaluacién subjetiva que pone de manifiesto
un desfase entre un estado deseado de la persona y el estado real; de esta
evaluacion surge un estado motivacional (de intensidad variable) que identifica
una necesidad subjetiva de la que puede derivarse la accidn para corregir esta

situacion.

En el ambito de la Psicologia, el concepto de necesidad ha sido un término
central para el estudio y la comprensién de la motivacién humana, como plantea
Dorsch, Traxel, Witte y Antich (1991): “Las necesidades son la expresion de lo
gue un ser vivo requiere indispensablemente para su conservacion y
desarrollo”. En este ambito de conocimiento, la necesidad es el sentimiento o
estado ligado a la vivencia de una carencia, que se asocia al esfuerzo orientado

a suprimir esta falta o a la correccion de la situacion de carencia. La necesidad,
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por lo tanto, pone de manifiesto un déficit, cuyo alcance y complejidad puede
ser variable. Desde este ambito psicolégico se ha intentado definir y ordenar
las necesidades humanas; uno de los desarrollos mas conocidos fue propuesto
por el psicélogo humanista Maslow quien formulé su Teoria de las Necesidades
Humanas Basicas como una propuesta para la comprension de la motivacion

humana de caracter holistico y universal (Maslow, 1991).

Desde las Ciencias de la Educacion, el concepto de necesidad esté vinculado
a la planificacién e investigacién educativa. Salmerén Pérez y Pozo Llorente
(1999) hablan de su importancia en la “planificacién de intervenciones a partir
de la identificacion, el analisis y priorizacion de las necesidades de los
destinatarios y del contexto de actuacion de esta manera la investigacion
educativa sobre necesidades queda vinculada a la innovacion, la mejora, el

cambio, la prevencion o la resolucién de problemas del &mbito educativo.

En el ambito de las politicas sociales el desarrollo del concepto de necesidad
esta asociado, en su origen, al desarrollo del Estado de Bienestar en el Reino
Unido, en el sentido que implicitamente el concepto incluia la posibilidad de
identificar la necesidad objetivamente, medirla y utilizarla como criterio de

acceso a las diferentes dimensiones de proteccion social (Bradshaw, 1972).

En el contexto de la Salud Publica (Frias-Osuna, 2000), el concepto de
necesidad tiene una acepcion individual (centrada en la persona) y otra social,
publica y colectiva. La acepcion publica hace referencia a situaciones o
caracteristicas que son deseables modificar y transformar hacia resultados y
beneficios en términos de salud y calidad de vida. Dado el caracter social y
publico de este contexto, el concepto ha tenido un amplio desarrollo y una
enorme importancia para el estudio de la realidad social por parte de los
investigadores y otros agentes relacionados con las politicas sociales y
sanitarias. Para Donabedian (1988) la necesidad corresponde a una desviacion
de la salud, una deficiencia o ausencia de salud determinada a partir de criterios
bioldgicos o epidemiolégicos y que conduce a tomar medidas de prevencion,
tratamiento, control y erradicacion. Para Brown y colaboradores (citado por

Pineault (1987)), la necesidad es un estado de enfermedad percibido por el
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individuo y definido por el personal médico; Pineault y Daveluy (1987)
establecen, ademas, una diferenciacion entre necesidad y problema en
términos interesantes. La desviacion de la salud (enfermedad, discapacidad,
etc.) representa el problema y la necesidad hace referencia a lo requerido para

solucionar este problema o alteracion.

El Glosario de Promocion de Salud de Nutbeam (1996), define necesidad para
hacer referencia a su utilizacion a través de las politicas sanitarias. De hecho,
el concepto de politica sanitaria en el documento sefialado se define como
“declaracion o directriz oficial dentro de las instituciones (especialmente del
gobierno) que define las prioridades y los parametros de actuacion como
respuesta a las necesidades de salud, a los recursos disponibles y a otras

presiones politicas” (Nutbeam, 1996).

En el tesauro de la National Library of Medicine (2013) (NLM) la palabra
necesidad (need) participa en tres términos cabecera del MeSH (Medical
Subject Headings). Los términos cabecera son “Health services needs and
demand” (servicios de salud, necesidades y demandas), que se define en el
propio tesauro como “los servicios de salud requeridos por una poblacion o
comunidad, asi como los servicios de salud que la poblacién o comunidad
puede y esta dispuesto a pagar’. El segundo concepto relacionado es “Needs
Assessment”, definido como “la identificacién sistematica de las necesidades
de una poblacién o la evaluacién de los individuos para determinar el nivel
adecuado de los servicios necesarios”. El tercer término MeSH en el que esta
presente la palabra necesidad es “Index of Orthodontic treatment need” hace
referencia a un indice o medida de salud dental que evalla la necesidad y
prioridad del paciente respecto de la atencion dental. Sendos términos
cabecera pertenecen a la categoria de Cuidados de Salud (Health Care
Category). Se trata de términos cabecera desarrollados desde la perspectiva
técnica o profesional del concepto.

Una de las definiciones de necesidad de mayor utilizacion en el ambito de la
salud y servicios sociales corresponde a Bradshaw que establece una

taxonomia del concepto ampliamente utilizada por Donabedian (1988) en
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cuatro conceptos derivados: la necesidad normativa, esta es establecida desde
una posicion de expertos que utilizan indicadores o estandares de aplicacion a
una realidad concreta para poner de manifiesto un desfase entre la realidad y
lo considerado bueno, estandar o norma; esta necesidad se puede establecer
a partir de referencias normativas muy variables, desde juicios de expertos,
indicadores de salud, estandares legales, etc. La necesidad comparativa se
pone de manifiesto al comparar la realidad de una poblacion que reune las
mismas caracteristicas que otra que recibe determinada cobertura o servicio;
la necesidad se evidencia de nuevo mediante la comparacion de dos
realidades. La necesidad experimentada, corresponde con la percepcion
subjetiva de la carencia de algo beneficioso para el individuo y es el resultado
de su propio juicio o razonamiento. La necesidad expresada es la manifestacién
de un estado subjetivo de necesidad que se manifiesta en términos de una

consulta, un tratamiento o prestacion, etc.

La taxonomia del concepto necesidad propuesta por Donabedian (1988)
representa un desarrollo del concepto en dos perspectivas: a) centrada en la
persona, ciudadano o paciente y b) centrada en la posicion de un experto
técnico, profesional, politico o investigador. Esta taxonomia se puede

representar de la siguiente manera:

Perspectiva centrada en la persona | Perspectiva técnica-profesional

Necesidad sentida Necesidad normativa

Necesidad expresada Necesidad comparativa

Tabla 2.1. Taxonomia del concepto necesidad propuesta por Donabedian
(1988)

Fuente: Moreno Camara, Palomino Moral, Frias Osuna y del Pino Casado (2015)

El empleo del concepto necesidad en politicas sociales ha propiciado diferentes
perspectivas de uso del mismo, situandose en el centro del debate en torno a
46 |



Necesidades y problemas de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia/enfermedad de Alzheimer: un estudio cualitativo

la relacion entre necesidades sociales, oferta de servicios, demanda o
sostenibilidad, algunos de cuyos puntos mas destacados se sitian en torno al
futuro del Sistema Nacional de Salud (SNS) (Peiro & Meneu, 2011) y del
Sistema de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia
(SAADVIl) (Jimenez Lara, 2011). Este debate pone de manifiesto la controversia
en relacion a la cuestion de la necesidad y demanda en el contexto
socioeconOmico actual presidido por los recortes, la contencion del gasto y las

tensiones presupuestarias.

Clasicamente podemos hablar de dos perspectivas diferentes para definir el
concepto de necesidad sanitaria. Por un lado, la propuesta por Donabedian
(1988) que puede identificarse como perspectiva humanitaria, que define la
necesidad en términos de los servicios requeridos para corregir fenébmenos o
situaciones alteradas o mejorables. Este enfoque esta basado en una
valoracion humanista de las intervenciones para la correccién del sufrimiento
humano y postula que todas las personas deben recibir atencion
independientemente del tipo de problema que presenten o de la situacion
econOmica. Otro segundo enfoque, que podemos denominar realista, sugiere
gue la necesidad deberia reconocerse solamente cuando se disponga de una
alternativa atil de intervencion profesional, es decir, una vez conocido y

establecido el procedimiento, sus efectos y su coste.

2.2. NECESIDAD Y DEMANDA DE SERVICIOS

En el &mbito de los servicios publicos de caracter universalista, como son los
servicios de salud y los servicios sociales en Espafa, establecidos sobre la
base de un derecho subjetivo del ciudadano, el concepto de necesidad ha sido

un criterio de asignacion de recursos relacionado con el principio normativo de

vii Sistema de atencién sociosanitaria basada en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia
(BOE n° 299 de 15 de diciembre de 2006).
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la equidad, tradicionalmente presente en el funcionamiento de los principales
sistemas de provision de servicios del Estado de Bienestar. Desde una
perspectiva tedrica, los servicios publicos, dispensadores de bienes y servicios,
ocupan una posicion de bienes tutelares, orientados a la eficiencia y a la
maximizacion de la utilidad colectiva mediante el uso de recursos publicos para
satisfacer adecuadamente las necesidades individuales. En este sentido,
Donabedian (1988) defini6 la adecuacion como “el grado en que el
conocimiento y las técnicas disponibles se utilizan en la gestion de la salud y la
enfermedad” (Donabedian, 1988).

El modelo humanitario ha sido el predominante en el desarrollo de la cartera de
servicios sanitarios y sociales en las ultimas décadas mediante la tendencia
incrementalista en la oferta de servicios (Navarro, 2004). De esta manera, los
planificadores (técnicos o expertos) han ido definiendo e interpretando
diferentes situaciones o0 desviaciones de la salud (enfermedades,
discapacidades, riesgos, etc.), de las que emergen necesidades sociales y, a
partir de aqui, se desarrollan programas para atender las necesidades
detectadas. Segun este enfoque, el papel del interpretador (técnico o experto)
es critico (Evans & Stoddart, 1996), pues en la definicion de necesidad influyen
diferentes variables derivadas del propio proceso técnico: la ideologia, los
objetivos de las politicas sociales, el marco conceptual para el disefio y estudio
de la realidad, la tecnologia o los recursos disponibles, etc.

Por esto, en el marco de los servicios publicos, la definicién de necesidad es la
traduccion operativa de un problema social que necesita ser definido por los
programas de intervencion que, en definitiva, suponen la dispensacién de
bienes y servicios con la finalidad de aportar bienestar y salud a los ciudadanos.
De alguna manera el concepto de necesidad es la traduccion de los problemas
de los ciudadanos en términos operativos; consecuentemente los diferentes
criterios de accesibilidad establecidos determinan las posibilidades de uso de
los ciudadanos a los servicios publicos (diagnéstico médico, medida de
discapacidad, valoracion de dependencia, cobertura de un bien o un servicio,
etc.). Lo que necesariamente lleva consigo determinadas consecuencias en

términos de equidad, coste y eficiencia asociadas a las decisiones de dotar el
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problema “x” de necesidad con una prestacion, tratamiento o servicio “y”. El
concepto de necesidad, por lo tanto, es comunmente utilizado por politicos,
legisladores, planificadores y ciudadanos para hacer referencia a las
condiciones en las que se establece un beneficio, servicio, prestacion, etc.
Desde esta perspectiva, y como sefiala Artells-Herrero (2011), “se trata de
diversas formulaciones de juicios de valor con consecuencias de produccion,
consumo o distribucion de bienes publicos de naturaleza privada, en la medida

gue esos juicios se transformen en utilizacion”.

El concepto de necesidad, por ello, ha sido criticado desde diferentes
posiciones ideolégicas en las politicas sociales: conservadoras Yy
socialdemdcratas (Lopez-Casasnovas & Ortun-Rubio, 1998). Desde las
orientaciones neoliberales y conservadoras se ha argumentado acerca de los
matices paternalistas del gobierno o sus gestores en las elecciones
individuales. Desde las posiciones socialdemdcratas se ha legitimado la
necesaria intervencién para la proteccion de las personas en la basqueda de la
equidad y el bienestar social. Por todo lo anterior, el concepto de necesidad
goza de una gran ambigiiedad e imprecision, lo que pone de manifiesto que el
debate entre “necesidad” y la “demanda” sanitaria o social tiene sentido en un
contexto de alternativas, es decir, de elecciébn entre mdultiples opciones y
posibilidades. Por todo ello, la definicibn de una necesidad es un criterio de
asignacion de recursos porque participa de las dimensiones de la oferta en la
medida en que se establece un programa, procedimiento, protocolo o servicio
gue ha sido disefiado y dimensionado para generar resultados esperados
positivos en términos de mejoras en la salud y la calidad de vida. En este
sentido, es tradicionalmente reconocido el papel peculiar del profesional
sanitario o del técnico como “experto”, actuando como agente de sus pacientes
y estableciendo decisiones sobre servicios o prestaciones en beneficio de los
mismos Yy, por ello, modulando la demanda. Siguiendo a Artells-Herrero (2011)
consideramos que el empleo del concepto de necesidad en politica social ha
de aplicarse de acuerdo a las siguientes consideraciones: la explicitacion de los
juicios de hecho y de valor que contenga el concepto de necesidad, la clara y
significativa relacién de su enunciado con los objetivos de politica sanitaria o

socio-sanitaria, la relacion del concepto con las cuestiones de equidad tanto
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horizontal como vertical, la explicitacion de los individuos, grupos y servicios
especificos a los que se refiere, es decir, para quién se necesita qué; y, en
altimo lugar, Artells-Herrero (2011) determina que la definicion de necesidad ha

de estar claramente asociada al uso de los recursos implicados en su definicion.

En definitiva, podemos destacar el caracter polisémico e interdisciplinar del
concepto y, por ello, la importancia de una clarificaciéon terminoldgica del
mismo. El concepto necesidad hace referencia a una evaluaciéon que pone de
manifiesto un desfase en una situacion analizada y otra considerada ideal o de
referencia. Se han desarrollado cuatro conceptos derivados del concepto matriz
de necesidad, dos de ellos hacen referencia a la evaluacion de la situacion
efectuada por la persona (necesidad sentida y expresada) y dos hacen
referencia a la evaluacion proveniente de un técnico o profesional (normativa y
comparativa). Adicionalmente se ha desarrollado dos perspectivas
fundamentales en la aplicacion del concepto: la perspectiva humanista vs.
racionalista que parten de bases filoséficas e ideoldgicas diferentes. El uso
apropiado del término en el ambito de la Salud Publica requiere de la
explicitacion de los juicios de hecho y de valor que contenga el concepto de
necesidad, la relacion con los objetivos de politica sanitaria 0 socio-sanitaria o

las consecuencias en términos de equidad.
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3.1. El sistema familiar de cuidados

3.1.1. El sistema de cuidados formal vs. familiar

La familia, los mas cercanos, son los protagonistas de los cuidados a las
personas mayores dependientes en nuestro pais. Los servicios sociales y
sanitarios participan de forma marginal en el cuidado de las personas que los

necesitan.

De hecho, en el siglo pasado se estimo6 que el 72% de las personas mayores
dependientes en nuestro pais recibia ayuda exclusivamente de sus familiares
(Figura 3.1.) (Montorio, Yanguas, & Diaz-Veiga, 1999). En la actualidad se sabe
gue hasta el 80% de la ayuda que reciben las personas mayores en paises
desarrollados, proviene exclusivamente de su familia (Jacobzone, Cambois, &
Robine, 2000; OECD, 2009).

Senvicios .
formales  Familiares,
yio ayuda  autocuidado
contratada ¥ Semvicios sociales
0,9% 1,2%

Familia

Autocuidado 65.8%

32.1%

Figura 3.1. Contribucion del sistema familiar, autocuidado y sistema formal al
cuidado de las personas con necesidades de atencion (porcentaje de

personas atendidas, n = 2663) en Andalucia, 1996

Fuente: Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Eguiguren (2004)
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El fendmeno del cuidado familiar de los mayores no es una “tendencia actual”.
Todo lo contrario, incluso antes de que se pusiese en marcha en nuestro pais
el sistema de asistencia sanitaria universal, la familia era la principal y casi nica
fuente de apoyo de los mayores dependientes (Crespo & Lopez, 2007b). Pero
la situaciébn no es muy diferente en la actualidad, las personas cuidadoras
familiares son la columna vertebral de nuestro modelo de atencién y cuidados
a la dependencia (Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
(SAAD)), un modelo de cuidados centrado en la proximidad del entorno familiar

(Larranaga et al., 2008).

Numerosos estudios demuestran que, sin la participacion de la familia en los
cuidados de las personas dependientes, el sistema sociosanitario de muchos
paises desarrollados caeria en picado, entre ellos, el nuestro (Peiro & Meneu,
2011; Ubeda Bonet & Roca Roger, 2008). Basicamente, el sistema
sociosanitario espafiol no esta preparado para soportar el peso que carga la
familia cuando se ocupa de sus familiares en situaciones de dependencia

(Miguel, Sancho Castiello, Abellan Garcia, & Rodriguez Rodriguez, 2000).

En la revisién efectuada por del Pino Casado (2010) sobre la situacion del
apoyo familiar en paises desarrollados, se fundamenta que se pueden describir
dos modelos de cuidados opuestos entre los que los distintos paises se
situarian. Por un lado, predominarian los cuidados puramente formales o
profesionales, excluyendo toda intrusion de la familia. Mientras que, en el otro
lado de la balanza, predominarian los cuidados familiares, sin la intervencién
de la ayuda formal. El llamado modelo escandinavo de cuidados (propio de los
paises del norte de Europa) corresponderia al polo descrito en un primer lugar,
mientras que el modelo de cuidados mediterrdneo, o también denominado
familista, se situaria en el segundo, donde la familia tiene la hegemonia en los
cuidados, en éste modelo se situaria Espafia (Mestheneos & Triantafillou,
2005).

Los paises mediterraneos constituyen un ejemplo de modelo de cuidados
familista, segun el cual las politicas publicas dan por supuesto que las familias

se haran cargo de los cuidados que necesitan sus familiares dependientes. Sin
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embargo, se produce una gran incongruencia ya que en los paises en donde
se produce una alta implicacién de la familia en los cuidados, los recursos y
medidas para apoyarla son escasos. De hecho, dentro de la Unién Europea,
Espafa, donde la familia es la maxima proveedora de atencion y cuidados a
todos sus miembros y, por ende, la base del sistema de atencién a la
dependencia, se encuentra en los Ultimos lugares en gasto sociosanitario de
apoyo familiar, en porcentaje de los respectivos PIB (Producto Interno Bruto)
(Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), 2005a).

MODELO MODELO
MEDITERRANEO ESCANDINAVO
- === I +

Participacion femenina en el mercado laboral

4+ ——m ———

Participacion femenina en el cuidado

4+ ——— ———

Actitudes hacia el cuidado familiar

- — e———

Desarrollo del sistema formal

Figura 3.2. Modelos de cuidados a las personas mayores dependientes

Fuente: Del Pino Casado, 2010

En la Figura 3.2., elaborada por del Pino Casado (2010), se pueden visualizar

las diferencias predominantes en ambos modelos de cuidados. Por un lado,
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destaca la alta participacion de la mujer en el mercado laboral, la menor
implicacion en el cuidado familiar, una menor voluntad de cuidado familiar y un
mayor grado de desarrollo del sistema formal. Por otro, la situacién opuesta: la
alta participacion de la mujer en el cuidado y baja en el mercado laboral,
actitudes positivas hacia el cuidado familiar y escaso desarrollo del apoyo

formal (Espafia se situaria mas proximo a este polo).

Sin embargo, los cambios acaecidos en nuestra sociedad durante las ultimas
décadas estan desequilibrando el modelo mediterraneo de cuidados propio de
nuestro entorno basado en la alta implicacion de la familia en la atencion de las
personas mayores dependientes. Garcia-Calvente et al. (2004) destacan tres
aspectos fundamentales que estan condicionando nuestro modelo de cuidados:
el creciente aumento de la demanda de atencion, la progresiva disminucién de
disponibilidad de personas cuidadoras familiares y las reformas de los sistemas

sanitarios y otros servicios del bienestar.

El creciente aumento de la demanda de atencion esta impulsado por el
envejecimiento poblacional, el aumento de la esperanza de vida y, por lo tanto,
el aumento de personas con enfermedades crénicas y degenerativas. Ademas,
no sélo aumenta el nimero de personas dependientes sino la complejidad y

exigencia en los cuidados.

Por otro lado, las familias estan sufriendo cambios en su propia estructura
interna adoptando formas de convivencia mas diversas y complejas. La
creciente incorporacion de las mujeres al mercado laboral, la diminucién de la
fecundidad y tamafio del hogar y el aumento de la movilidad de los miembros
de la familia estan poniendo en cuestién la disponibilidad de personas

cuidadoras.

El tercer elemento que estd afectando directamente al sistema familiar de
cuidados segun Garcia-Calvente et al. (2004) es la propia evolucion,
implicacion y desarrollo de los sistemas formales. La tendencia es la atencion
a la salud en el propio domicilio por lo que se fomenta el alta precoz hospitalaria,
programas de cirugia ambulatoria, entre otras medidas. Cada dia mas personas

con enfermedades graves, dependientes de la alta tecnologia o en situacion
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terminal son atendidas en el hogar. Hay un desplazamiento de cuidados, cada
vez mas complejos, hacia el sistema familiar, en un marco de contencion del

gasto sanitario y escaso desarrollo de otros servicios de atencion social.

Nuestro sistema o0 modelo de cuidados a las personas dependientes contrasta
con otros modelos de cuidados fuera de nuestras fronteras donde los servicios
formales estan mas desarrollados. La revision realizada por Prorok, Horgan y
Seitz (2013) muestra como el mayor desarrollo del sistema formal permite que
éste pueda estar presente desde el inicio del cuidado proporcionando apoyo a
la familia durante las diferentes fases del cuidado. De otra manera, la carencia
de ayuda profesional en situaciones criticas, como puede ser el inicio del

cuidado, dificulta los cuidados familiares y la continuidad de los mismos.

En definitiva, el sistema familiar de cuidados necesita del formal para su
mantenimiento, y viceversa. Numerosos estudios, entre ellos la revision de la
literatura de Penning y Keating (2000), afirman que el sistema formal no

desplaza al familiar, sino que lo fortalece (Chappell & Blandford, 1991).

El Libro Blanco de la Dependencia (IMSERSO, 2005a) afirma la importancia del
incremento de servicios formales publicos para la atencién a las personas

mayores dependientes de la siguiente manera:

“Es indudable que todos necesitamos sentirnos apoyados y queridos por
nuestra red social. Por eso es necesario desarrollar politicas que se
dirjan a mantener ese apoyo inestimable y, para hacerlo, nada mejor
que disponer de servicios de soporte para complementarse con el
esfuerzo familiar, lo que se ha evidenciado por la investigacion
desarrollada como un indicador clave para mantener activo el sistema

de apoyo informal” (p. 210).
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En unas paginas méas adelante del Libro Blanco se resalta:

“La complementariedad entre el apoyo informal y los servicios formales
es garantia, por otra parte, de que puedan mantenerse durante mas
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 atencién durante mucho mas tiempo” (p. 216-217).

3.1.2. El sistema familiar de cuidados en la atencion a mayores

dependientes

El sistema familiar de cuidados (también llamado sistema informal (IMSERSO,
2005h)) es el sustentado por las personas mas préoximas a las que necesitan

ayuda, es decir, la familia.

Dicho cuidado no es remunerado mediante un salario, lo cual se confunde con
la carencia de valor. El cuidado familiar se fundamenta en relaciones de afecto
y de parentesco y tiene lugar en el ambito doméstico, “pertenece al terreno de
lo privado”; se trata de “asuntos de familia”, en los que “el resto de la sociedad
no se implica”. Ademas, es “cosa de mujeres” segun esta establecido
socioculturalmente como parte del rol de género femenino (Martinez Marcos,
2016; Ruiz Brea, 2015).

Generalmente, el cuidado de un familiar dependiente es asumido en mayor
grado de responsabilidad e implicaciéon por una persona del entorno familiar
(persona cuidadora principal) aunque los demas miembros de la familia también
colaboren en mayor o menor medida (personas cuidadoras familiares
secundarias) (de la Cuesta Benjumea, 2006). El género, convivencia y
parentesco son las variables mas importantes a la hora de predecir qué persona
del nucleo familiar va a adoptar el rol principal en los cuidados (Garcia-Calvente
et al., 2004). Sin embargo, no hay que pasar por alto que de alguna manera el

cuidado a un familiar mayor dependiente afecta a todo el entorno familiar. La
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familia misma se organiza y establece sus bases y modelos de cuidados para
hacer sostenible el cuidado de su familiar y asi garantizar la continuidad del
mismo. Incluso a veces, la implicacion en los cuidados de varios miembros de

la familia es equiparable (de la Cuesta Benjumea, 2006).

El cuidado consiste en acciones de ayuda, soporte y suplencia de actividades
de cuidado personal (que hemos denominado actividades basicas de la vida
diaria (ABVD)) y/o actividades de mantenimiento del entorno (a las que nos
hemos referido anteriormente como actividades instrumentales de la vida diaria
(AIVD)) que tienen como finalidad fundamental el garantizar la permanencia de
los mayores dependiente en su hogar, con unos niveles adecuados de

bienestar y calidad de vida (del Pino Casado, 2010).

Basicamente, una persona cuidadora es alguien que presta cuidados a otra
persona, es decir, la cuida. Entre las acepciones y/o sinGnimos que tiene el
término cuidar segun el diccionario de la Real Academia de la Lengua Espafiola
(Real Academia Espafiola, 2001), se destaca: atender, asistir, conservar, poner
atencién, mirar por. Se puede entender el cuidado como una clase de
preocupacion resalta Van Manen (2002), citado por de la Cuesta Benjumea
(2007). Es decir, el cuidado del otro es tan complejo y a la vez tan natural como
la vida misma. En palabras de Crespo y Lopez (2007b): “Cuidar es una
conducta tan natural como aprender a vestirse 0 a caminar. De algin modo
todos somos cuidadores y personas a las que cuidar. En el transcurso de

nuestras vidas inevitablemente ejercemos ambos roles”.

3.1.3. Situacion actual del cuidado en Espafa

Como hemos mencionado anteriormente, los cuidados que reciben las
personas mayores dependientes provienen fundamentalmente de sus familias.

Un dato llamativo que sustenta esta afirmacion, y merece la pena repetir,
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proviene de varios estudios de la OCDE (Organizacién para la Cooperacién y
el Desarrollo Econdmicos) donde se estiman que los cuidados familiares
podrian representar alrededor del 80% de toda la ayuda que reciben las
personas mayores dependientes en los paises desarrollados (Jacobzone et al.,
2000; OECD, 2009; COFACE, 2015).

En 2005, en el 5,1% (725.870 hogares) de los hogares espafioles vivian
personas que prestaban ayuda a personas mayores de 60 afios en aquellas
tareas de la vida cotidiana que no podian realizar por si mismas. Esta ayuda
puede desglosarse en dos grupos: ayuda proveniente de la familia y la
proporcionada por empleados/as de hogar por cuenta ajena. El 4,5%
corresponderia a ayuda familiar y el 0,6% restante corresponde a la ayuda de
los/as empleados/as de hogar (IMSERSO, 2005b).

Segun la encuesta sobre el Apoyo Informal a las Personas Mayores (22 fase)
de 1994 (Palacios Ramos, Abellan Garcia, & Esparza Catalan, 2008), se estimo
que el 92,8% de las personas dependientes en nuestro pais recibia ayuda
exclusivamente de su familia. En la encuesta sobre el Apoyo Informal a las
Personas Mayores de 2004 (IMSERSO, 2005b) se muestra que, de todas las
personas dependientes en Espafia, el 83,5% reciben la ayuda por parte de sus
familias. Estos datos sugieren que la implicacion de la familia en los cuidados
de sus familiares mayores dependientes es el pilar fundamental de los cuidados

y, a la vez, la ayuda externa formal ha aumentado (del Pino Casado, 2010).

Aparece en escena la figura de los/as empleados/as de hogar* que
desempefian las funciones de las personas cuidadoras principales.
Ciertamente, el cuidado formal, de iniciativa publica o privada, va aumentando
mas su presencia en nuestro pais. Cada vez hay mas profesionales

remunerados que atienden a los mayores cuando lo necesitan. Pero, hoy por

XAl no ser objeto de este texto, no nos detendremos en este aspecto. No obstante, remitimos
al lector interesado en este tema a consultar el siguiente proyecto de investigaciéon: De La
Cuesta-Benjumea, C., Galiana-Gomez de C&diz, M. J., Donet-Montagut, T., & Luzan, M. J.
(2006). Cuidado familiar-Alivio de la carga en situaciones de vulnerabilidad: Mujeres cuidadoras
de pacientes con demencia avanzada y mujeres inmigrantes que proporcionan cuidados
familiares. Proyecto de investigacion aprobado por el Fondo de Investigacién en Salud,
Ministerio de Sanidad y Consumo-PI, 60005.
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hoy, el cuidado familiar, ademas de ser el mas numeroso, contribuye no solo a
rellenar las lagunas de los servicios formales proporcionados por el sistema
sociosanitario, sino que también mantiene el bienestar y calidad de vida de las

personas mayores (Crespo & Lopez, 2007a).

Los datos muestran que las hijas de las personas dependientes son el pilar de

los cuidados en Espafa (Figura 3.3).

100% -

I No consta
90% -

80% 1 M Servicios sociales
70% 7
M Empleados
60% -

M Otros familiares y
amigos y otro tipo
de relaciones

I Hijo

50% -
40% A
30% -
M Hija

20% A

10% 1 M Conyuge o pareja

0% -

Figura 3.3. Las personas que cuidan a los mayores en situacion de

dependencia en 2008
Fuente: Portal Mayores (Esparza, 2011)

El perfil mas frecuente de la persona cuidadora principal en Espafa es el de
una mujer, con una edad media superior a 50 afos, casada, con estudios
primarios o inferiores, que suele ser la hija o la cényuge de la persona
necesitada de cuidados. Mas de 400.000 mujeres-hijas atienden a alguno de
sus padres 0 a ambos en Espafia. Entre los conyuges destaca también la mujer
gue cuida a su esposo, aungue es cada vez mas frecuente el hombre cuidador
de elevada edad (Figura 3.4).
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Figura 3.4. Pirdmide de personas cuidadoras principales de personas de 65y

mas afos 2008
Fuente: Portal Mayores (Esparza, 2011)

En el contexto de los cuidados a las personas dependientes en nuestro pais,
resalta la ayuda intensa diaria y de larga duracibn que requieren estas
personas. Nueve de cada diez de las personas que se dedican al cuidado de
su familiar dependiente declara cuidar todos o casi todos los dias de la semana,
mas de 8 horas al dia. Ademas, el 34,2% lleva ocho 0 mas afos cuidando
(Figura 3.5).
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Figura 3.5. Dedicacién al cuidado de las personas cuidadoras familiares a su

familiar mayor dependiente en 2008
Fuente: Portal Mayores (Esparza, 2011)

La Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (EDAD) de 2008 también arroja informacion sobre como perciben
las personas cuidadoras de mayores dependiente la tarea del cuidado. En este
sentido, se destaca que las personas cuidadoras declaran dificultades
relacionadas con los esfuerzos fisicos al realizar cuidados que requieren el

empleo de la fuerza (Figura 3.6).
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Figura 3.6. Dificultades percibidas en los cuidados por las personas
cuidadoras familiares de mayores dependientes en 2008

Fuente: Portal Mayores (Esparza, 2011)

Aungue lo veremos mas detenidamente en los siguientes apartados, cabe
mencionar que en la encuesta mencionada se realza que los principales efectos
negativos derivados del cuidado en las personas cuidadoras tienen que ver con
el deterioro de la salud, la sensacion de cansancio constante y la depresion,
efectos que se acentlan en el caso de las mujeres. También se puede constatar
en los datos, que las personas cuidadoras de sus familiares mayores
dependientes declaran que sus relaciones sociales, el trabajo y su vida de ocio

y tiempo libre se ve resentida a consecuencia de la dedicacion al cuidado.

3.2. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE LAS PERSONAS

CUIDADORAS FAMILIARES

Llegado a este punto, podemos tener una idea general sobre el perfil de las

personas que cuidan a los mayores dependientes.

Empezamos destacando que “cuidar se escribe en femenino” (Garcia-Calvente

et al., 2004). El 83,6% de las personas cuidadoras familiares de mayores
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dependientes son mujeres segun la Encuesta de Apoyo Informal a los mayores
en Espafia de 2004. Se sigue manteniendo el modelo tradicional de familia y
los roles tradicionales de la mujer como dispensadora de cuidados (aunque, a
su vez, hay mas mujeres cuidadoras en el mercado laboral con respecto a la
Encuesta sobre Apoyo Informal a las Personas Mayores de 1994) (Palacios
Ramos et al., 2008). A través de la mencionada encuesta se puede conocer
gue el 95,6% de las personas cuidadoras son familiares (1,7 puntos mas que
en 1994).

La edad media de las personas cuidadoras familiares es de 53 afios, ha
aumentado en un afio con respecto a la encuesta de 1994. El estado civil que
predomina en las personas cuidadoras familiares es el de casado/a (75%). La
proporcion de personas cuidadoras familiares sin estudios ha disminuido, lo que
concuerda con el aumento del nivel de formacion de la poblacion en general,
aunque hay que destacar que aun sigue siendo bastante bajo ya que casi dos
de cada tres personas cuidadoras familiares (60%) tienen un nivel de estudios

bajo (hasta estudios primarios).

Respecto a la ocupacion, es interesante destacar que el 73% de las personas
cuidadoras familiares no tienen actividad laboral retribuida (son amas de casa,
jubilados/as o parados/as), el 26% desarrolla un trabajo remunerado
compatibilizado con los cuidados (4 puntos porcentuales mas que en 1994),
gue hay una disminucion de la proporcién de amas de casa (de 50,1% a 44,2%)
y un 11,7% de las personas encuestadas manifiesta que ha tenido que dejar de
trabajar por su dedicacion al cuidado, mientras que un 11,2% ha tenido que
reducir su jornada de trabajo.

Ademas, y por si fuera poco, las personas cuidadoras familiares, aparte de
cuidar de su familiar dependiente, tienen “otras cargas familiares” (Figura 3.7.).
El 67% de las personas cuidadoras familiares vive con sus hijos, siendo una
tercera parte menor de 18 afios de edad. El tamafio medio de los hogares en
los que vivian las personas cuidadoras familiares encuestadas es de 3,8

personas.
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Edades de los hijos gue conviven en el hogar con las cuidadoras
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Figura 3.7. Edades de los/as hijos/as que conviven en el hogar con las

personas cuidadoras familiares en Espaia en 2004
Fuente: Encuesta sobre apoyo informal a las personas mayores de 1994 (IMSERSO, 2005b)

El parentesco entre la persona cuidadora y su familiar dependiente es muy
cercano, casi el 60% de las personas cuidadoras familiares son hijos/as y casi
el 17% esposas/as o0 comparferos/as. Cabe destacar el aumento de la
presencia de hijos/as entre las personas cuidadoras familiares y la disminucion

de la presencia de nietos/as en relacion con el estudio de 1994 (Figura 3.8.)
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Figura 3.8. Parentesco entre la persona cuidadora y su familiar dependiente
Fuente: Encuesta sobre apoyo informal a las personas mayores de 1994 (IMSERSO, 2005b)

Si atendemos al parentesco y al género de las personas cuidadoras familiares,
el predominio femenino se mantiene en todas las categorias de parentesco. En
este sentido, del 57% de hijos/as cuidadores/as so6lo 7 puntos porcentuales
corresponden a los hombres, y del casi 17% de esposos/aso comparieros/as,
5 puntos corresponden a los hombres. Estas diferencias de género podrian
explicarse por la mayor esperanza de vida de las mujeres y por los roles

tradicionales de la mujer en el cuidado familiar.

Podemos obtener dos lecturas de esta informacion: de un lado, la existencia de
importantes diferencias de género en los cuidados familiares a personas
mayores dependientes, con claro predominio femenino; de otro lado, que los
cambios producidos en la sociedad (como la incorporacién de la mujer al
mercado laboral, entre otros) “no han calado en los hogares espanoles” (del
Pino Casado, 2010).

Ademas, la persona dependiente convive en la casa del familiar que le cuida
de forma permanente en casi la mitad de los casos, aunque hay que tener en

cuenta que en el 40% la convivencia con la persona cuidada es anterior a la
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prestacion de ayuda y, en los casos que no convivian, se veian o hablaban por

teléfono con frecuencia.

También es interesante destacar que la eleccion de asumir los cuidados de un
familiar dependiente es “por iniciativa propia” en el 62,3% de los casos, le sigue
“por decisiéon familiar” en el 23,1%, porgue “era la Unica persona que podia” en

el 8,9 de los casos, y “lo pidi6 ella” en el 5,1% de los casos.

En la encuesta de 2004, podemos ver que las personas cuidadoras familiares
destacan la colaboracion de otros miembros de la familia en los cuidados, un
66,3% manifiesta recibir ayuda de otros familiares (aumenta el porcentaje de
colaboracion e implicacion de otros miembros de la familia en los cuidados 7

puntos porcentuales con respecto a la encuesta de 1994).

En definitiva, podemos concluir que el perfii mas comun de la persona
cuidadora familiar en Espafa es el de una mujer de 53 afios, casada, mujer o
hija de la persona cuidada que comparte residencia con ella, con un nivel de

estudios bajo y cuya actividad principal son las tareas del hogar.

Ademas, la EDAD de 2008 (Portal Mayores, 2008), a la que hemos hecho
alusion en numerosas ocasiones en el presente estudio, nos proporciona
informacion mas precisa acerca de las altas demandas de cuidados a las que
las personas cuidadoras familiares estdn sometidas, asi como de algunas de

sus repercusiones en distintas esferas de la vida*.

Asi, el 28,8% de las personas cuidadoras familiares afirma no tener tiempo ni
de cuidar de si mismas. Y es que, segun esta encuesta, atienden a su familiar
mayor dependiente durante practicamente toda la semana durante todos los
dias del afio (el 95,7% de las personas cuidadoras encuestadas refieren cuidar

x Andlisis univariante propio realizado a partir de los microdatos de la EDAD proporcionados
por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) (Portal Mayores, 2008). Del total de personas con
discapacidad incluido en la EDAD (n=22795), 9214 son dependientes, es decir, requieren de
otra persona para realizar las AVD. De entre estas personas cuidadoras hemos seleccionado
a aquellas que no reciben retribucion econdémica por cuidar y que cuidan a una persona mayor
de 65 afios (familiar, amigo o vecino). Dicha submuestra de personas cuidadoras familiares de
mayores dependientes ha alcanzado a 4956 participantes.
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de 6 a 7 dias a la semana). Ademas, el 35,3% de ellas afirma que dedican al
cuidado las 24 horas del dia.

Una gran parte de las personas cuidadoras llevan desempefiando su rol por un
largo periodo de tiempo (el 38,7% cuida desde hace 8 o mas afos) (Figura
4.1).

Tiempo que lleva prestando cuidados personales

407

Porcentaje

T T T T T
Menos de 1afio  De 1hasta2afios De 2 hasta4 afios De 4 hasta 8 afios 8y més afios

Tiempo que lleva prestando cuidados personales

Figura 4.1. Tiempo que las personas cuidadoras familiares llevan prestando

cuidados a las personas mayores dependientes

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y

situaciones de Dependencia de 2008 (Portal Mayores, 2008)

Entre las principales tareas de cuidados en las que se ocupan las personas
cuidadoras principalmente destaca el “vestir/desvestir” (37,0%) a la persona

cuidada, “darle de comer” (19,6%) y “asearle/arreglarle” (13,3%) (Figura 4.2.).
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Figura 4.2. Principales tareas de cuidados a las que se dedican las personas

cuidadoras familiares

Fuente: elaboracidon propia a partir de los datos de la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia de 2008 (Portal Mayores, 2008)

El 43,3% de las personas cuidadoras reconoce que tiene dificultades para
realizar los cuidados por faltarle fuerza fisica y que su salud se ha deteriorado
por cuidar a su familiar en el 36,8% de los casos. De hecho, el 14,9% reconoce
gue ha tenido que ponerse en tratamiento para continuar su labor cuidadora.

En cuanto a las repercusiones del cuidado en la vida laboral de las personas
cuidadoras, se puede observar que el 20,5% no puede plantearse trabajar fuera
de casa, que el 10% ha tenido que dejar el trabajo y que el 6,9% ha tenido que
reducir su jornada de trabajo. El 8,5% de las personas cuidadoras tiene
dificultad para cumplir sus horarios debido a su labor cuidadora. Poco mas de
la mitad de personas cuidadoras encuestadas (54,2%) reconoce tener algun

problema en el aspecto profesional/econdmico.
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Debido a la dedicacion al cuidado, el 61,8% de las personas cuidadoras afirma
gue ha tenido que reducir su tiempo de ocio, el 18,9% reconoce no tener tiempo
para cuidar de otras personas como le gustaria. El 5,6% refiere tener conflictos
con su pareja. Ademas, la vida social de las mismas se ve mermada en el
40,5% de las personas cuidadoras ya que refieren no tener tiempo para
frecuentar sus amistades. Incluso en decisiones tan personales vy
trascendentales en la vida como el formar una familia (2,4% de las personas
cuidadoras familiares) o tener un hijo (en el 1,2% de las personas cuidadoras
familiares) se ve afectada por tener que cuidar de otra persona. En general, el
porcentaje de personas cuidadoras familiares que afirman tener algin problema
en el aspecto de ocio/tiempo libre/vida familiar como consecuencia de su

dedicacion al cuidado asciende a 76,8%.

También es interesante considerar algunos matices en cuanto al perfil de las
personas cuidadoras segun otras variables. Segun Torns, Borras y Carrasquer
(2004), el perfil de la mujer cuidadora en nuestro pais varia en relacion a su
posicién socioecondmica. Las mujeres de nivel socioecondmico alto se dedican
a la supervision de los cuidados que proporcionan otras mujeres contratadas
de nivel socioeconémico bajo. Por otro lado, los mismos autores describen que
las mujeres cuidadoras con bajos recursos que trabajan, a la vez que realizan
las tareas del hogar y cuidan de su familiar dependiente, tienen una percepcion
de su realidad que no es catalogada como un problema ya que estan repitiendo
patrones vividos en su familia previamente. En cambio, cuando las mujeres
cuidadoras se incorporan al mercado laboral y surge la necesidad de cuidar a
un familiar mayor dependiente, ésta se plantea el abandonar el trabajo

remunerado para poder cuidar.

Ademas, el perfil de las personas cuidadoras familiares difiere entre paises
debido, entre otros muchos factores, a las culturas propias de cada uno
(aunque algunos paises se asemejan en la forma de cuidar, de ahi que se
pueda hablar de modelos o patrones de cuidados como anteriormente hemos
mencionado). Por ejemplo, en paises como Estados Unidos y Reino Unido, el

perfil tipo de la persona cuidadora familiar es el de una mujer casada, que
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trabaja fuera de casa y tiene estudios superiores (Blackburn, Read, & Hughes,
2005; Teel & Carson, 2003).

3.2.1. El perfil de las personas cuidadoras familiares de mayores con

demencia

Sin perder de mira los datos obtenidos en las encuestas nacionales que hemos
analizado en el apartado anterior para definir el perfil sociodemografico de las
personas cuidadoras familiares en Espafia, entendemos la importancia de
destacar algunos aspectos interesantes sobre el perfil de las personas
cuidadoras familiares de mayores con demencia en nuestro pais, ya que

representa la poblacion de estudio de esta investigacion.

El perfil de la persona cuidadora familiar, junto con las caracteristicas de la
persona cuidada, su entorno, etc., son variables que, junto con otras muchas,
van a interferir en la experiencia del desempefio del rol cuidador. De ahi la
importancia de conocer algunos aspectos del perfil de las personas cuidadoras
familiares de mayores afectados por demencia. Para esto analizaremos varios

estudios dedicados a la caracterizacion de estas personas.

La edad media de las personas cuidadoras familiares de mayores con
demencia coincide con la media de personas cuidadoras general con una ligera
inclinacion positiva (segun los estudios consultados, de 54,6 afios segun Alonso
Babarro, Garrido Barral, Diaz Ponce, Casquero Ruiz y Riera Pastor (2004), a
57 afios segun Llach, Surifiachb y Gamisansb (2004)); ademas, el 80-83% de
ellas son mujeres. Los hombres cuidadores suelen tener edades mas
avanzadas que las mujeres cuidadoras debido, fundamentalmente, a la
diferencia observada en la relacion familiar. EI 82,2% de las personas
cuidadoras familiares estan casadas, y no tienen estudios o estudios primarios,
10 puntos porcentuales mas que en la poblacién de personas cuidadoras

familiares entrevistadas en la encuesta de 2004.
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La ocupacion principal de las personas cuidadoras es la dedicacion a su hogar
(en el 54,3% de los casos). En cuanto a la relacién de parentesco, predomina
la hija (58,5%) como responsable de los cuidados de su/s progenitor/es
afectado/s por demencia. Cuando la persona enferma es un hombre, es su
esposa principalmente la que se ocupa de los cuidados (77,6%). Cuando la
persona afectada por demencia es una mujer, sus hijos/as son los/as que se
ocupan de sus cuidados (65,9%) (Llach et al., 2004).

Mas del 60% de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia
reciben ayuda de otras personas, especialmente, de otros miembros de su
familia, mientras que menos del 5% de la ayuda recibida provienen de

profesionales (Babarro, 2004).

Aunque veremos en el apartado siguiente las repercusiones que tiene el
cuidado sobre la persona cuidadora, aprovechamos para destacar que el 84%
de las personas cuidadoras familiares de personas con demencia declaran
tener algun problema fisico derivado de su dedicacién al cuidado. Destacan, y
en este orden, los problemas relacionados con el suefio y el descanso, el dolor
de espalda/columna, cefalea, ahogos y fracturas. Por otro lado, el 94,4% de las
personas cuidadoras de mayores con demencia declara padecer algun
problema psicologico. Encabeza la lista la presencia de fatiga o cansancio, le
sigue el estrés, la sensacion de culpa, la ansiedad, la irritabilidad, la depresién

y, por ultimo, la sensacion de estar mas agresivo (Llach et al., 2004).
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4.1. Los efectos de cuidar auna persona mayor dependiente

El cuidado continuado de una persona dependiente es un proceso complejo
gue comprende una gran cantidad de tareas dirigidas tanto a la persona
cuidada, al entorno y también a la atencién de las propias necesidades
personales (Bddalo Lozano, 2010). Cuidar de una persona mayor dependiente
supone hacerse responsable de innumerables tareas “extra”, que desbordan
con frecuencia las posibilidades reales de la persona cuidadora. Se han
descrito consecuencias tanto fisicas como emocionales en las personas que
desempefian dicha labor (Garcia-Calvente et al., 2004). El cuidado de una
persona mayor dependiente supone una importante fuente de estrés que puede
llegar a afectar todas las esferas de la vida de la persona que ha asumido este
rol (Crespo & LApez, 2007b). Pero el estrés ocasionado por la dedicacion al
cuidado es especialmente marcado en las personas que cuidan de su familiar

afectado por demencia (Cadieux et al., 2013).

El acusado estrés en las personas cuidadoras familiares de mayores con
demencia se debe al caracter progresivo de la enfermedad que requiere una
provision de cuidados ajustados a las necesidades cambiantes vy
progresivamente mas complejas de las personas afectadas (Aneshensel et al.,
1995). Este aspecto tan caracteristico de las demencias representa, no sélo un
factor de estrés para la persona cuidadora familiar, sino también, un problema
de interrelacion y de manejo de los cuidados (Pinquart & Sérensen, 2006). En
esta cambiante realidad, las personas cuidadoras familiares se ven avasalladas
por un gran namero de necesidades cuyo precursor es, en muchas ocasiones,
indefinido y difuso. Crespo y Lépez (2007a), en sintonia con otros autores,
refieren que las necesidades de las familias cuidadoras se ven influidas por una
“constelacion de factores”, y, ademas, los problemas asociados a tener que
cuidar a un familiar dependiente tienden a generar otros estresores (Fernandez-

Lansac, Crespo Lopez, Céaceres, & Rodriguez-Poyo, 2012).

El cuidado de un familiar con demencia ha sido conceptualizado como un

proceso dinamico y cambiante (Aneshensel et al., 1995). Diferentes estudios
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han puesto de manifiesto que los problemas conductuales, caracteristicos en
las demencias, parecen ser los predictores mas consistentes de las
consecuencias negativas del cuidado (Pinquart & Sorensen, 2003) las cuales
estan relacionadas con el caracter cambiante de las necesidades de cuidado
de la persona afectada (Ballard et al., 2011; Ory et al., 2000; Schulz & Matrtire,
2004). De modo que lo que sirve hoy puede ser totalmente inatil mafiana,
haciendo necesaria una readaptacion de la rutina diaria. Y todo ello en un
contexto en el que la carga emocional es importante, ya que no es facil ver el
deterioro de un ser querido, y el dolor emocional que subyace cuando el familiar

cuidado no reconoce a nadie y su comportamiento es problematico.

En esta linea se sitla el meta-analisis realizado por Pinquart y Sorensen (2003)
gue analiza la relacién entre carga subjetiva y tres tipos de variables: a) nivel
de deterioro de la persona cuidada (fisico, cognitivo y problemas de
comportamiento), b) cantidad de cuidado prestado (en numero de horas o
numero de actividades) y duracion o antigiiedad del cuidado y c) aspectos
positivos del cuidado percibidos (sentirse util, proximidad a la persona cuidada
y orgullo de solucionar situaciones de crisis). Estas autoras concluyen que la
carga subjetiva estd fuertemente asociada a la presencia de problemas
conductuales, seguido por las ganancias percibidas (de forma inversa) y la
cantidad de cuidado prestado (en horas por semana), y ya, en menor medida,
con el nimero de actividades de cuidado, el deterioro fisico y la antigliedad en
el cuidado, mientras que no se encuentra asociacion con el deterioro cognitivo,
aunque si con analisis bivariante. En este sentido destacamos las
repercusiones del cuidado sobre la vida de las personas cuidadoras familiares
de mayores con demencia, donde los problemas cognitivos-conductuales son

frecuentes.

En relacion a las consecuencias fisicas derivadas del cuidado de una persona
mayor dependiente, el 43,3% de las personas cuidadoras reconoce que tiene
dificultades para cuidar a su familiar por faltarle fuerza fisica y que su salud se

ha deteriorado por cuidar en el 36,8% de los casos * (Portal Mayores, 2008).
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Es obvio que todas las personas cuidadoras no actian de la misma manera en
todos los momentos ni circunstancias. Existen diferencias inter e
intraindividuales (Montorio et al., 1999) que influyen directamente, y de una
manera muy importante, en la experiencia del cuidado. Parece que la alta
implicacion de las personas cuidadoras en el cuidado de su familiar y la
antigiiedad en el mismo merma su calidad de vida enormemente. La encuesta
EDAD hace eco de esta realidad indicando que el 30,3% de las personas
cuidadoras encuestadas reconocen sentirse deprimidas. Y mas de la mitad

reconocen sentirse cansadas (54,4%) (Portal Mayores, 2008).

Haremos mencion en los apartados siguientes a distintas teorias explicativas
del estrés y el afrontamiento de las personas ante situaciones estresantes. Pero
quisiera rescatar aqui la reflexion que Crespo y Lopez (2007a) hacen con
respecto a la adaptacion de las personas cuidadoras a su realidad frente al
desgaste progresivo tanto emocional como fisico que suponen los cuidados
prolongados y la alta demanda de los mismos. Segun la hipétesis del
incremento del estrés, la persona cuidadora familiar experimenta un progresivo
deterioro o desgaste a medida que su familiar mayor se va deteriorando. De
esta manera, conforme la dependencia del mayor aumenta, se incrementa el
malestar de la persona cuidadora. Por el contrario, la hipétesis de la adaptacion,
defiende que la persona cuidadora aprende a adaptarse gracias a la
experiencia que progresivamente va adquiriendo, pese al deterioro cada vez
mayor de su familiar y a los problemas cada vez mayores que éste presenta.
Es decir, la persona cuidadora encontraria una estabilizaciéon o incluso una
mejoria conforme pasa el tiempo (Morris & Morris, 1993). Crespo y LoOpez
(2007a) llegan a la conclusion de que ambas hipotesis pueden coexistir, es
decir, se puede producir un progresivo desgaste de la persona cuidadora, pese

a la adaptacion de esta a su situacion (Lavoie, 1995; Morris & Morris, 1993).

Para llegar a esta afirmacion comparan los resultados de varios estudios
longitudinales que muestran que tanto los problemas fisicos como los
emocionales que aparecen en las personas cuidadoras a consecuencia del
cuidado permanecen relativamente estables a lo largo del tiempo (Alspaugh,
Stephens, Townsend, Zarit, & Greene, 1999; Baumgarten et al., 1994). Asi, la
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depresion se mantiene estable y alta en la mayoria de las personas cuidadoras
en el transcurso del cuidado, junto con los trastornos de ansiedad y los niveles
de psicopatologia general (Graham, Christian, & Kiecolt-Glaser, 2006; Kiecolt-
Glaser, Marucha, Mercado, Malarkey, & Glaser, 1995). Otros estudios
defienden que la salud fisica y el nUmero de hospitalizaciones de la persona
cuidadora no cambia conforme pasa el tiempo (Grasel, 2002; Shaw et al.,
1997). Sin embargo, estos resultados contrastan con los obtenidos en otros
estudios en los que se muestra que la salud mental y fisica percibida por las
personas cuidadoras empeora conforme avanza el tiempo, incluso parece que
la respuesta inmunitaria disminuye, que los problemas fisicos aumentan junto
con el riesgo de padecer hipertensién y se dispara el consumo de farmacos,
como consecuencia de la automedicacion (Bodnar & Kiecolt-Glaser, 1994;
Haug, Ford, Stange, Noelker, & Gaines, 1999; Pot, Deeg, & Van Dyck, 1997).

En definitiva, todos estos estudios parecen avalar la hipotesis de que conforme
los cuidados se prolongan en el tiempo, las personas cuidadoras van a
experimentar un empeoramiento progresivo, tanto en lo fisico como en lo
emocional. Sin embargo, los problemas emocionales y ciertos indicadores de
salud fisica se mantienen estables cuando las personas cuidadoras se adaptan

y ajustan a su situacion.

4.1.1. La “carga” de las personas cuidadoras familiares

El concepto de carga y sobrecarga surgen en el contexto de las personas
sometidas a situaciones de estrés prolongadas. Estos términos son de los mas
repetidos cuando se describe la realidad de personas cuidadoras familiares.
Sin embargo, conviene delimitarlos ya que se trata de conceptos ambiguos y

multidimensionales.

El concepto de carga abarca en si mismo dos aspectos claramente

diferenciados: la carga objetiva y la subjetiva. La primera alude al conjunto de

demandas y actividades a las que las personas cuidadoras tienen que atender.
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El grado de carga objetiva responde, por un lado, a las necesidades de atencion
del mayor (determinadas por su nivel de dependencia fisica y deterioro
cognitivo) y, por otro lado, a la cantidad de ayuda y recursos disponibles
(Crespo & Lopez, 2007h).

Por lo tanto, la carga objetiva deberia determinar la mayor o menor afectacion
emocional y fisica de las personas cuidadoras (es decir, si las demandas y
necesidades de cuidado de la persona dependiente es mayor, se traduciria en
un mayor grado de afectacion, esto es, mayor carga objetiva). Sin embargo,
existen elementos que influyen en la carga objetiva y el estado de la persona
cuidadora. Es fundamental considerar la carga objetiva de estas personas para
conocer su situacion, pero no es suficiente para explicar el malestar de las

mismas.

De aqui surge el concepto de carga subjetiva, que se refiere a la percepcion
gue las personas cuidadoras familiares tienen de su realidad. En situaciones
de fuerte carga subjetiva surgen emociones como sentirse desconcertados,
desbordados, atrapados, quemados, etc. Incluye, por tanto, las interpretaciones
gue las personas cuidadoras hacen de las demandas de la situacion y de sus
propias capacidades para hacerle frente de manera adecuada (Lawton, Moss,
Kleban, Glicksman, & Rovine, 1991).

Por esta razén, se recurre con frecuencia a la delimitacion de la carga subjetiva
en el ambito de los cuidados familiares. Por ejemplo, el que una persona
cuidadora cuente con numerosas personas que le ayuden y apoyen en los
cuidados, no se traduce en que la carga de esa persona cuidadora sea menor
gue la de otra que cuente con menos ayuda, pero su percepcion acerca de esa

ayuda sea mas satisfactoria.

Por lo tanto, el impacto del cuidado sobre la vida de la persona cuidadora esta
influido por un conjunto de circunstancias, experiencias, repuestas y recursos,
gue haran gue la carga subjetiva varie de un individuo a otro. La realidad es
gue el grado (frecuencia e intensidad) en que las personas cuidadoras sufren
determinadas consecuencias negativas y/o positivas depende de mudltiples

variables (Losada Baltar, Montorio Cerrato, Izal Fernandez de Troconiz, &
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Méarquez Gonzélez, 2006). Y cabe destacar que no todas las personas
cuidadoras, aunque sea un bajo porcentaje de las personas cuidadoras en
general, se encuentran en una situacion de malestar significativo (Crespo &
Rivas, 2015).

4.1.2. Predictores de los efectos del cuidado

Continuando con las multiples variables que influyen en la carga del cuidado
sobre las personas cuidadoras familiares, cabe mencionar que éstas derivan
de dos vertientes: a) de las caracteristicas de la persona mayor cuidada (por
ejemplo, su capacidad funcional, problemas de conducta, deterioro cognitivo,
etc.) y b) de las variables relacionadas con la propia persona cuidadora
(habilidades de afrontamiento, apoyo social percibido, autoestima, experiencias
positivas derivadas del cuidado, sobrecarga subjetiva, etc.) (Crespo & L6pez,
2007a).

La investigacion se ha centrado sobre todo en el andlisis de la primera,
obviando, en gran medida, las caracteristicas propias de las personas
cuidadoras. Sin embargo, numerosos estudios y revisiones ponen de manifiesto
la importancia fundamental que tiene considerar las caracteristicas de la
persona cuidadora, asi como las variables sociodemogréficas mas relevantes
para conocer el nivel de malestar fisico y emocional de este colectivo (Ory et
al., 2000; Schulz, O’'Brien, Bookwala, & Fleissner, 1995; Zanetti et al., 1998).

Por ejemplo, el género de la persona cuidadora es determinante en la
percepcion de carga ante la experiencia del cuidado. Las mujeres tienen una
mayor probabilidad de verse afectadas emocionalmente como consecuencia
del estrés que los hombres (Anthony-Bergstone, Zarit, & Gatz, 1988).
Experimentan mayores niveles de ansiedad, hostilidad, depresion o una peor
salud mental general, incluso mayores niveles de presion sanguinea y ritmo
cardiaco (Anthony-Bergstone et al., 1988; Atienza, Henderson, Wilcox, & King,

2001; Buck et al., 1997; Golimbet & Trubnikov, 2001). Esta realidad puede
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responder a varios factores: las mujeres suelen emplear mas tiempo a la
dedicacion de sus familiares, y tienden a asumir la mayor responsabilidad en
los cuidados mientras que los hombres tienden a asumir el rol de cuidador
secundario y suelen distanciarse mas emocionalmente de la realidad de su
familiar. Las cuidadoras (esposas, hijas, nueras...) tienen unas motivaciones y
estrategias de afrontamiento de las dificultades distintas a los hombres y esto
determina una mayor afectacién emocional (Artaso Irigoyen, Gofi Sarriés, &
Gomez Martinez, 2001; Ory et al., 2000; Villalba Quesada, Garcia Ramirez, &
Martinez Garcia, 2001). Es interesante que las mujeres utilicen en mayor
medida las estrategias de afrontamiento evitativas que los hombres, lo cual se
traduce en mayores repercusiones emocionales negativas (Artaso Irigoyen et
al., 2001).

En cuanto al parentesco, numerosos estudios afirman que esposos y esposas
gue cuidan a sus parejas estan en una situacion de mayor riesgo de padecer
problemas emocionales (Buck et al., 1997; Semple, 1992). Algunos estudios
apoyan que los/as hijos/as tienen niveles similares de afectacion emocional que
los/as esposos/as (Anthony-Bergstone et al., 1988; Gonzalez-Salvador,
Arango, Lyketsos, & Barba, 1999; Zunzunegui, Llacer, & Béland). Los/as
hijos/as cuidadores/as, que suelen ser mujeres, se les suma otros estresores
relacionados con la atencion del hogar, a su propia familia y el trabajo fuera del

hogar (Roig, Abengézar Torres, & Serra Desfilis, 2008).

Los problemas conductuales de la persona cuidada (algo especialmente
destacable en el cuidado de mayores con demencia) se relacionan con la
afeccion de la salud fisica y el deterioro emocional de la persona que la cuida
(Brodaty & Luscombe, 1998; Roig et al., 2008). Los problemas conductuales
hacen que la persona cuidada precise de una vigilancia estrecha y continua que
llega a agotar a la persona cuidadora. Por lo tanto, la mayor presencia de
problemas conductuales de la persona cuidada parece estar relacionada con
una peor salud mental general en la persona cuidadora, junto con mayores
niveles de depresion, ansiedad, ira, estrés e incluso con una peor salud fisica

percibida por parte de las personas responsables de los cuidados (Alspaugh et
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al., 1999; Baumgarten et al., 1994, Li, Seltzer, & Greenberg, 1997; Zunzunegui
et al., 2002).

Con todo, un mayor deterioro fisico o cognitivo de la persona cuidada, con la
consiguiente mayor carga objetiva, no constituyen por si solos elementos
esenciales para determinar el malestar fisico y emocional padecido por las
personas cuidadoras, como anteriormente hemos referido (Artaso Irigoyen et
al.,, 2001; Brodaty & Luscombe, 1998; Shaw et al.,, 1999). Es importante
considerar la carga objetiva de la persona cuidadora familiar a la hora de valorar
su morbilidad fisica y psicolégica pero no es determinante para explicar el

malestar de este colectivo (Castel et al., 2003).

La valoracién que realiza la persona cuidadora de su situacion es fundamental
para entender su perspectiva acerca de su realidad y el estrés que ésta puede
generar en ella (Lazarus & Folkman, 1984). Parece que las consecuencias
emocionales que puede producir una situacion de estrés, como es el cuidado
de un familiar dependiente, estan mediadas por la evaluacion negativa o
positiva que la persona cuidadora realiza con respecto de su situacién, teniendo
en cuenta los factores socioculturales de las mismas, como sus creencias,
valores, etc. (Lawton et al., 1991). Nos referimos, por tanto, a la percepcion de
carga o carga subjetiva, y a la percepcion de elementos positivos derivados del
cuidado (porgue cuidar a una persona mayor conlleva esfuerzo, dedicacion,
renuncias personales, pero también satisfacciones). Valorar positivamente la
situacion puede ayudar a las personas cuidadoras a afrontar mejor las
dificultades objetivas que ineludiblemente surgen en el desempefio de su rol
(Rapp & Chao, 2000). Por el contrario, las actitudes negativas ante la
experiencia de cuidar no son sino una evaluacién negativa ante un estresor
potencial (como es el cuidado de la persona mayor dependiente) y esto
conduce a respuestas emocionales problematicas en la persona cuidadora
(Rapp & Chao, 2000).

Ademas, también es importante tener en cuenta los recursos y estrategias que
utilizan las personas cuidadoras para tratar de amortiguar el posible impacto de
la situacion de cuidado. En este sentido, el apoyo social es un gran aliado que
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protege contra los problemas emocionales (en términos de satisfaccion con ese
apoyo) (Harwood et al., 1998; Hinrichsen & Niederehe, 1994; Mittelman et al.,
1995). Garcia Tirado y Torio Durantez (1996) explican que percibir carifio por
parte de los demas, tener personas con quienes poder compartir los problemas,
etc. actia como un amortiguador del estrés que provoca la situacion de

cuidado.

También, las distintas estrategias de afrontamiento que las personas
cuidadoras utilizan para hacer frente al amplio abanico de problemas que se
les presenta interfiere en los efectos del cuidado sobre ellas. Asi, el
afrontamiento activo de los problemas se relaciona con mejores niveles del
estado de animo (Schumacher, Stewart, Archbold, Dodd, & Dibble, 2000),
mientras que la evitacion incrementa los problemas de salud mental de las
personas cuidadoras (Haley, Levine, Brown, & Bartolucci, 1987; Hinrichsen &
Niederehe, 1994; Shaw et al., 1997). Por otro lado, la alta autoestima y la
sensacion de autoeficacia estan relacionadas con menores niveles de
ansiedad, depresion, ira y una menor presencia de sintomas fisicos (Laserna
et al., 1997; Zunzunegui, Béland, Llacer, & Keller, 1999; Zunzunegui, Llacer, &
Béland, 2002). Por todo ello, podemos decir que una percepcion positiva de
uno mismo, de sus cualidades y recursos personales, contribuye a un mejor
afrontamiento de las diversas vicisitudes que se presentan en la carrera de la

persona cuidadora.

Crespo y Lopez (2007a) llegan a la conclusion de que, independientemente del
grupo sociocultural de referencia, son las caracteristicas de la persona
cuidadora familiar y no del contexto de cuidado las que mejor explican la

problematica emocional de las personas cuidadoras.
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4.1.3. El estrés de la persona cuidadora

Como anteriormente hemos comentado, cuidar es una experiencia estresante
por numerosos motivos. Pero lo es especialmente en el cuidado de personas

afectadas por demencia, en donde ha surgido el estudio del estrés cronico.

Muchas de las alteraciones de la salud que hemos comentado, y
comentaremos en los apartados siguientes, aparecen como consecuencia del
estrés. Las tareas y demandas a las que las personas cuidadoras deben hacer
frente cambian continuamente, es decir, las estrategias de cuidados que sirven
en un momento, pueden que al poco tiempo queden obsoletas, por esto el
cuidado de un familiar con demencia ha sido conceptualizado como un proceso
dindmico y cambiante (Aneshensel et al., 1995). Esto obliga a las personas
cuidadoras a hacer una readaptacién continua de su rutina diaria a las
necesidades cambiantes que su familiar presenta. Ademas, como
anteriormente hemos referido, hay que tener en cuenta la importante carga
emocional a la que estas personas estan sometidas ya que no es facil ver el

deterioro y las dificultades continuas de un ser querido.

El impacto del cuidado de personas dependientes sobre las personas
responsables de los cuidados y su entorno ha sido explicado desde diferentes
modelos, pero la mayoria de ellos se remiten a la Teoria Transaccional del
Estrés de Lazarus y Folkman (1984). Segun estos teéricos, el estrés es un
proceso dinamico de interaccion entre la persona y su medio. En este proceso
entra en juego la evaluacion que la persona haga de su situacion, asi como las
estrategias que tenga en su mano para hacerle frente (Lazarus & Folkman,
1984). Es interesante la ampliacion que hace de este modelo Hobfoll (2001) a
través de la Teoria de la Conservacion de los Recursos, centrandose en coOmo
los cambios que se producen a lo largo del tiempo pueden ocasionar estrés. De
acuerdo a esta teoria, el estrés aparece cuando hay una pérdida o una
amenaza de pérdida de recursos, y el estrés disminuye cuando los recursos
aumentan. Esta aportacion cobra especial sentido cuando hablamos del

cuidado de personas afectadas por demencia ya que, a parte de los problemas
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cognitivo-conductuales y la dependencia funcional de la persona afectada, el
cuidado de estas personas tiende a ser una situacion continua (al ocupar gran
parte del tiempo de la persona cuidadora) y de larga duracion (porque es

frecuente que se prolongue durante afios).

Pearlin (1994) desarroll6 el Modelo Multidimensional de Agentes Estresantes
gue combina cinco factores que estan interrelacionados entre si: antecedentes
de la persona, estresores primarios, estresores secundarios, resultados y
variables moduladoras. Estar sometidos a todos los estresores anteriores
puede dar como resultado que la persona cuidadora experimente problemas
emocionales, e incluso fisicos. La capacidad de afrontamiento de la persona y
el apoyo social percibido actian como mediadores o amortiguadores del estrés
en las personas cuidadoras. Esto es lo que explica que las personas cuidadoras
expuestas a estresores muy similares se vean afectados por ellos de muy

distintas maneras (Manning, Wainwright, & Bennett, 2011).

El Modelo Doble ABCX de McCubbin y McCubbin (1993) adaptado al cuidado
familiar va més all4, ya que integra la dindmica y la cohesion familiar como
factores determinantes en las consecuencias del estrés en el cuidado, y asume
el papel activo de la familia como mediador entre el estresor y sus
consecuencias. Segun este modelo, en el cuidado de un familiar con demencia
interactia una “constelacién de estresores” (Crespo & Lépez, 2007a),
especialmente en las primeras fases del cuidado (fase de adaptacién), lo que
supone una acumulacion de demandas que dificultan la adaptacién a los
cambios. Durante el resto del proceso de cuidado (fase de ajuste), las personas
cuidadoras familiares también atraviesan cambios, por lo general menos
numerosos y que suponen modificaciones menos intensas en la organizacion
personal y familiar. En concreto, este modelo analiza las relaciones que se
producen entre Aa (el impacto inicial del estresor y la acumulacion de
demandas), Bb (los recursos de la familia), Cc (el resultado de la evaluacion del
estresor), BC (las estrategias de afrontamiento) y X (la adaptaciéon familiar a la
situacion). Las relaciones que se establecen entre estas variables dan como
resultado una mayor o menor adaptacion de la familia al estresor. Los

resultados obtenidos en los estudios que han aplicado el modelo indican que
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suelen ser las estrategias de afrontamiento y la funcion familiar las que modulan
la respuesta al estresor inicial, mejorando de esta manera la adaptacion de la

familia a la situacion de cuidado (Manning et al., 2011; Stuart & McGrew, 2009).

4.2. Repercusiones del cuidado sobre las personas

cuidadoras familiares de mayores con demencia

Las personas cuidadoras familiares de mayores dependientes, indistintamente
de la enfermedad que le produzca la incapacidad, presentan un mayor malestar
tanto fisico como psicolégico con respecto a la poblacion general (Llach et al.,
2004). Por otra parte, existen diferencias entre la sobrecarga subjetiva de las
personas cuidadoras familiares segun el tipo de discapacidad que presenta el
familiar que recibe los cuidados (por e€j., incapacidad funcional vs. deterioro

cognitivo).

En el meta-analisis, anteriormente comentado, realizado por Pinquart y
Sorensen (2003) se indica que las diferencias en variables relacionadas con la
salud psicolégica o emocional y la fisica entre personas cuidadoras familiares
y personas no cuidadoras, aun siendo significativas, son medianas o pequenas.
Sin embargo, en este mismo estudio se sefiala que las diferencias entre las
personas cuidadoras de mayores con demencia y las personas no cuidadoras
son mas amplias, confirmando el supuesto de que el cuidado de personas con
demencia es especialmente estresante. En conclusion, este estudio demuestra
gue cuidar a familiares mayores dependientes tiene efectos en las personas
cuidadoras, siendo esto especialmente asi en el caso de las personas

cuidadoras de mayores con demencia.

En la literatura se han descrito algunas variables que actian como predictores
de consecuencias negativas sobre la salud fisica y emocional de las personas
cuidadoras. Algunos de estos predictores son comunes para todas las personas

cuidadoras como por ejemplo: ser mujer, tener escasos ingresos econoémicos,
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variables de personalidad (Baumgarten et al., 1992). Sin embargo, como hemos
venido refiriendo, en el cuidado de personas con demencia surgen factores de
riesgo unicos, como son el grado de deterioro cognitivo y los comportamientos
problematicos asociados a la demencia (Li et al., 1997). Muchas de las tareas,
necesidades y preocupaciones de las personas que cuidan de un familiar
dependiente coinciden, con independencia del problema que presente la
persona cuidada. Sin embargo, el cuidado de personas con esta enfermedad
se hace mas dificil, demandante y cargante que el cuidado de personas sin
demencia debido a las pérdidas cognitivas, conductuales y afectivas asociadas
con la progresion de la demencia (Losada Baltar et al., 2006).

El cuidado de una persona afectada por demencia es complejo. Ademas de los
problemas de memoria, de lenguaje y de la funcién ejecutiva, la demencia tiene
asociada numerosos problemas de conducta. Los trastornos o problemas de
comportamiento (o conductuales), caracteristicos en esta enfermedad, tienen
distinto origen y manifestacion (Teri & Logsdon, 1994). Izal, Montorio, Losada,

Marquez y Alonso (2000) definieron “problemas de comportamiento” como:

“todas aquellas alteraciones del comportamiento, por exceso o por
defecto, que pueden presentarse durante la experiencia de cuidado y
que, por un motivo o por otro, pueden suponer una dificultad, riesgo o
peligro tanto para la persona que recibe los cuidados como para la que
cuida, o para terceras personas implicadas en el cuidado. También se
incluyen dentro de esta categoria aquellos comportamientos que son

socialmente inaceptables”.

Los problemas conductuales de la persona cuidada afectada por demencia
suponen una importante fuente de estrés para la persona cuidadora, tanto asi,
gue se asocian con consecuencias negativas sobre la salud las mismas (Bass,
Noelker, & Rechlin, 1996). Las personas cuidadoras de sus familiares con
demencia se sienten desbordadas ante la ocurrencia persistente de
comportamientos problematicos que no saben manejar (Alspaugh et al., 1999).
Ademas, a esto se le suma el malestar y estrés producido por la

malinterpretacion de los sintomas o alteraciones conductuales de la persona
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cuidada. En muchas ocasiones se confunden los sintomas de la enfermedad
con comportamientos intencionados y/o con la resistencia o abuso de la

persona cuidada al ser poco colaboradora (Bass et al., 1996).

La red de apoyo social, que protege a las personas cuidadoras frente a las
consecuencias negativas del cuidado (Rodriguez et al., 2000), también puede
verse amenazada debido a los problemas de comportamiento de la persona
cuidada. Ante las alteraciones conductuales impredecibles del familiar con
demencia, las personas cuidadoras pueden sentirse cohibidas al solicitar ayuda
a otros para que éstos no se sientan mal (Bass et al., 1996). Los problemas
familiares y la falta de apoyo social son factores que contribuyen de manera
importante a la carga global de las personas cuidadoras familiares (Gold et al.,
1995).

El estrés y la carga que tienen las personas cuidadoras familiares, y que afecta
a su salud fisica y mental, influye en la capacidad de las mismas para
desempeiiar su rol cuidador de manera correcta (Ory et al., 2000; Schulz et al.,
1995). Como hemos analizado previamente, el cuidado de una persona mayor
dependiente supone grandes repercusiones en las distintas esferas de la vida

de las personas responsables de los cuidados y de la familia en general.

En la encuesta de Apoyo Informal a los mayores en Espafia de 2004
(IMSERSO, 2005b), que nos ha ayudado a definir el perfil de las personas
cuidadoras familiares en nuestro pais, aunque no es especifica para personas
cuidadoras de mayores con demencia, sefiala el calado de los distintos
problemas que surgen durante los cuidados. Asi, destaca los problemas de
estrés, insomnio, trastornos emocionales (como depresion y ansiedad),
conflictos familiares, disminucién del ocio y las relaciones sociales, problemas
econdmicos e incluso problemas de salud fisica, especialmente, en aquellas
personas cuidadoras cuyo familiar presentaba una dependencia asociada a una

demencia o enfermedad que implicase deterioro cognitivo.
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4.2.1. Repercusiones positivas del cuidado sobre las personas

cuidadoras familiares

La trayectoria de los cuidados familiares a personas mayores dependientes es

descrita como un camino de penumbra, pero también hay luces.

Aungue la mayoria de los estudios sobre personas cuidadoras familiares estan
basados en las consecuencias negativas del cuidado, cada vez son mas
frecuentes los que se centran en estudiar las repercusiones en términos
positivos que produce el hecho de cuidar al otro, basadas sobre todo en la
satisfaccion personal (Carretero, Galés, Rédenas, & Sanjosé, 2006; Coudin &
Mollard, 2011; Gallagher et al., 2011; Montgomery, Gonyea, & Hooyman, 1985).

Las repercusiones positivas se pueden clasificar en dos grandes grupos:
satisfaccion o beneficio personal y autocompetencia (percepcion de control y
manejo en los cuidados). A su vez, la satisfaccion personal se clasifica segun
Hinrichsen, Hernandez y Pollack (1992) en tres subcategorias: recompensas
propias, mejora de las relaciones con la persona cuidada y mejora de las
relaciones con otros. En el primer grupo se encontrarian aspectos tales como:
sentirse til, sentirse querido o apreciado, sentir que se ha crecido como
persona, orgullo de solucionar situaciones de crisis o0 sentirse bien por la calidad
de los cuidados prestados. En el segundo grupo tenemos: sentirse proximo a
la persona cuidada, mejorar las relaciones con esta o experimentar relaciones
positivas con ella. El tercer grupo engloba aspectos relacionados con la mejora
de las relaciones con la familia o los profesionales de la salud, o con

experimentar relaciones satisfactorias con ellos.

Las revisiones anteriormente comentadas ponen de manifiesto que la presencia
de efectos positivos del cuidado es mas frecuente de lo que en principio puede
pensarse. Sobre este tema del Pino Casado (2010) resalta que, en la encuesta
sobre el Apoyo Informal a las Personas Mayores de 2004, el 79,7% de las

personas cuidadoras encuestadas manifestaron que la actividad de cuidado “es
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algo que me genera una gran satisfaccion”, y el 78,9% estuvieron de acuerdo

con la expresion “es algo que me dignifica como persona”.

En la revision de la literatura sobre el tema, del Pino Casado (2010) llega a la

siguiente conclusion:

“‘Encontramos que los aspectos positivos coexisten con los
negativos, de forma que no podemos afirmar que los primeros
tengan efecto protector sobre los segundos, ni que sean polos de
un mismo continuo, ni que lo que es bueno para aquellos sea malo
para estos, de manera que las relaciones que median entre ellos
son mas complejas que las de meros antagonistas y estan todavia

por dilucidar de forma completa” (p. 115).

4.2.2. Consecuencias del cuidado en la vida familiar

El cuidado de un familiar en el hogar supone un elemento modificador de las
relaciones familiares y la interaccion entre estos. Es frecuente que la persona
cuidadora principal no se sienta apoyada por el resto de los familiares en los
cuidados de su familiar. Esto provoca que la relacion entre ellos se vea
deteriorada, dando lugar a frecuentes conflictos, ya sean antiguos asuntos

familiares y/o nuevos problemas (Crespo & Lopez, 2007b).

Estos problemas tienen que ver con el modo en que otros familiares entienden
la enfermedad y la banalizan, asi como con actitudes indebidas ante los
cuidados a la persona cuidada y/o a su familiar cuidador. En este sentido resulta
especialmente conflictivo, el que algunos miembros de la familia (incluso
teniendo el mismo nivel de consanguineidad con la persona dependiente) se
desentiendan de los cuidados o se impliquen en menor medida que otros
(generalmente, esto ocurre en el caso de hermanos y hermanas que cuidan a

Su padre o0 madre).
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Aparte de estos conflictos, se generan otros dentro del seno del hogar. Cuando
la persona cuidadora es hijo o hija del mayor dependiente, su relacién de pareja
y con sus hijos se ve afectada (en caso de que tenga pareja e hijo/s). No sélo
se producen cambios con respecto a la redistribucion del hogar (en caso de que
la persona dependiente se mude con su familia para ser cuidado/a), sino
también del tiempo (porque ahora hay que estar pendiente de la persona
dependiente), de las tareas y, por todo ello, se ven afectados los cuidados y
atenciones que la persona cuidadora daba al resto de familiares.
Inevitablemente el tiempo del que dispone la persona cuidadora es menor y su
familia se ve afectada por ello. Ademés, el sentimiento de descuido de los
demas miembros de la familia le afecta a ellas personalmente (el 18,9% de las
personas cuidadoras familiares reconoce no tener tiempo para cuidar de otras
personas como le gustaria y el 5,6% refiere tener conflictos con su pareja a
consecuencia de su dedicacion al cuidado) (Portal Mayores, 2008).

La persona cuidadora familiar se siente con frecuencia “entre la espada y la
pared”. Para poder aminorar estos conflictos y que su familia no sea afectada
por los cuidados, esta trata de que el resto de la familia no se percaten tanto de
gue su familiar mayor dependiente esta entre ellos. Esto supone una carga muy
intensa para la persona cuidadora que le lleva a no delegar tareas en los demas
miembros. Sin embargo, esto suscita mayores conflictos, tensiones y
dificultades. Es frecuente que, en este contexto, la persona cuidadora se siente

sola e incomprendida (de la Cuesta Benjumea, 2004).

4.2.3. Consecuencias del cuidado en el estado emocional

Las personas cuidadoras familiares presentan mas afecciones psicoldgicas que
problemas fisicos. El cuidado de una persona mayor dependiente desestabiliza
psicologicamente a sus cuidadores y cuidadoras (mucho mas si la persona
cuidada tiene demencia (Pinquart & Sorensen, 2003)). Las personas

cuidadoras presentan elevados niveles de ansiedad y depresion, y con
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frecuencia consumen psicofarmacos para poder afrontar los cuidados. La
situacion de vulnerabilidad es tal que les lleva a experimentar problemas
emocionales e incluso trastornos psicopatolégicos bien definidos (Crespo &
Lopez, 2007b).

Como anteriormente hemos referido, una gran parte de las personas
cuidadoras familiares comparten patrones consistentes de mayores niveles de
sintomatologia depresiva y ansiedad, especialmente en el cuidado de personas
con demencia, comparados con personas con la misma edad y género (Schulz
et al.,, 1995; Shaw et al., 1997). Ademas, son frecuentes las altas tasas de
depresion mayor y de ansiedad generalizada (la encuesta EDAD confirma que
el 30,3% de las personas cuidadoras se sienten deprimidas, término con el que
habitualmente se alude a sentimientos de tristeza, abatimiento, pesadumbre o
infelicidad, que pueden acompafiarse de cierta sensacién de vacio y, en
muchos casos mas agudos, de una sensacion de “ser incapaces de disfrutar

con nada”) (Portal Mayores, 2008).

Otras consecuencias emocionales y conductuales del cuidado sobre las
personas cuidadoras que han sido sefaladas en la literatura son los
sentimientos de culpa, de enfado, frustracion, ira, negacién de la necesidad de
ayuda y soledad (Beeson, Horton-Deutsch, Farran, & Neundorfer, 2000;
Gallagher et al., 2011; Williams, Morrison, & Robinson, 2014).

Los sentimientos de culpa pueden derivarse de distintas razones como no
haber hecho algo antes de que el familiar enfermase (como llevarle a un buen
especialista), desear que su familiar fallezca, discusiones o conflictos que se
tuvieron en el pasado con el familiar, alguna media verdad que se le ha dicho
sobre su enfermedad, algunas actividades que se le obligd a realizar, entre

otras muchas razones que proponen Crespo y Lopez (2007b).

En el estudio de Hernandez-Viadel, Guillem-Miralles, Pérez-Prieto y Leal-
Cercos (2006) surge el concepto de ideacion suicida, que refleja una de las
situaciones mas extremas de desesperacion cuando la persona cuidadora, tras
dar muerte a su familiar dependiente, se intenta suicidar o se consume el

suicidio. Estas situaciones transmiten la realidad de personas mayores que
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cuidan de otros mayores y que, por una u otra razén (agotamiento, enfermedad
propia, empeoramiento de la situacion de la persona cuidada...), se ven
incapaces de seguir ocupandose de su familiar, lo que les situa en un “callejon

sin salida”.

Otros sintomas emocionales frecuentes en las personas cuidadoras son la falta
de concentracion y los problemas de atencidon o memoria, los cuales suelen
producir gran preocupacion especialmente entre quienes cuidan de personas
afectadas por demencia, que pueden interpretar estos sintomas como
evidencia de su propia demencia. Asimismo, aparece cierta
autodesvalorizacion y deterioro de la autoestima, asi como alteraciones fisicas
(problemas para conciliar el suefio, despertares frecuentes o despertar
temprano, ausencia de apetito, bajo deseo sexual) y pérdida del interés en las
relaciones interpersonales, todo lo cual contribuye a aislarles y a deteriorar alin

mas su funcionamiento cotidiano (Crespo & Lopez, 2007b).

4.2.4. Consecuencias del cuidado sobre la salud fisica

La salud de las personas cuidadoras familiares de mayores dependientes se
encuentra deteriorada, de hecho, el 36,8% corrobora esta afirmacion segun la
encuesta EDAD* (Portal Mayores, 2008). Y es que el 28,8% las personas
cuidadoras afirma no tener tiempo ni de cuidar de si mismas segun la misma

encuesta.

En general, las personas cuidadoras familiares perciben que su salud es peor
gue la de las personas que no cuidan (Schulz et al., 1995). Pero mas alla de su
propia percepcion, los datos indican que las personas cuidadoras se
encuentran peor fisicamente que las personas que no cuidan, presentan mas

sintomatologia fisica, mas dolor y malestar (Crespo & Lopez, 2007a).

En concreto, la mayoria de las personas cuidadoras familiares padecen o han

padecido problemas osteomusculares que pueden estar relacionados con la
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ejecucion de las tareas propias del cuidado (como la movilizacion del paciente).
También, las personas cuidadoras presentan problemas cardiovasculares,
gastrointestinales, respiratorios y dermatologicos, entre otros (Figura 4.1.). No
obstante, las personas cuidadoras familiares no siempre acuden al médico para
solucionar estos problemas, ni se ponen en tratamiento por ellos (Crespo &
Lépez, 2007a).

Dermatolégicos
Sist. Nervioso

Inmunologicos

Gastrointestinales

Osteomusculares ! -

Cardiovasculares

Respiratorios

|- Presencia Problemas = Visita al médico o Tratamiento |

Figura 4.3. Problemas de salud, visitas al médico por esos problemas y

seguimiento del tratamiento
Fuente: Crespo y L6pez (2007)

Por lo tanto, no es extrafio que se produzcan efectos tales como cansancio y
desgaste, contracturas, hernias, lumbagos, esguinces, fracturas. También,
como ya hemos sefialado, las personas cuidadoras presentan un mayor riesgo
de hipertension y mayor cantidad de alergias, afecciones de la piel, cefaleas,
lumbalgias y trastornos gastricos e intestinales y su respuesta inmunoldgica

también se ve afectada (Crespo & Lépez, 2007b).
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4.2.5. Consecuencias del cuidado en las relaciones sociales, el ocio

y tiempo libre

La alta dedicacién al cuidado de su familiar dependiente hace que la persona
cuidadora familiar deje de tener tiempo para si misma. Se debe considerar que
la persona cuidadora no sélo se dedica al cuidado de su familiar, sino que
también tiene otras ocupaciones como la atencion de otros miembros de su
familia, trabajo, tareas del hogar, etc. Por todo ello, y para tratar de cumplir en
todo como lo venia haciendo desde antes de dedicarse al cuidado de su
familiar, con frecuencia la persona cuidadora familiar antepone el resto de
obligaciones a las propias necesidades personales, abandonandose y llegando

en muchas ocasiones a producirse un abandono personal.

El tiempo libre del que antes disponia y que dedicaba a lo que ella queria, es
ahora reemplazado por tareas relacionadas con los cuidados u otros asuntos
gue, por dedicarse al cuidado, no ha podido realizarlos antes. El 61,8% de las
personas cuidadoras familiares en nuestro pais ha visto resentido su tiempo
dedicado al ocio y pensar en unas vacaciones es una locura para mas de la

mitad de las personas cuidadoras (51,6%) (Portal Mayores, 2008).

Hay que tener en cuenta, ademas, que ese abandono afecta no sélo a
actividades mas o menos extraordinarias (como irse de vacaciones), sino que
con mucha frecuencia son los pequenos “caprichos” cotidianos los que se ven
afectados. Actividades agradables de cada dia que no conllevan mucho tiempo
pero que aun asi se van abandonando progresivamente (como tomarse un café
sentado/a y tranquilo/a o visitar o hablar por teléfono con algunas amistades,
etc.) (Crespo & Lépez, 2007b).

Las relaciones sociales con frecuencia también se descuidan y, como
consecuencia se deterioran. De hecho, el 40,5% de las personas cuidadoras
familiares de nuestro pais no tienen tiempo para frecuentar a sus amistades
(Portal Mayores, 2008). Ademas, no todas las personas estan dispuestas a

entender y apoyar a sus amistades cuando ello le supone un esfuerzo personal.
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Hay estudios que apoyan que las personas cuidadoras de personas afectadas
por demencia tienen un apoyo social menor que si cuidaran a personas con
cualquier otra patologia, pero sin deterioro cognitivo (Laserna et al., 1997;
Valles Fernandez, Gutiérrez Cillan, Luquin Ajuria, Martin Gil, & Lépez de
Castro, 1998). También, los problemas conductuales imprevisibles de la
persona cuidada, en el caso de demencias, pueden hacer que la persona
cuidadora se sienta cohibida para compartir el tiempo con otras personas ya
gue pueden sentirse mal. Y, cuando el nivel de dependencia de la persona
cuidada es muy elevado y requiere de la ayuda frecuente de alguien, la persona
cuidadora no puede separarse de ella, y no siempre es facil encontrar el apoyo
de alguien que esté dispuesto a reemplazarlo/a para que ella pueda descansar
y distraerse. Si de por si, en muchas ocasiones, las personas cuidadoras
familiares tienen dificultades para delegar tareas relacionadas con los cuidados
de su familiar o pedir ayuda, mas aun para tener un tiempo de ocio personal
(Crespo & Lopez, 2007h).

Ademas, con relativa frecuencia aparece un sentimiento de indispensabilidad.
La persona cuidada depende de su familiar que le cuida pero, a su vez, éste
depende de ella y esto puede conducir al aislamiento social. La persona
cuidadora familiar vive entonces solo y exclusivamente para la persona que
cuida, olvidando a otros y, sobre todo, a si misma (Aneshensel et al., 1995).
Crespo y Lépez (2007b) lo explican en los siguientes términos: “transformando
la diada cuidador-mayor dependiente en un sistema cerrado, en el que no tiene

cabida nadie mas, ni tan siquiera otros miembros de la familia”.

4.2.6. Consecuencias profesionales y econdmicas del cuidado

El cuidado de una persona dependiente afectada por demencia es muy costoso

en todo sentido, incluido el econémico. El mantenimiento del cuidado en el

entorno familiar supone un ahorro econémico muy importante para el Estado y,
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de alguna manera, también para las familias. El coste anual del cuidado de una
persona con la enfermedad de Alzheimer varia entre los 12.700 euros y los
22.000 euros aproximadamente (Boada et al., 1999). En Espafa, de acuerdo
con los calculos realizados con los datos de la encuesta EDAD de 2008,
sabemos que el 155% de las personas cuidadoras tienen problemas
econdmicos por motivos asociados con el cuidado de su familiar (Portal
Mayores, 2008).

Segun la EDAD, el 54,2% de las personas cuidadoras familiares tienen
problemas para trabajar. Aunque hay una tendencia al aumento, el 26% de las
personas que también se dedican al cuidado de un familiar dependiente trabaja;
entre las que no trabajan de manera remunerada predominan las personas
jubiladas (20%) y, sobre todo, las personas que se dedican a las tareas del
hogar, teniendo la hegemonia en este grupo las mujeres (44%).

La vida profesional de las personas cuidadoras familiares se ve afectada en
mayor o menor grado. Trabajan a doble jornada, dentro y fuera del hogar v,
conforme va avanzando la dependencia de la persona que cuidan y requieren
mas cuidados, su vida profesional se resiente, tienen problemas para cumplir
sus horarios, tienen que pedir mas permisos de ausencia y tienen que reducir
su jornada de trabajo, llegando en algunos casos a tener que dejar de trabajar,
ya sea por iniciativa propia o por imposicion, debido a la imposibilidad de
compaginar el cuidado de su familiar y su vida profesional. Segun la encuesta
EDAD, el 20,5% de las personas cuidadoras no puede plantearse trabajar fuera
de casa. Incluso el 10% de las personas cuidadoras que trabajaban antes de
dedicarse al cuidado, ha tenido que dejar el trabajo; el 6,9% ha tenido que
reducir su jornada de laboral y el 8,5% ha tenido problemas para cumplir sus

horarios (Portal Mayores, 2008).

Cabe destacar que, en ocasiones, la posibilidad de trabajar permite a la
persona cuidadora, aparte de aumentar su economia, descansar de la situacion
de cuidado, le permite desconectar y relacionarse con otros. No obstante,

también puede producirse lo contrario debido a que el trabajo puede llegar a
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sobrecargar mas a la persona cuidadora y ser una fuente adicional de tensiones
y conflictos (Crespo & Lépez, 2007b).

En este contexto no es de extrafiar que un porcentaje significativo de personas
cuidadoras sefialen que tienen problemas econdmicos (Portal Mayores, 2008).
Esto puede estar relacionado con los problemas laborales anteriormente
mencionados Yy, por otro lado, con los altos costes que supone el cuidado
(incluyendo desde instrumentos especificos como camas articuladas al
contrato de servicios de atencion a domicilio, residencias temporales, etc., que
no siempre estan cubiertos por los servicios sanitarios publicos).
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5.1. Las etapas en el cuidado de una persona mayor

dependiente

En palabras de Crespo y Lépez (2007a):

“Ser cuidador ha sido concebido como una “carrera inesperada” que, a
diferencia de otras ocupaciones, no esta dirigida principalmente por las
metas que cada cual se propine, sino por aquellas que vienen impuestas
por el mismo desarrollo de la problemética de la persona mayor y los

niveles de dependencia que va alcanzando progresivamente”.

El cuidado de una persona mayor dependiente suele prolongarse en el tiempo,

mas aun si la persona cuidada esta afectada por demencia. Por ello, pueden

diferenciarse varias etapas en el proceso del cuidado (Aneshensel et al., 1995;
Montorio et al., 1999; Seltzer & Li, 2000):

Se describe una primera etapa de preparacion en la que la persona
cuidadora va aumentando su comprension del problema y de la
necesidad de ayudar de manera continuada a su familiar. Es frecuente
gue esta etapa esté relacionada con un empeoramiento fisico del familiar

0 su hospitalizacién.

La segunda etapa del cuidado tiene que ver con el desempefio en si del
cuidado, es el periodo en el que la persona cuidadora ejerce su rol. Un
rol que no es siempre el mismo porgque los problemas de la persona
mayor afectada por demencia, en nuestro caso, sSon progresivos,
ademas de multidimensionales y complejos. Ademas, como hemos
visto, las dificultades a las que las personas cuidadoras familiares tienen
gue enfrentarse no se circunscriben unica y exclusivamente a la persona
a la que cuida, sino que en numerosas ocasiones también tienen que ver
con problemas afiadidos a los originados por la situacion de cuidado:

laborales, familiares, etc.
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e Por ultimo, tras el fallecimiento del familiar cuidado comienza una nueva
etapa. Esta se caracteriza por la recomposicion de una vida que ha
estado restringida (De la Cuesta Benjumea, 2011) y volcada al cuidado
del otro. Cabe mencionar que no tiene por qué cesar el estrés de la
persona cuidadora tras el fallecimiento de su familiar ya que nuevos

retos se le presenta como crear, de nuevo, su identidad.

5.2. Las necesidades de las personas cuidadoras familiares

de mayores con demencia

Adaptado de: Moreno Camara, Palomino Moral y Moral Ferndandez (2014)

Una de las mas recientes revisiones especifica sobre las necesidades de las
personas cuidadoras familiares de mayores con demencia pone de manifiesto
el caracter amplio, multidimensional e interrelacionado de las necesidades

percibidas por este colectivo (McCabe, You, & Tatangelo, 2016).

Las necesidades de las personas cuidadoras familiares estan influidas por
innumerables factores relacionados con los cuidados a su familiar dependiente,
asi como por factores personales y contextuales (Montorio et al., 1999; Ory et
al., 2000; Schulz et al., 1995; Zanetti et al., 1998).

En relacion directa con los cuidados a personas con demencia, destacan las
necesidades que estdn relacionadas directamente con los trastornos
cognitivos-conductuales de la persona cuidada. Mientras que en personas
cuidadoras de mayores con soOlo dependencia funcional, destacan las
necesidades relacionadas con el manejo de los cuidados fisicos (Miranda-
Castillo, Woods, & Orrell, 2013). No obstante, para abordar las necesidades de
las familias cuidadoras de personas afectadas por demencia es fundamental,

ademas, tener en cuenta varios aspectos como el nivel socioeconémico, los
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problemas emocionales, de apoyo, las estrategias para cuidar y afrontar los
cuidados, entre otros (Camacho & Coelho, 2011).

Otro aspecto muy interesante a tener en cuenta en la comprension de las
necesidades de las personas cuidadoras, son las actitudes culturales hacia la
asuncion del rol cuidador ya que este aspecto influye sutilmente en las
necesidades percibidas por las mismas, como demuestra un estudio realizado
con personas de distintas nacionalidades en Reino Unido (Lawrence, Murray,
Samsi, & Banerjee, 2008). En esta linea, otro estudio muestra como las
necesidades percibidas por las personas cuidadoras familiares de mayores con
demencia de origen afroamericano estan influenciadas por su enfoque sobre el

racismo (Lampley-Dallas, Mold, & Flori, 2001).

Shanley, Russell, Middleton y Simpson-Young (2011) clasifican las
necesidades percibidas por las personas cuidadoras en instrumentales y
psicosociales. Si bien los investigadores del estudio reconocen que esta
clasificacion aun es arbitraria y fue utilizada en el estudio para proporcionar una
estructura coherente a las necesidades expresadas por las personas
cuidadoras. Las necesidades instrumentales tienen que ver con una asistencia
fisica en los cuidados, y las necesidades psicosociales con el apoyo psicoldgico

para desempefiar el rol cuidador.

Por otro lado, surgen dos grandes grupos de necesidades en las personas
cuidadoras familiares: las necesidades educativas (conocimiento de aspectos
relacionados con la enfermedad, los cuidados que necesita la persona
dependiente, los recursos disponibles en la comunidad) (Bee, Barnes, & Luker,
2009; Edelman, Kuhn, Fulton, & Kyrouac, 2006; Hirakawa, Kuzuya, Enoki, &
Uemura, 2011; Lai & Chung, 2007; Peeters, Van Beek, Meerveld,
Spreeuwenberg, & Francke, 2010; Rosa et al., 2010; Thielemann, 2000; Vidal-
Thomas et al., 2009) y las necesidades psicolégicas o emocionales (manejo del
estrés emocional, control de sentimientos) (Peeters et al., 2010; Rosa et al.,
2010).

Son muy escasos las investigaciones encontradas sobre las necesidades de

las personas cuidadoras familiares de mayores con la enfermedad de
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Alzheimer u otras demencias, y de ellas, un nimero muy limitado estudia la
evolucion de las necesidades a lo largo de las etapas de la enfermedad.
Estudios que cumplen estos criterios, afirman que durante el proceso del
cuidado a personas afectadas por demencia surgen numerosas necesidades
ante los problemas derivados del cuidado. Estos problemas estarian
relacionados principalmente con el deterioro cognitivo y los cambios de
comportamiento de la persona cuidada, aunque también, pero en menor

medida, con el deterioro funcional.

Es interesante cdémo Leong, Madjar y Fiveash (2001) entienden las
necesidades al tipificarlas en barreras ya que explican que las necesidades no
satisfechas, actian como una barrera para la salud y el bienestar de las
personas cuidadoras familiares y limitan su capacidad de atencién continuada
en los cuidados.

Asi, encontramos que entre las necesidades de las personas cuidadoras
familiares de mayores con demencia destacan: a) necesidades de apoyo
familiar y social, b) necesidades de apoyo profesional, c) necesidad de

formacion y d) recursos.

Cabe resaltar que la necesidad de apoyo familiar y social es una categoria
comun en la mayoria de estudios que tratan sobre este tema (Bonill de las
Nieves, Rodriguez Ponce, & Moreno Gutiérrez, 2009; Egdell, 2012; Olsson,
Engstrom, Skovdahl, & Lampic, 2012; Shanley et al., 2011; Vaingankar et al.,
2013). En muchos estudios sobre los cuidados familiares se da por sentado que
las personas cuidadoras cuentan con el apoyo de familiares y amigos durante
Su experiencia cuidadora, pero, en muchos casos, es todo lo contrario. En este
sentido, como hemos referido en apartados previos, se debe tener en cuenta
gue no depende de la cantidad de apoyo sino de la percepcion de la calidad del
mismo por parte de la persona cuidadora (Egdell, 2012). Podemos observar
gue esta necesidad es comun en culturas tan lejanas y distintas a la occidental
como lo es la cultura de Indonesia (Vaingankar et al., 2013). Ademas, cabe
mencionar que la red de apoyo de familiares y amigos, que relacionabamos con

su efecto protector ante el estrés, disminuye cuanto mas tiempo lleve la persona

108 |



Necesidades y problemas de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia/enfermedad de Alzheimer: un estudio cualitativo

cuidadora cuidando a su familiar con demencia (Zucchella, Bartolo, Pasotti,
Chiapella, & Sinforiani, 2011).

Por otro lado, las personas cuidadoras de mayores afectados por demencia
tienen la necesidad de contar con el apoyo de profesionales que les orienten
en el afrontamiento de los cuidados y les instruyan en su rol cuidador durante
todo el proceso de la enfermedad (Hirakawa et al., 2011; Peeters et al., 2010;
Vidal-Thomas et al., 2009; Zwaanswijk, Peeters, van Beek, Meerveld, &
Francke, 2013; Zwaanswijk, Van Beek, Peeters, Meerveld, & Francke, 2010).
En la revision de la literatura realizada se pone de manifiesto la escasa
comunicacion de los profesionales sociosanitarios con las personas cuidadoras
familiares y la falta de medidas de apoyo en el hogar centradas en ensefiar a
adquirir habilidades practicas en los cuidados. De hecho, las personas
cuidadoras familiares tienen altas expectativas con respecto a la ayuda
proveniente de los profesionales, pero no conocen los recursos y servicios
disponibles (de Jong & Boersma, 2009; Egdell, 2012; Lampley-Dallas et al.,
2001; Leong et al., 2001; Shanley et al., 2011; Vaingankar et al., 2013). Mejorar
el acceso a un asesoramiento profesional representa un método
potencialmente eficaz para aumentar la confianza de las personas cuidadoras
familiares en su capacidad para llevar a cabo los cuidados a las personas
afectadas por demencia en su domicilio. La evidencia sugiere que el personal
de enfermeria y otros profesionales de la salud pueden ayudar a mejorar la
calidad de vida de las personas cuidadoras familiares y del entorno familiar,
proporcionando la informacién y la capacitacion necesaria (Bee et al., 2009).
También se destaca el beneficio de los grupos de ayuda mutua para proveer
apoyo a las familias cuidadoras de personas afectadas por demencia teniendo
en cuenta las caracteristicas de los distintos grupos étnicos (Lampley-Dallas et
al., 2001).

Las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia necesitan ser
informadas sobre los distintos aspectos del cuidado. Necesitan algunas
nociones sobre el curso de la enfermedad para ir asimilando y creando
estrategias de afrontamiento para manejar la situacion de cuidado. Por esta

razon, las personas cuidadoras familiares consideran fundamental la formacion
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sobre el manejo de los cuidados y gestion del estrés (Bonill de las Nieves et al.,
2009; Shanley et al., 2011; Vaingankar et al., 2013; Wheeler, 2010). No
obstante, cabe mencionar, que existen muchos factores de estrés para las
personas cuidadoras familiares de personas con demencias que no estan
relacionados directamente con los conocimientos sobre los cuidados, ni

siquiera con los cuidados en si mismos (Stirling et al., 2010).

En este sentido, merece la pena destacar el estudio realizado por Izal
Ferndndez de Troconiz, Montorio Cerrato, Marquez Gonzélez, Losada Baltar y
Alonso Suarez (2001) en el que los profesionales sociosanitarios expresan,
desde su punto de vista, las necesidades de las personas cuidadoras familiares
de mayores dependientes. Destacan necesidades de informacién y orientacion
sobre todo en cuestiones relacionadas con el manejo de comportamientos
probleméticos de la persona cuidada y situaciones dificiles del cuidado (tan
caracteristicos en las demencias). También sobresale la necesidad de
orientacion y asesoramiento tanto sobre el cuidado personal (de la propia
persona cuidadora), como en relacibn con el aprendizaje de estrategias
adecuadas para el afrontamiento de las situaciones problematicas que surgen

habitualmente en el contexto del cuidado a personas afectadas por demencia.

Por dltimo, las personas cuidadoras destacan la necesidad de contar con
recursos econémicos para hacer frente a los cuidados de su familiar afectado
por demencia (Bonill de las Nieves et al., 2009; Vaingankar et al., 2013;
Wheeler, 2010). En este sentido, la diferencia mas notable entre estudios
nacionales e internacionales tiene que ver con la gestion de la atencion
sanitaria, si es privada, parcialmente privada o publica. En paises donde la
atencion sanitaria es privada o parcialmente privada, las personas cuidadoras
familiares tienen una mayor necesidad de informacion sobre el diagndstico,
tratamiento y aspectos legales/financieros (cobertura del plan de salud),
guedando otros aspectos como la calidad de vida de la persona dependiente y
la del entorno familiar en un segundo plano (Caress, Luker, Chalmers, &
Salmon, 2009; Wackerbarth & Johnson, 2002).
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Ademaés, las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia
expresan la importancia de contar con instalaciones adaptadas y accesibles,
como centros de dia o residencias, para el cuidado de personas afectadas por
demencia, para que esto les pueda suponer un respiro o descanso durante un
tiempo limitado o indefinido (de la Cuesta Benjumea, 2009). Ante estas
necesidades se proponen medidas interesantes como que las familias
dispongan de lineas telefonicas directas, equipos disponibles para intervenir en
momentos de crisis e instalaciones de respiro para atender emergencias y
necesidades de las familias cuidadoras y sus familiares (Leong et al., 2001;
Vaingankar et al., 2013).

Como hemos explicado anteriormente, en esta carrera inesperada que supone
el cuidado, con diversas fases o etapas, las necesidades de las personas
cuidadoras, asi como las de la persona cuidada, van cambiando. Por ejemplo,
aunque esto es comun en todos en todos los casos de cuidados familiares,
durante la etapa final de la enfermedad en la demencia, las personas
cuidadoras familiares experimentan nuevas necesidades relacionadas con la
preparacién para el duelo, muerte y restablecimiento de la vida propia y
personal después de la muerte de la persona cuidada (Bonill de las Nieves et
al., 2009; Shanley et al., 2011). También se evidencia la dificultad que tienen
las familias cuidadoras para comprender la enfermedad, en especial la
enfermedad de Alzheimer, el sufrimiento que genera el progreso de la
enfermedad en ellas, y el choque de sentimientos que surgen en la persona
cuidadora como el miedo, la angustia y la esperanza (Verdullas, Ferreira, &
Nogueira, 2011).

Los avances tecnolégicos son un aliado para ayudar a las familias cuidadoras
a proporcionar cuidados. En este sentido surgen otro tipo de necesidades
derivadas del uso de las tecnologias asi como el crear un ambiente seguro

donde no se vean implicadas cuestiones éticas (Olsson et al., 2012).

El conocimiento de las necesidades de las personas cuidadoras familiares
representa un asunto pendiente y de gran relevancia. Las personas cuidadoras

familiares son la base de nuestro sistema de atencion a la dependencia por lo
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que la delimitacién de sus necesidades ayudara a las politicas sociosanitarias
a dirigir intervenciones adaptadas a su realidad.

En el cuidado familiar a personas afectadas por demencia surgen necesidades
especificas que varian, entre otros factores, por la fase de la enfermedad en la
gue se encuentra la persona con demencia. Asi mismo, no hay que olvidar, que
la persona cuidadora se ve inmersa en una “constelacion de estresores”
(Crespo & Lopez, 2007a) y que, a su vez, en el desemperio de su rol, la persona
cuidadora también atraviesa distintos momentos y experiencias que afectara
directamente a sus necesidades (Ballard et al., 2011; Del-Pino-Casado, Frias-

Osuna, Palomino-Moral, & Pancorbo-Hidalgo, 2011).

5.3. Los problemas derivados del cuidado de familiares con

demencia

Adaptado de: Moreno Cadmara, Moral Fernandez y Lépez Martinez (2015)

En el cuidado de personas mayores afectadas por demencia, se generan
problemas relacionados con el deterioro funcional de la persona cuidada por
una parte y, por otra, problemas derivados de su deterioro cognitivo-conductual.
No obstante, como hemos estudiado previamente, se deben considerar las
caracteristicas de la propia persona cuidadora, asi como su contexto

sociocultural para entender la realidad de las mismas.

En cuanto al manejo de los cuidados fisicos, las personas cuidadoras familiares
de mayores afectados demencia presentan mayor estrés ante situaciones que
requieren mayores esfuerzos fisicos (Esteban Gimeno & Lampré, 2008). Asi,
los mayores problemas estan relacionados con el manejo de la incontinencia
de la persona cuidada, la dificultad para mantener su higiene, acostarle y
levantarle, asi como para vestirle (Mahoney, La Rose, & Mahoney, 2013), darle
de comer (Hsiao, Chao, & Wang, 2013) y dificultades para ayudarle en la

deambulacion (Esteban Gimeno & Lampré, 2008). Aunque las investigaciones
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mencionadas estudian a personas cuidadoras de personas mayores afectadas
por demencia, hasta aqui, se puede decir que estas dificultades son comunes
para cualquier persona cuidadora que cuida a un familiar con ciertos problemas

de dependencia fisica.

Destacan otros problemas que son tolerados con mayor dificultad por las
personas cuidadoras familiares de mayores con demencia como es la
imposibilidad de dejar tan siquiera una hora a la persona que cuida solo o sola,
asi como la agitacién nocturna y la conducta peligrosa de su familiar (Esteban
Gimeno & Lampré, 2008).

Las alteraciones cognitivo-conductuales de las personas afectadas por
demencia suponen un estrés afiadido al cuidado de las mismas (Nogales-
Gonzalez, Romero-Moreno, Losada, Marquez-Gonzalez, & Zarit, 2015). Las
personas cuidadoras familiares de mayores con demencia perciben mayores
dificultades en las fases de la demencia donde dichas alteraciones son mas
patentes (coincidiendo con las fases iniciales-intermedias). Cabe mencionar,
como ya referimos, que la percepcion de autoeficacia en los cuidados de la
persona cuidadora, asi como otros factores, reduce el estrés provocado por las
dificultades derivadas del cuidado. Este estrés se traduce en términos de
angustia en los responsables de las personas responsables de los cuidados
(depresién y conductas disruptivas) (Arai, Matsumoto, lkeda, & Arai, 2007).

Cuando una persona asume el cuidado de un familiar afectado por demencia
se produce un “cambio radical” en la vida de la misma (Luque Giménez, 2013).
Se desencadenan muchos sentimientos y retos a superar. Las repercusiones
en la calidad de vida de las personas cuidadoras se hacen patentes,
destacandose la escasez de tiempo para dedicarlo a si mismas ya que el tiempo
libre del que disponian pasa a ser ocupado por el cuidado (Callejas Chagoyen,
2013; Croog, Burleson, Sudilovsky, & Baume, 2006; Luque Giménez, 2013).
Como consecuencia, la vida social de la persona cuidadora familiar también
merma (Commissaris, Jolles, Verhey Jr, & Kok, 1995; Croog et al., 2006) y
surgen problemas emocionales que tienen que ver con la ira, el resentimiento,

la depresion y la ansiedad (Croog et al., 2006). Cabe mencionar que segun
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Ferrario et al. (2003) parece que estos problemas se incrementan cuanto mas
tiempo la persona cuidadora lleve cuidando.

Asi mismo, también se producen dificultades para conciliar la vida laboral con
el cuidado. Cuando una persona esta trabajando y en su familia surge la
dependencia de algin miembro, al tomar ella la responsabilidad de los
cuidados, se produce un conflicto de intereses (Callejas Chagoyen, 2013;
Ferrario et al., 2003; Luque Giménez, 2013). Sin embargo, las personas
cuidadoras familiares que cuentan con un trabajo satisfactorio, tienen una
percepcion positiva de su vida en general (incluida la faceta como cuidador o
cuidadora) (Ferrario et al., 2003).

Otro aspecto que supone una de las experiencias mas dificiles para las familias
cuidadoras, y del que no hemos hablado anteriormente, es la decision de la
institucionalizacién de su familiar afectado por demencia. En el proceso de la
decision de la institucionalizacion del familiar intervienen numerosos factores
como la ayuda profesional, la accesibilidad a la informacion y a los recursos
disponibles, apoyo social y familiar, entre otros (Caron, Ducharme, & Giriffith,
2006; Gaugler, Pearlin, Leitsch, & Davey, 2001).

Por otra parte, un problema que se les presenta a las personas cuidadoras
cuando comienzan la incursion en la carrera del cuidado es el diagndstico tardio
de la enfermedad de Alzheimer u otra demencia (Gibson & Anderson, 2011). A
esto se le suma la escasez de formacion sobre la enfermedad y el manejo de
la misma que le obliga a las personas cuidadoras a aprender de manera
autodidacta (de la Cuesta Benjumea, 2004). Ferrer Hernandez y Cibanal Juan
(2009) han estudiado el proceso de aprendizaje de las personas cuidadoras
familiares a personas afectadas por demencia, concluyendo que no tienen un
aprendizaje previo de los cuidados que deben ofrecer y que desconocen cOmo
realizarlos. Es decir, las personas cuidadoras familiares “aprenden a cuidar por
si mismas, en la practica dia a dia, como un autodidacta, haciendo, errando y
acertando” (Ferrer Hernandez & Cibanal Juan, 2008; Ferrer Hernandez, 2009).
Se ha detectado que las familias cuidadoras que buscaron ayuda profesional
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en una etapa temprana de la enfermedad experimentaron menos problemas en

el afrontamiento del cuidado (Commissaris et al., 1995; Hsiao et al., 2013).

Podemos llegar a la conclusion de que la naturaleza de los problemas a los que
las personas cuidadoras familiares deben enfrentarse cuando asumen el rol
cuidador responde a tres fuentes: los problemas asociados a la persona
cuidada, que tienen que ver con la dependencia fisica y los trastornos
cognitivos-conductuales. Por otra parte, los problemas derivados del cuidado
hacia la persona cuidadora familiar, aparte de la situacion personal de la misma.
Y, por ultimo, otros problemas transversales que influyen en el resto como es
el apoyo formal objetivo y percibido, entre otros. Los tres ejes de problemas

mencionados anteriormente concurren simultaneamente.

Esta revision sugiere que hay una gran oportunidad para mejorar los servicios
formales ofrecidos a las familias cuidadoras de personas afectadas por
demencia. Ademas, la formacién adicional, la coordinacion y la cooperacion
entre los profesionales ayudaria sustancialmente a las personas cuidadoras
durante y después del diagnostico, haciendo hincapié en aquellas medidas que
han demostrado mayor efectividad (Losada, Montorio, Moreno-Rodriguez,
Cigaran, & Pefacoba, 2006; Torres Egea et al., 2008).

Seria interesante profundizar en los problemas percibidos por las personas
cuidadoras familiares de mayores afectados por demencia en los distintos
momentos de la enfermedad y las distintas etapas del cuidado ya que se trata
de una enfermedad en la que se avanza de manera progresiva y suele ser
prolongada en el tiempo (Ballard et al., 2011). Teniendo en cuenta otros
factores que intervienen en el afrontamiento de los cuidados como es el nivel
de implicacion en los cuidados, la consanguineidad con la persona cuidada, la

motivacion para cuidar, etc.
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6.1. Justificacion

El marco referencial y tedrico que hemos presentado nos muestra tan solo la
punta del iceberg que esconde la realidad de los cuidados en el domicilio a
personas afectadas por demencia.

Por una parte, el envejecimiento poblacional a nivel mundial nos pone en alerta
en cuanto a la cantidad de personas mayores que necesita ayuda para realizar
actividades cotidianas. Ademas, las personas afectadas por demencia, y la
enfermedad de Alzheimer en su representacion, alcanzan tasas muy
preocupantes. La demencia es una de las enfermedades mas invalidantes y de
dificil manejo ya que no sélo afecta a la funcionalidad fisica de las personas
afectadas, sino también a sus capacidades cognitivas, generando importantes

problemas conductuales y de memoria.

Por otra parte, vemos cémo en nuestro contexto la familia es la que se ocupa
principalmente de los cuidados de sus familiares mayores. Sin embargo,
nuestro sistema familiar de cuidados estd altamente amenazado por los
cambios que esta sufriendo nuestra sociedad. Ademas, las dificultades que
tienen las mujeres, que son quienes tradicionalmente han cuidado, para
hacerse cargo de su familiar dependiente son, en muchos casos, extremas (el
trabajo fuera del hogar, las tareas del hogar, el cuidado de otros miembros de
la familia, hijos menores, escaso apoyo formal y familiar, etc.). La situacion se
complica cuando el familiar cuidado tiene demencia ya que se trata de una
enfermedad de complejo manejo y suele ser prolongada en el tiempo. Las
necesidades de cuidados de estas personas varian segun la fase de la
enfermedad en la que se encuentren, asi, las personas cuidadoras familiares
se ven obligadas a organizar toda su vida a razén de la persona a la que cuida.
En definitiva, estas personas viven inmersas en una “constelacién de
estresores” (Crespo & LoOpez, 2007a) que originan problemas durante el
desempeiio de su rol que, a su vez, generan necesidades a las que conviene

dar respuestas satisfactorias. De esta manera se aliviaria la carga de las

| 121



Capitulo 6. Planteamiento de la investigacion

personas cuidadoras y mejoraria el bienestar de las mismas, de su entorno

familiar y su familiar afectado por demencia.

Ademas, factores como las caracteristicas de la persona cuidadora, factores
socioculturales y econdémicos, la percepcion de autoeficacia, la etapa del
cuidado en la que se encuentre la persona cuidadora, etc., afectan de igual
manera a la percepcion de las necesidades ante los problemas derivados del

cuidado.

Existen numerosos estudios que describen necesidades y problemas derivados
del cuidado a personas afectadas por demencia (ver apartado 5.2. y 5.3.). Sin
embargo, la mayoria de las aportaciones (McCabe et al.,, 2016) estan
fundamentadas en investigacién procedente de paises cuyo modelo de
cuidados difiere del nuestro debido al predominio del apoyo formal frente al
familiar. En nuestro contexto son escasos los estudios que abordan este
aspecto (Izal Fernandez de Troconiz et al., 2001), ademas, la mayoria de las
investigaciones sobre las necesidades de las personas cuidadoras se apoyan
en la metodologia cuantitativa y en la perspectiva de los profesionales
(Knighting et al., 2016; Miranda-Castillo et al., 2013). Por todo ello, es
importante profundizar en la experiencia del cuidado familiar a mayores con
demencia para comprender las necesidades percibidas por las personas

cuidadoras en nuestro contexto sociocultural.

Se hace necesario disponer de un conocimiento profundo del contexto en el
gue surgen los problemas y necesidades percibidos por las personas
cuidadoras familiares durante el desempefio de su rol cuidador a personas
afectadas por demencia, considerando el caracter degenerativo, progresivo y

complejo de esta enfermedad.

Para ello, consideramos fundamental escuchar la voz de las personas
cuidadoras familiares para explorar y comprender su realidad. Esta es la razon
por la que hemos optado por la investigacion cualitativa para abordar esta
problematica. Pensamos que, de alguna manera, la consecucion de los

objetivos planteados, podria orientar el desarrollo de programas e
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intervenciones para asegurar la cobertura de las necesidades de las personas

cuidadoras y, en definitiva, aumentar su bienestar.

En base a todo lo expuesto, se planted la siguiente pregunta de investigacion
que dirigio el estudio: ¢Cuales son las necesidades y los problemas de las
personas cuidadoras familiares en la experiencia del cuidado a su familiar
afectado por demencia, en qué contexto y qué factores participan? Mediante
esta pregunta abierta se pudo abordar el problema de investigacién permitiendo
la exploracion profunda y la emergencia de aspectos fundamentales durante el
progreso de la investigacion. Al inicio, la pregunta fue mas amplia y abierta,
durante el proceso de analisis, se torné en mas refinada y especifica (de la
Cuesta Benjumea, 2008; Strauss & Corbin, 2002).

6.2. OBJETIVOS

Objetivo principal
e Conocer, comprender y describir las necesidades y problemas
percibidos por las personas cuidadoras familiares durante el proceso del
cuidado a mayores afectados por demencia durante las distintas etapas

de la enfermedad.

Objetivos especificos
e Describir la experiencia vivida por las personas cuidadoras familiares
durante el proceso del cuidado a personas mayores afectadas por
demencia.
e Describir el contexto en el que se producen los cuidados a personas
afectadas por demencia.
e Identificar los factores que influyen en la experiencia de cuidar a un

familiar mayor afectado por demencia.
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6.3. ORIENTACION TEORICA DE LA INVESTIGACION

6.3.1. Lainvestigacién cualitativa

El estudio de las personas en su dimension social, que a su vez son productoras
y producto de su vida en sociedad, implica la consideracion de numerosos
factores y variables. Ademas, la realidad social donde se desarrollan las
personas se encuentra en continuo cambio y transformacion. Por otro lado, la
persona investigadora que observa un fenémeno no es ajena a todo esto, se
sita como parte de la sociedad que investiga, produciéndose una situacion
subjetiva y paraddjica, ya que no tiene mas remedio que pensarse a si misma
(Ibafez, 1994). Todo esto justifica que para comprender la complejidad,
pluralidad y heterogeneidad de la realidad que nos rodea sea imperantemente

necesario un enfoque multimetodolégico.

Los dos paradigmas clasicos utilizados fundamentalmente en la investigacion
son el positivista y el interpretativo, aunque cabe mencionar que cada disciplina
se aproxima mas a unos paradigmas o a otros. En el paradigma positivista,
I6gico y empirico analitico se sitla la investigacién cuantitativa. En el
interpretativo, simbdlico, pragmatico y constructivista, la investigacion
cualitativa, cuyo origen se asocia a las ciencias sociales (Pérez Serrano, 1994;
Taylor & Bogdan, 1987).

La naturaleza del fendmeno a estudiar es la que determinara en qué paradigma
posicionarse y metodologia utilizar (Silverman, 2013). El posicionamiento en
uno u otro paradigma es fundamental para dar rigor al estudio de investigacion.
En la tabla 6.1. se contrastan las caracteristicas fundamentales de los

paradigmas que sustentan los métodos cuantitativos y cualitativos.
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Paradigma Interes Ontologia Relacion Propasiio Explicacion | Axiologia:
(nat. dela sujeto/ohjeto zeneralizacion causalidad rol de los
realidad) valores

Ezxplicar. Dada. Independiente. | Generalizaciones | Causas reales. Mo sujeta
Controlar Singular. Meutral Libre no sometidas al | Temporalmente | avalores.
Predecir. Tangible. de walores. tempo. procedentes o
ﬁ Fragmentable. Afirmaciones, sittmltaneas.
& Convergente. lewes,
E explicaciones
= (homotéticas):
E -deductiva,
-cuantitativa,
-centrada sobre
SRINEjatIZAS.
Comprender. | Constructiva. | Interrelacionada | Limditada por el Interactiva. Tiene en
Interpretar. Multiple. La relacitn contexto y el Feed-back cuenta los
(Comprensidn Holistica influida por tempo. FProspectiva. valores.
-;D, mutua y total. wvalotes Hipdtesis de Estos
= participativa). Divergente. subjetivos. trabajo. influyren
ﬁ Afirmaciones en la
E idiograficas. golucidn
o Inductiva, del
E Cualitativa. problemma,
= Centrada en las de la
difereticias. teotia, el
método ¥
el analisis.

Tabla 6.1. Comparacion entre el paradigma positivista (investigacion

cuantitativa) y el interpretativo (investigacion cualitativa)

Fuente: Pérez Serrano (1994)

Dado que la pretensién del presente estudio es la descripcién, comprension,

interpretacion y explicacion teérica de las necesidades y problemas de las

personas cuidadoras familiares de mayores con demencia, nos posicionamos

en el paradigma interpretativo, en la investigacion cualitativa.

La investigacién cualitativa es un método de investigacion que desarrolla

diferentes metodologias, técnicas y practicas de investigacion, pero no permite

la medicion o cuantificacién, sino la descripcion, comprension, interpretacion y

explicacion de los fendmenos que existen desde la perspectiva del individuo,

con todas sus variaciones y el sentido de éstas.

Como expresa Salinas Pérez (2011):

La investigacion cualitativa da protagonismo a las personas, para que

sean ellas las que nos descubran a través de la palabra y el lenguaje,
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con conciencia y a conciencia, el sentido de la realidad de la que
participan en su contexto, para entender y poder describir y explicitar, lo
gue ven, como lo ven y como lo viven o experimentan a lo largo de un

fendbmeno.

La investigacion cualitativa realizada en el presente estudio nos ha permitido
comprender los problemas y necesidades que surgen durante el cuidado de
personas afectadas por demencia. Asi como los sentimientos de las personas
implicadas a medida que experimentan el proceso del cuidado. Y todo esto
desde la perspectiva de las protagonistas, en su contexto, en su realidad.

6.3.2. Métodos cualitativos y el interaccionismo simbdlico

La teoria fundamentada, metodologia utilizada en el presente estudio (que
explicaremos mas adelante), viene a ser uno mas de los métodos
interpretativos que comparte la filosofia comun de la fenomenologia (es decir,
métodos que se emplean para describir el mundo de la persona o personas en
estudio (Husserl, 1982; Stern, 2006)).

Existen similitudes en todos los métodos interpretativos, por ejemplo, pueden
compartir la misma técnica de recopilacion de datos (como puede ser la
observacion o la entrevista en profundidad), pero los marcos subyacentes de
los métodos difieren. Entre los métodos interpretativos mas populares destaca

la etnografia, la fenomenologia y la teoria fundamentada (Stern, 2006).

A grandes rasgos podemos decir que los fenomendlogos, mediante la
interpretacion de sus datos, y considerando marcos filoséficos consolidados,
tratan de descubrir el significado mas profundo de la experiencia vivida de las
personas teniendo en cuenta su historia personal y contexto espaciotemporal.
Los etndgrafos, por su lado, prestan su mayor atencién a la cultura de la
persona o personas estudiadas dentro de un marco teérico a partir de una

perspectiva tedrica particular. Y, por dltimo, los teoricos fundamentados se
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acercan a los datos sin una teoria predefinida tratando de descubrir o construir
lo que las personas ven como su realidad social (indagando en el significado
gue tienen para ellas los artefactos, la ropa, los gestos y las palabras en la
interaccidn entre las personas). La informacion proporcionada por las personas
estudiadas junto con la observacion suscitaran las hipotesis que se
comprobaran y construirdn a lo largo de la investigacion (Stern, 2006).

Merece la pena sefalar que el marco teérico de la teoria fundamentada esta
enraizado en el interaccionismo simbalico. La base de la interaccion simbolica
es, por un lado, el estudio de la vida de los grupos humanos y de los
comportamientos del hombre, y, por otro, es simbdlica, en la significacion de
simbolos como lenguajes, palabras y objetos, donde se pueden manipular,
otorgar e interpretar, un conjunto amplio de significados. Basicamente, se
articula en tres premisas fundamentales (Blumer, 1982):

a) El ser humano actla respecto a las cosas y a las personas en funcion de
los significados que las cosas tienen para él. El significado tiene aqui un
elemento central en si mismo y va a determinar la accién de los seres
humanos. En las interacciones, todos los seres humanos definen las
situaciones sociales.

b) El significado de las cosas se deriva o surge de esta interaccion social con
otros (comunicacion, entendida en un sentido amplio) que ocurre entre los
individuos, en un proceso continuo y como fuente del significado. Al adoptar
Su propio punto de vista y adaptarlo al comportamiento de los demas, los
humanos interactian entre si. El significado es un producto social, es decir,
una creacion que emana de las acciones interactivas de los individuos.

c) Los significados son manipulados y modificados por un proceso
interpretativo durante la experiencia diaria. Este proceso de interpretacion
tiene dos fases: en primer lugar, el sujeto identifica aquello que tiene
significado, y después, el sujeto interpreta, manipula, revisa y transforma los
significados para orientar sus acciones. Esta interaccién conlleva “un

comportamiento pensado y autoreflexivo”.
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Blumer (1981) considera que un individuo es objeto para si mismo con la
capacidad de verse a si mismo como cosa, responsable de sus propios actos,
lo que le permite ponerse en el lugar del otro. También afirma que el
interaccionismo simbdlico es “social”’, en un sentido mas profundo, es decir, las
personas son capaces de entablar una interaccion social consigo mismas. Y en
virtud de esta autointeraccion, la persona establece una relacién con su entorno
y reacciona ante él. A lo que percibe le confiere un significado y con base en él,
orienta su accion, pero no motivada por la sola presencia del objeto, sino una
accion que surge como resultado de la interpretacion. De manera que en esa
interaccion social (formacién del yo social autoconsciente), se concibe lo social
como el marco de la interaccion simbdlica de las personas, y se concibe la
comunicacion como el proceso social por el cual se constituyen

simultaneamente y coordinadamente, los grupos y las personas.

La naturaleza de la accion humana se basa en el necesario afrontamiento de
situaciones en las que las personas actuan considerando el significado de las
acciones de los demas. En este sentido Blumer (1981) habla de “la accion
conjunta” como organizacion comunitaria de comportamiento y basada en los

diferentes actos de los integrantes.

6.3.3. Lateoria fundamentada

Merece la pena pincelar alguna informacion relativa al origen de la metodologia
utilizada en el presente estudio: la teoria fundamentada. Esencialmente, se
trata de una metodologia para descubrir teorias que dormitan en los datos
(Schervier-Legewie, 2004).

Esta metodologia fue descrita por primera vez en “The Discovery of grounded
theory” en 1967. Sus descubridores fueron Barney Glaser y Anselm Strauss,
dos académicos que cuando no pudieron encontrar los verdaderos significados

simbdlicos de las personas que estudiaban (la experiencia de la muerte para
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los individuos y las personas cercanas) comenzaron a “juguetear con los

métodos sociolégicos existentes” (Stern, 2006).

Los complementarios antecedentes de ambos investigadores hicieron posible
el ensamblaje de esta metodologia. Anselm Strauss era sociologo, psicélogo
social y antropdlogo, provenia de la llamada “Escuela de Chicago” donde
ejercio gran influencia el interaccionismo simbdlico de Helbert Blumer, George
Herbert Mead, Ernest Burgess, Alfred Lindesmith, entre otros. La perspectiva
del interaccionismo simbdlico desde la 6ptica de la psicologia (situado en el
paradigma interpretativo-pragmatico) influyé notablemente en Strauss, sin
embargo, no habia sido descrita una metodologia clara para el andlisis de los
datos cualitativos (Strauss refiere que Blumer solia decir: “jhaz con tus datos lo
que te venga en gana!”) (Schervier-Legewie, 2004). Por su parte, Barney
Glaser, era un joven socidlogo investigador que se unié al equipo de Strauss
en el proyecto de investigacion sobre la vivencia ante la muerte. A pesar de su
juventud, tenia una vasta experiencia en métodos estadisticos descriptivos
(paradigma positivista) lo cual impregné la teoria fundamentada de una
metodologia sistemética y conceptualizacion del proceso de andlisis (Morse et
al., 2016).

Se puede resumir la teoria fundamentada como un método de andlisis inductivo
qgue pretende ir mas all4 de la mera descripcion de los datos para desarrollar
modelos explicativos tedricos de la experiencia y conducta humana
fundamentados en los datos recopilados. El proceso de andlisis consiste en la
codificacion de cada uno de los incidentes o sucesos expresados por las
personas participantes en el estudio o situaciones observadas, que posibilita la
agrupacion de los mismos en categorias, con un nivel conceptual mas amplio.
El proceso de codificacion y analisis es guiado por el método comparativo
constante que consiste en la comparacion continua entre los incidentes, entre
incidentes y categorias, entre categorias y categorias, en busqueda de
similitudes y diferencias. Este proceso permite identificar las propiedades
(caracteristicas) de las diversas categorias y explorar sus interrelaciones. Otro
rasgo caracteristico de la teoria fundamentada es el muestreo tedrico que

supone la eleccion de las personas participantes segun ciertos indicadores
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(acontecimientos o sucesos) representativos de conceptos tedricos emergidos
en los datos. El muestreo tedrico finaliza cuando las categorias emergidas
hayan alcanzado la saturacion, es decir, no surja nueva informacion. Los
autores diferenciaron dos tipos de teorias que se pueden alcanzar con la
investigacion: las teorias sustantivas y las teorias formales. Las teorias
sustantivas son las que se refieren a un area sustancial o concreta de
investigacion y las formales o generales, las que se refieren a un area
conceptual y permiten generalizar las proposiciones (Carrero, Soriano, &
Trinidad, 2006).

Cabe mencionar que las diferencias de enfoques entre ambos autores habian
estado presentes desde el principio, o que daria lugar mas tarde a la teoria
fundamentada glaseriana y la teoria fundamentada straussiana. Strauss se
inspiraba en teorias tangenciales a los datos mientras que Glaser mantenia su
atencion centrada en los datos. Strauss, consideraba toda contingencia que
pudiera relacionarse con los datos, apareciera o no en ellos, por lo que al
examinar los datos se detenia en cada palabra para preguntar: “; Qué seria
si...?”. Sin embargo, Glaser enfocaba su atencion sobre los datos para
permitirles que contaran su propia historia, ante ellos preguntaba: “;Qué

tenemos aca?” (Stern, 2006).

Al pasar de los afios, la teoria fundamentada ha seguido evolucionando y
redescubriéndose a través de sus estudiantes (Figura 6.1). De hecho, se
evidencio la diferencia metodoldgica entre Glaser y Strauss en el libro que éste
Gltimo escribid junto con Juliet Corbin en 1990 (Basics of qualitative research).
En respuesta a la publicacion del mencionado libro, Glaser escribié su segundo
libro solo, sobre teoria fundamentada en 1992 (Basics of grounded theory
analysis) donde claramente sefiala cuales son las diferencias y llega hasta a
escribir que los métodos glaseriano y straussiano deberian tener diferentes
nombres: teoria fundamentada para la escuela glaseriana, y, descripcion

conceptual, para la straussiana.

Se puede visualizar en la figura 6.1. las principales versiones de teoria

fundamentada que han surgido en el transcurso del tiempo. La teoria
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fundamentada aplicada en el presente estudio es la teoria fundamentada
constructivista de Kathy Charmaz (2006) (sus caracteristicas y diferencias con
respecto a la teoria fundamentada original se describen en el siguiente
apartado, asi como la justificacion de la aplicacion de la mencionada

metodologia en este estudio).

AR [ surmss ]

Dimenslonal analysis

Straussian 1

Strauss & nn ( rmaz { 2000, 2006)
Constructivist Gl

— Glaserian G1

Situational Analysis

Figura 6.1. Genealogia de la teoria fundamentada

Fuente: Morse et al. (2016)

6.3.3.1. La teoria fundamentada constructivista de Charmaz

Kathy Charmaz considera la teoria fundamentada como un paraguas que cubre
diferentes variantes, énfasis, direcciones y maneras de pensar sobre los datos;
en definitiva, que proporciona un marco de investigacion cualitativa y es una
guia para llevar a cabo una investigacion (Strauss & Corbin, 2002). Considera
gue todas las personas teéricas fundamentadas comparten el analisis inicial
inductivo, el sometimiento de los datos a un riguroso andlisis, el desarrollo de

analisis teoricos fundamentados en los datos y el valor de la aplicacion de los
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estudios de teoria fundamentada, aunque consideren marcos conceptuales
distintos (Morse et al., 2016).

Charmaz defiende que las personas investigadoras que utilizan las estrategias
explicitas que Glaser y Strauss describieron en 1967 y posteriormente Glaser
en 1992 (Glaser, 1992; Glaser, 1978; Glaser & Strauss, 2009), limitan el
alcance de las contribuciones que la teoria fundamentada ha hecho a través de
la investigacion, considerandola un Unico método y no un método general que

engloba otras variantes.

La teoria fundamentada de Charmaz preserva Utiles estrategas que Glaser y
Strauss articularon (Glaser, 1978; Glaser & Strauss, 2009; Strauss & Corbin,
2002), ademas del pragmatismo subyacente a la teoria fundamentada. Pero
también contempla el papel de la persona investigadora dentro del proceso de
investigacion, considera el reconocimiento de sus puntos de vista y la adopcion
de nuevas perspectivas. Se puede visualizar un esquema general del proceso
de teoria fundamentada constructivista de Charmaz en la figura 6.2. En
contraste, los tedricos fundamentados clasicos se enfocan exclusivamente en

los datos procedentes de los participantes de su investigacion.
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Figura 6.2. Esquema general del proceso de la teoria fundamentada

constructivista de Charmaz

Fuente: Martinez Marcos y de la Cuesta Benjumea (2015)

Charmaz (2016) resume la teoria fundamentada constructivista como una
revision contemporanea de la clasica teoria fundamentada de Glaser y Strauss.
Asume que la teoria fundamentada constructivista mantiene una epistemologia
relativista, considera que el conocimiento es producido socialmente, reconoce
varios puntos de vista, tanto de las personas participantes en la investigacion,
como de la persona tedrica fundamentada, y toma una postura reflexiva hacia
las acciones de las personas participantes y de las que investigan, asi como de

las construcciones analiticas de las mismas. Defiende que el mundo real nunca
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se puede separar del espectador que lo observa desde distintos puntos de vista
y cuyas opiniones pueden incluso estar en conflicto con los puntos de vista y
las realidades de las personas observadas (las personas participantes en la

investigacion).

Charmaz (2016) considera que mediante la teoria fundamentada constructivista
se construyen procesos y productos de investigacion bajo unas condiciones
preexistentes, surgen en situaciones cambiantes y son influenciadas por las
perspectivas, posiciones, interacciones y el contexto sociocultural de la persona
investigadora y la investigada. Nos estamos refiriendo a aspectos que estan
inherentemente presentes en cualquier investigacion, pero en la mayoria de los
estudios no se mencionan o son completamente ignorados. Las observaciones
gue se hacen, cdmo se hacen y las opiniones que se forman de ellas, reflejan
estas condiciones en cuanto a las subsecuentes teorias fundamentadas en los
datos recogidos. Por lo tanto, se asume que el proceso de investigar y escribir
la investigacion no es un hecho neutral. Las personas investigadoras teoricas
fundamentadas constructivistas entran en el significado liminal que las
personas participantes del estudio tienen acerca de su realidad y sus acciones
en forma que los tedricos clasicos no hacen. Las personas investigadoras
constructivistas favorecen el conocimiento profundo y completo del analisis de
la investigacion. Desde un punto de vista analitico constructivista, determinar lo
gue se ve, cuando y cémo y en qué medida lo vemos no es sencillo (ya que
muchos aspectos permanecen tacitos y/o en silencio). Las personas (tanto las
observadas como las que observan) interpretan la realidad que viven y, a su
vez, son afectadas por otras personas y circunstancias. Las personas tedricas
fundamentadas constructivistas explicitan todos estos aspectos en el analisis:
interpretan las acciones de las personas que participan en el estudio, sus
propias interpretaciones y tratan de darle sentido en su contexto, considerando
las creencias de las personas, sus propdositos, las decisiones que toman y las

razones de sus actos desde la perspectiva de las personas estudiadas.

Mediante la teoria fundamentada constructivista se trata de localizar los
significados y acciones de las personas estudiadas en ideologias y normas

sociales establecidas o relaciones de poder, ya que posiblemente sean un
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reflejo de las mismas. Las personas tedricas fundamentadas constructivistas
buscan las asunciones sobre las que las personas participantes construyen sus

significados y acciones.

Otra diferencia de la teoria fundamentada clasica y la constructivista es que la
Unica técnica de recogida de informacion originalmente contemplada en la
primera es la entrevista en profundidad, mientras que la constructivista puede
abrazar otras técnicas, siempre de acorde con la pregunta de investigacion
(Charmaz, 2016).

Ademas, no sélo el interaccionismo simbdlico puede ser el marco teérico de
partida de la investigacion en la teoria fundamentada constructivista, como lo
es en la teoria fundamentada clasica, sino que se pueden adoptar otros marcos

teoricos (Charmaz, 2005).

En definitiva, podemos decir, que las personas fundamentadas constructivistas
consideran que los datos ayudan a construir una teoria, mas que a descubrirla.
Estiman el analisis como representacion de la realidad, no como un informe
objetivo o el Unico punto de vista sobre el tema. Como resultado, se
concientizan de la relatividad no so6lo del mundo empirico con sus multiples
realidades, sino también de la relatividad del propio andlisis. Tal conciencia
fomenta la adopcion de una postura reflexiva a lo largo de los procesos de
investigacion y escritura. De ninguna manera nos referimos a que la teoria
fundamentada constructivista se abandona al subjetivismo radical y al
reduccionismo individual, ya que de esta manera asumiria que la conciencia
individual lo explicaria todo y que las ubicaciones sociales, el contexto
sociocultural y las contingencias interaccionales y situacionales no tendrian
valor. Todo lo contrario, la teoria fundamentada constructivista pretende situar
la investigacion en relacion con las circunstancias sociales que la rodea (Morse
et al., 2016).

La teoria fundamentada con enfoque constructivista fomenta la renovacion y la
revitalizacion del método clasico integrando los recientes desarrollos
metodoldgicos y considerando las declaraciones clasicas del método original.

El enfoque constructivista desafia la suposiciébn de crear teorias abstractas
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generales y conduce explicaciones de una realidad concreta, mientras que
simultdneamente expande la teoria fundamentada mas lejos en las ciencias

sociales interpretativas (Charmaz, 2016).

Como hemos podido distinguir, se trata de un método profundamente
interactivo, desde la recoleccion de datos al proceso analitico.

La teoria fundamentada constructivista adopta la induccién, comparacion
constante, emergencia y enfoque abierto de la clasica version de Glaser y
Strauss. También considera, tras la induccién, la abduccién (“razonamiento que
a partir de la descripcion de un hecho o fenédmeno ofrece o llega a una hipotesis”
(Real Academia Esparfiola, 2001)) constante y reiterativa que permite
comprobar y refinar el desarrollo de las categorias e ir més lejos. Cuando una
persona tedrica fundamentada encuentra un hallazgo sorprendente mientras
estd en el proceso de investigacion: 1) considera todas las ideas teoricas
concebibles que podrian explicar el hallazgo, 2) vuelve al campo y reline mas
datos para comprobar estas ideas y 3) adopta la interpretacion tedrica mas
plausible. La abduccién anteriormente mencionada se perfecciona a través de
la experiencia y conduce a inferencias logicas pero creativas, ademas, conduce
a comprobar dichas inferencias para llegar a una explicacién teorica plausible.
Es una manera de conceptuar y trabajar con los datos que fomenta y sostiene
los esfuerzos de la persona investigadora para desarrollar interpretaciones

creativas de la realidad estudiada (Charmaz, 2016).

La teoria fundamentada comienza con un analisis inductivo de los datos que
dibuja el camino para ir mas all4 y crear una interpretacién de la realidad
estudiada. Posteriormente la abduccion l6gica permite reflexionar sobre dicha
interpretacion imaginativa y volver de nuevo al campo para comprobar dichas

conjeturas.

A continuacién, apoyandonos en el capitulo de libro de Charmaz (2016) titulado
“Shifting the grounds” en Morse et. al (2016), realizaremos una comparativa de
la teoria fundamentada objetivista (clasica) y la constructivista para esclarecer
sus supuestos fundamentales, el proceso de analisis y sus implicaciones en el

andlisis de los datos.
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La teoria fundamentada objetivista surge del positivismo, por lo que asume el
descubrimiento de los datos en un mundo externo y neutral. La persona
investigadora observa el mundo y conceptualiza los datos recopilados desde
una vision objetiva, sin prejuicios; por lo que los datos se consideran hechos
separados de la persona observadora. Por el contrario, la teoria fundamentada
constructivista se sustenta en el pragmatismo y su epistemologia relativista.
Como mencionamos anteriormente, asume multiples realidades y multiples
perspectivas de esas realidades. Los datos no estan separados ni de la persona
observadora ni de la observada; es mas, se construyen mutuamente a través

de la interaccion.

Las personas tedricas fundamentadas objetivistas se centran en el desarrollo
de generalizaciones abstractas, libres de la influencia de los contextos donde
se produce la realidad estudiada. Es decir, miran al mundo empirico desde el
exterior, como un visitante que no entra en el mundo de las personas
observadas. Se centran en el desarrollo de abstracciones y tratan de hacer un
andlisis l6gico considerando distintos indicadores y variables para explicar una
categoria basica o proceso social basico segun los datos.

Las personas tedricas fundamentadas constructivistas, sin embargo,
consideran las generalizaciones parciales, condicionadas y situadas en el
tiempo, el espacio, las posiciones, las acciones y las interacciones. Las
personas constructivistas apuntan a una compresion interpretativa de los
fendmenos empiricos en una teoria que tiene credibilidad, originalidad,
resonancia y utilidad, en relacién con su momento histérico. Es decir, entran en
el mundo empirico en la medida en que pueden e interpretan los datos a través
de un andlisis conceptual emergente de los datos buscando diferencias y
relaciones entre las categorias emergentes. A medida que los constructivistas
engranan sus datos, se centran en significados liminales y acciones tacitas, asi

como en declaraciones y acciones explicitas.

Las personas tedricas fundamentadas obijetivistas tratan el andlisis de sus
datos como un proceso objetivo que alcanzan al hacer generalizaciones

sucesivamente mas abstractas a traveés de un analisis comparativo. Asumen
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gue la comparacion constante de dato con dato, dato con categoria y categoria
con categoria permite que el analisis no se impregne de prejuicios procedentes

de la persona investigadora, sino el centrarse continuamente en los datos.

Sin embargo, las personas tedricas fundamentadas constructivistas no solo
reconocen la relatividad de los datos, sino también la subjetividad en el proceso
de andlisis y en la recopilacion de los datos. En vez de aparentar una objetividad
idealizada, explican como sus puntos de vista, situacion e interacciones han
influido en sus interpretaciones analiticas. Las personas tedricas
fundamentadas constructivistas ponen especial atencion al lenguaje y a la
forma en que las personas se basan en discursos socialmente construidos. Las
personas se basan en un lenguaje, reglas y tradiciones compartidas, no sélo al
expresarlo, sino también, al experimentarlo. Cuando se trata de conocer como
las personas construyen significados, se puede descubrir qué significados
tienen y como estos significados pueden definir las categorias emergentes del

estudio.

6.3.4. Los grupos focales como técnica de recopilacién de

informacion

La técnica de recopilacion de informacion utilizada en el presente estudio es el
grupo focal. Por ello, consideramos pertinente describir algunos aspectos

relativos a esta técnica.

La técnica de grupo focal se describe como “el uso de una sesion de grupo
semiestructurada, moderada por un lider grupal, sostenida en un ambiente
informal, con el propdsito de recolectar informaciéon sobre un tépico designado”
(Carey, 2003). De manera colateral, se han descrito numerosos casos, Yy
nosotros mismos lo hemos constatado, los grupos focales pueden proporcionar
informacion y apoyo emocional entre los participantes, aunque este no sea el

propdsito de los mismos.
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El propésito del grupo focal es la recoleccion de experiencias personales y
creencias relacionadas con la pregunta de investigacion planteada. Como

menciona Carey (2003):

Los grupos focales proporcionan luces en cuanto a las creencias y
actitudes que subyacen al comportamiento. Los datos relacionados con
las percepciones y opiniones se enriquecen por medio de la interaccion
del grupo debido a que la participacion individual puede mejorar en el

escenario grupal. (Carey, 2003, p. 263)

Defiende que los datos recolectados mediante un grupo focal pueden ser mas
informativos que los datos recopilados por otros métodos. Ademas, la técnica
de grupo focal es especialmente (til para estudios complejos que consideran
varios niveles de sentimientos y experiencias (como es el cuidado familiar).
También se ha definido la técnica de grupo focal como la recoleccion de “datos

ricos a un costo razonable” (Krueger & Casey, 2014).

La técnica se basa en laidea de que, con una guia y entrenamiento adecuados
de la persona moderadora (lider) del grupo focal, las personas participantes en
el estudio pueden describir abundantes detalles de las experiencias complejas
y los razonamientos que impulsan sus acciones, creencias, percepciones y
actitudes. Si bien el ambiente grupal tiene algunas limitaciones (que
describiremos mas adelante), el propio ambiente del grupo puede mejorar la

calidad de los datos producidos (Carey, 2003).

Segun Carey (2003), la realizacién de la técnica de grupo focal conlleva la

consecucién de varias fases que sintetizamos a continuacion:

a) Preparacion, que incluye el estudio del tema de investigacion y el
desarrollo de preguntas guia, la seleccion y el reclutamiento de las
personas participantes, y la preparacién del lugar, el equipo de grabacién
y la preparacion de la persona moderadora.

b) Implementacion, que consiste en una presentacion previa al inicio de la
sesién por parte de la persona moderadora. Este aspecto es importante

ya que aumenta la confianza entre las personas participantes y la
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moderadora y ayuda a establecer una atmdésfera amigable. En este
primer momento se debe explicar el propésito del estudio, la naturaleza
de la organizacion que respalda el estudio, como se seleccionaron a las
personas participantes y el uso previsto de los datos, garantizando la
confidencialidad. Durante la realizacion de la técnica, la persona
moderadora debe mantenerse neutral, estimular las respuestas, pero no
apoyar o contradecir los comentarios de las personas participantes. Se
debe atender a la comunicaciéon verbal, pero, de igual manera, a la no
verbal, y prestar mayor atencion cuando haya diferencias y/o
desacuerdos entre las personas participantes.

c) Analisis e interpretacion, considerando que el propdésito de la técnica es
la de comprender, lo mas plenamente posible, desde la perspectiva de
las personas participantes en la investigacion, el significado y la
naturaleza del tema de estudio. El andlisis del grupo focal es similar, en
términos generales, a otros andlisis de los datos cualitativos, con la

dimensién adicional del contexto del grupo (Carey, 2003).

La persona moderadora o lider de una sesion grupal puede ser alguien
diferente de la persona investigadora; en nuestro caso fue la propia doctoranda
guien los modero y posteriormente realizé el analisis. También se conté con la
colaboracion de uno de sus directores de tesis durante las sesiones de los
grupos focales el cual recogia algunas notas sobre el afecto, el lenguaje
corporal y la naturaleza secuencial del contexto, que mas tarde fueron
integradas y consideradas en el andlisis. Esto permitio integrar las notas de la
sesion con la transcripcion para apreciar significados que no se detectan en las

palabras.

La estructura de la sesion depende de las preguntas del guién de entrevista (el
guion de entrevista semiestructurado utilizado en el presente estudio se
presenta en el Anexo 6) y del estilo de la persona moderadora. Debido a que
los datos importantes a menudo surgen de manera inesperada, la persona
moderadora debe estar atenta para dirigir al grupo con el fin de profundizar en
ciertos aspectos, o si la sesion se esta saliendo del tema o se ha estancado,

volverle a conducir hacia él.

140 |



Necesidades y problemas de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia/enfermedad de Alzheimer: un estudio cualitativo

También hay que destacar que la limitacién principal de la técnica de grupo
focal es el impacto potencial de la censura y el conformismo, procesos que
ocurren cuando una persona se ve afectada por lo que otros miembros del
grupo puede pensar sobre ella, por lo que actia motivada por la aceptacion y
segun sus propias necesidades e historia (Carey & Asbury, 2012). La técnica
de grupo focal no busca el consenso, pero algunas personas participantes
pueden interpretar que deben adoptar la opinién de la mayoria, omitiendo asi
informacion que enriqueceria los datos. Este defecto de los grupos focales
aparece sobre todo cuando las personas no han reflexionado sobre una idea
gue se esté tratando en la sesion, por lo que su contribucion es posible que se

vea afectada por las opiniones de los demas (Carey, 2003).

La persona investigadora puede minimizar los aspectos negativos y maximizar
las ventajas de los grupos focales prestando atencion a los principios basicos
propuestos por Kahn, Merton, Fiske y Kendall (1991) referenciados por Carey
(2003, p. 279): retrospeccidn (pensar bien para poner a las personas
participantes en el contexto de la experiencia), rango (amplitud de las
experiencias), especificidad (descripcion detallada), y contexto personal

(significado individual de la experiencia real).

A parte de las ricas aportaciones que obtuvimos en los siete grupos focales
realizados en la presente investigacion, las personas participantes
manifestaron su satisfaccion por el apoyo emocional recibido en las sesiones y
agradecimiento por tener la oportunidad de expresar su experiencia y

desahogarse.
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7.1. DISENO

7.2.

El presente estudio de investigacion se ha abordado desde el paradigma

cualitativo, orientado por la teoria fundamentada constructivista de Charmaz

(Charmaz, 2014), que recoge las aportaciones fundamentales de la teoria

fundamentada (Glaser & Strauss, 2009) y las complementa con elementos

metodolégicos que hacen énfasis en la intersubjetividad del proceso de

recogida y andlisis de datos, y en la explicacion del contexto y de los

sentimientos de los individuos a medida que experimentan un fendmeno o

proceso (Carrero et al., 2006; Charmaz, 2006). Consideramos que este enfoque

tedrico es de utilidad para el conocimiento en profundidad del proceso del

cuidado familiar a personas dependientes en tanto que el cuidado implica

interaccidon en un contexto cambiante.

PARTICIPANTES

Las personas participantes en el estudio fueron 82 cuidadores y cuidadoras

familiares de personas mayores afectadas por demencia. El perfil de las

mismas se muestra en la tabla 7.1.

Sexo

Mujer 91,5%
Hombre 8,5%
Edad Media (afios) 58,33
Parentesco con la persona cuidada

Hija 85,3%
Hijo 4,8%
Esposa 7,3%
Esposo 2,4%
Entorno

Rural 48,78%
Urbano 51,22%
Trabajo externo remunerado 18,3%

respiro

Apoyo instrumental externo remunerado y uso de servicios de 19,5%
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Residencia en comuin con la persona cuidada 70,7%
Fase de la demencia de la persona cuidada

Inicial-Intermedia (>60 indice de Barthel, dependencia moderada) 31,75 %
Intermedia-Avanzada (<60 indice de Barthel; Dependencia Severa) 68,35%

Tabla 7.1. Descripcion de las principales caracteristicas de las personas
cuidadoras participantes en el estudio

Fuente: Elaboracién propia. Modificado de: Moreno-Cémara, Palomino-Moral, Moral-Fernandez, Frias-Osuna y del-
Pino-Casado (2016)

En un primer momento, la seleccién de las personas participantes se llevo a
cabo mediante un muestreo propositivo de maxima variacion basado en los

objetivos del estudio (Martinez-Salgado, 2012).

Como criterios de inclusion se tuvo en cuenta que las personas seleccionadas
fueran cuidadores o cuidadoras familiares principales de una persona afectada
por demencia y que llevara al menos un afio cuidando a su familiar. Ademas,
nos aseguramos de que participaran en el estudio personas cuidadoras que
estuvieran cuidando a su familiar en las distintas fases de la demencia y con
distintos grados de experiencia en el desempefio del rol cuidador. También se
procuro la participacion de hombres cuidadores, aunque hubo dificultades para
identificarlos debido a su escasez en nuestro contexto cultural (Portal Mayores,
2008).

De esta manera pudimos conseguir que las personas elegidas, ademas de ser
la poblacion diana de estudio de esta investigacion, proporcionaran la mayor
riqueza posible de informacion (Morse, 1990).

Para seleccionar a las personas participantes, nos apoyamos en los censos del
portal de Cuidador/a de Grandes Discapacitados, y en los censos de personas
incluidas en el Sistema Informatico de Salud de la Junta de Andalucia (Diraya)
pertenecientes al Proceso Asistencial Integrado: Demencia, del Servicio
Andaluz de Salud. Estos censos aportan informacién sobre las caracteristicas
de las personas cuidadoras y las familias que cuidan a mayores afectados por

demencia. Ademas, las enfermeras gestoras de casos y enfermeras de familia
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que colaboraron en la obtencion de la muestra, seleccionaron a posibles
participantes diana pertenecientes a su cupo de atencion. De este modo, se
pudo identificar y captar a personas cuidadoras familiares con mayor y mas rica

experiencia en el cuidado familiar de mayores con demencia.

Posteriormente, tras el analisis de los primeros datos, el muestreo se tornoé en
tedrico, siguiendo los canones establecidos por la teoria fundamentada
(Strauss & Corbin, 2002). Se seleccionaron nuevas personas participantes
segun los distintos aspectos que fueron emergiendo a lo largo del estudio para
profundizar y captar las variaciones emergentes en los datos (Field & Morse,
1985).

RECOGIDA DE DATOS

El proceso de recogida de informacion se llevd a cabo entre julio de 2012 y
febrero de 2013.

Como método de recogida de informacion se utilizé la técnica de grupo focal
porque permite la interaccion colectiva y la obtencion de multiples respuestas y
procesos emocionales, lo que a su vez facilita la exploracion de temas
complejos (como es el de los cuidados familiares) y permite una mayor

eficiencia en la recogida de datos (Krueger & Casey, 2014).

Se realizaron siete grupos focales que tuvieron lugar en diferentes centros de
salud de la provincia de Jaén. Tres de los grupos focales se realizaron en zonas
rurales (Martos, Torres y Arjona) y cuatro en zonas urbanas (tres en Jaén y uno
en Andujar). A traves del contacto con las enfermeras gestoras de casos y
enfermeras de familia de los distintos centros de salud, se ofrecido la
participacion voluntaria en el presente estudio a las personas cuidadoras
familiares seleccionadas que aceptaron participar en todos los casos. Los
grupos focales se llevaron a cabo en el lugar y horario elegido por las personas

participantes. Todos se realizaron en una sala de reuniones de cada centro de
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salud implicado en el estudio. La duracién de los grupos focales fue de 50-70

minutos aproximadamente.

Para constituir los grupos focales se tuvo en cuenta el grado de dependencia
de la persona cuidada medido con el indice de Barthel (Anexo 7) y la edad de
la persona cuidadora debido a que son dos variables béasicas influyentes en el
proceso de cuidar a una persona mayor con demencia. Se puede apreciar la
distribucion de los siete grupos focales segun la edad y el sexo de la persona

cuidadora y el grado de dependencia de la persona cuidada en la tabla 7.2.

Edad de la persona Dependencia de la persona cuidada
cuidadora
indice de Barthel >60 indice de Barthel <60
Dependencia moderada Dependencia total
<B5 afios GF-3; C5 El Valle (Jaen); 12 GF-1; CS Virgen de la Capilla
FC (1) (Anddjar), 14 PC
GF-4; CS Magdalena (Jaén);, GF-5; C5 Martos; 11 PC (1.7)
RPC
=65 afios GF-B; C5 San Felipe (Jaén); GF-7. Consultorio en Torres; 15
12PC 27 PC{17)
GF-2; CS Arjona; 13PC (27)
CS: centro de salud; GF: grupo focal; PC: persona cuidadora; ~: hombre.

Tabla 7.2. Distribucion de los siete grupos focales segun la edad y el sexo de

la persona cuidadora y el grado de dependencia de la persona cuidada
Fuente: Moreno-Camara et al. (2016)

Las enfermeras gestoras de casos y enfermeras de familia que colaboraron en
la obtencion de la muestra, se pusieron en contacto telefébnicamente con las
personas seleccionadas para invitarles a participar en el estudio. Si accedian a
participar en el mismo, se concertaba una cita para valorar su idoneidad a los
criterios requeridos para formar parte de la muestra del estudio. En esta visita

también se valor6 el grado de dependencia de la persona cuidada mediante el
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indice de Barthel (Mahoney, 1965) (Anexo 7). Este indice es una escala que
mide el nivel de autonomia en diez actividades de la vida cotidiana, y sus
puntuaciones van de 0 (maxima dependencia) a 100 (maxima autonomia). El
conocimiento del nivel de dependencia de la persona afectada por demencia
nos permitié establecer en qué fase de la enfermedad aproximadamente se
encontraba la persona cuidada: fase inicial-intermedia de la demencia (>60
indice de Barthel, dependencia moderada) o fase intermedia-avanzada de la

demencia (<60 indice de Barthel, dependencia severa).

Cabe mencionar, que el dia previo a la realizacion de los grupos focales, la
investigadora principal contacté con cada una de las personas cuidadoras
familiares que habian confirmado previamente a la enfermera su voluntad de
participar en el estudio. Este contacto via telefénica permitio a la investigadora
presentarse y explicar en mayor detalle la finalidad del estudio, asi como

recordar la fecha, hora y lugar de la reunion (grupo focal).

Los grupos focales fueron moderados por la investigadora principal que fue
acompafiada por uno de sus directores de tesis que recogid informacion
complementaria (notas sobre el afecto, el lenguaje corporal y la naturaleza
secuencial del contexto) a la recogida en audio. Los discursos de los diferentes
grupos focales fueron grabados en audio, y posteriormente se procedié a su
transcripcion completa y al analisis de la informacion recogida.

El guién de preguntas semiestructuradas utilizado en los grupos focales fue
consensuado previamente en una reunion de expertos, recogia cuestiones
relacionadas con las dificultades en el cuidado, el descanso, la salud personal,
la vida familiar/apoyo, los sentimientos de autoeficacia/autopercepcion, el
manejo del tiempo, las expectativas, los deseos, la vida social, el apoyo formal,
la economia y la vivienda. Conjuntamente, se abarcaron las necesidades que
darian respuesta a los problemas derivados del proceso del cuidado a un

familiar afectado por demencia (Anexo 1).
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7.4. ANALISIS DE DATOS

Se realiz6 un analisis inductivo modulado por la teoria fundamentada
constructivista de Charmaz (Charmaz, 2006). El analisis se realizé de manera
concurrente con la recogida de datos y finalizd con la saturacion teérica de las

categorias.

Todo el proceso de analisis se realiz6 mediante el método comparativo
constante, comparando similitudes y diferencias entre fragmentos significativos
del texto (entre codigos, codigos y categorias y categorias con categorias). Esto
permitid la compresion y conceptualizacion en categorias surgidas de los

discursos al definir las propiedades analiticas de las mismas (Charmaz, 2006).

En el proceso de analisis hemos utilizado el programa informatico NVivo 8 para
organizar los memos, los cédigos y las categorias emergentes. La dependencia
de las categorias se garantizé mediante la triangulacion de la informacion, de
las definiciones y de las explicaciones tedricas relativas a los conceptos que

aparecen en la investigacion previa.

A continuacioén, explicamos en mayor detalle el proceso de andlisis que

llevamos a cabo en el presente estudio:

En un primer momento se procedid a una lectura comprensiva de las
transcripciones de los grupos focales, se integraron las notas de campo y los
memos analiticos para realizar una primera aproximacion a los temas derivados

de los discursos.

Seguidamente, se procedio a la codificacion, que es el primer paso del analisis
de los datos ya que permite alejarse de las declaraciones particulares para
pasar a un nivel mas abstracto de interpretacion (Charmaz, 2006). Todo el
proceso de codificacion fue llevado a cabo de manera simultanea e
independiente por dos personas investigadoras. La codificacion inicial (abierta)

se realizé a través de un minucioso microanalisis que permitié identificar
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fragmentos significativos del texto. La comparacion constante entre los

mencionados fragmentos permitié agruparlos en codigos.

El segundo nivel de codificacion es mas focalizado o selectivo, lo que nos
permitié integrar y reducir el universo de cddigos surgidos inicialmente, a
categorias con mayor nivel conceptual. Asi mismo, se definieron propiedades

y relaciones entre las mismas.

En la codificacion tedrica establecimos como hipotesis aquellas relaciones y
conexiones existentes entre las categorias finales las cuales fueron

posteriormente integradas en la explicacion tedrica.

Para la comprension y definicion de las categorias y sus propiedades, se
tuvieron en cuenta las notas de campo, los memos analiticos y teéricos sobre
las categorias, subcategorias y codigos que surgieron durante toda la

investigacion (Carrero et al., 2006; Charmaz, 2006).

Ademas, aparte de triangular el andlisis por dos personas investigadoras,
también se contrastd el esquema de categorias y subcategorias con las
definiciones y explicaciones relativas a los conceptos que aparecen en la
investigacion previa sobre los procesos de adaptacion a los cambios, asi como
de necesidades percibidas (triangulacion de fuentes). El listado de categorias

emergentes y sus definiciones fue consensuado con los directores de la tesis.

Finalmente, en el proceso de escritura de informes de investigacion se refinaron
las categorias; esto permitié reflejar una explicacién teorica sobre las
necesidades y problemas percibidos por las personas cuidadoras familiares

durante el proceso del cuidado a mayores con demencia.
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7.5. CONSIDERACIONES ETICAS

El presente estudio contd con la aprobacion del Comité de Etica de la
Investigacion de Jaén (Anexo 3) y del Comité de Etica de la Universidad de

Jaén (Anexo 4).

Todas las personas participantes lo hicieron voluntariamente habiendo sido
informadas previamente. Se les facilitd por escrito un documento que recogia
toda la informacién relacionada con el estudio en un lenguaje accesible (Anexo
5). Se les explico verbalmente los objetivos del estudio, en lo que consistia su
participacion y el fin de los resultados de la investigacion. También se les
informé de que en el momento en que quisieran podrian abandonar el estudio.
Las personas participantes que desearon participar firmaron el documento de

consentimiento informado junto con la investigadora (Anexo 6).

7.6. RIGOR Y VALIDEZ DEL ESTUDIO

El rigor y validez de una investigacién se fundamenta en la honestidad de
reflejar la realidad estudiada medida u observada con cualquier técnica de
recogida de informacion y analizada desde la metodologia y enfoque elegidos
(tratando que sean los mas apropiados para dar respuesta a la pregunta de

investigacion planteada).

Se han consensuado unos criterios evaluadores para determinar la calidad de
los estudios de investigacion. Cada enfoque metodoldgico tiene sus propias
particularidades y requieren de unos criterios evaluadores diferenciados, pero
igualmente exigentes. Sin embargo, se suscitan numerosos problemas cuando
se pretende medir el rigor y la validez de estudios con distinto enfoque
metodolégico con los mismos criterios. En este sentido, Leininger (2003)

defiende que es imperativo usar criterios de evaluacion cualitativos para evaluar
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los métodos cualitativos dentro del paradigma cualitativo, y 1o mismo con los

estudios cuantitativos.

Como anota Knafl (2003), cuando la investigacion cualitativa sostiene que los
resultados emergieron de los datos, implica un proceso sistematico, minucioso
y comunicable de generacion y andlisis de datos. De la misma manera que se

confia en los datos y resultados cuantitativos.

La ciencia trabaja con base en la presuposicion de que todas las personas
investigadoras estan siendo veraces, si dicha base se rompiera, sefiala
Benjamin Lewin, citado por Knafl (2003), de nada serviria la investigacion. Por
encima de todo, el rigor y la calidad metodolégica se consideran un reto en la

investigacion (Cornejo & Salas, 2011).

Una manera de establecer el rigor y la veracidad de un estudio, es que los
hallazgos conseguidos mediante la investigacion se puedan reproducir por
otras personas investigadoras al facilitar los detalles del proceso por medio del
cual se generaron los resultados y las conclusiones de los datos (Knafl, 2003).
Esta recomendacion, indicada por el Panel sobre la Responsabilidad Cientifica
y La Conducta en la Investigacion, también engloba a la investigacion

cualitativa.

Aungue epistemoldgicamente la investigacion cualitativa sostiene, en mayor o
menor medida, la influencia de la persona investigadora y de otros factores,
como el contexto, sobre los datos, si dos investigadores estudian asuntos
idénticos desde puntos de vista idénticos, los resultados producidos deberian
ser complementarios, pero no contradictorios (Field & Morse, 1985; Guba &
Lincoln, 1994).

Por ello, se hace necesario explicitar la naturaleza de la relacion entre el
investigador y las personas estudiadas, y describir como pueden haber influido
los factores contextuales sobre el conjunto de datos y los posteriores resultados
y conclusiones. Todo el proceso por medio del cual se han generado los
resultados y conclusiones a partir de los datos debe estar detallado de manera

minuciosa (Glaser & Strauss, 2009).
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Retomando la idea anterior, Miller y Crabtree (1994), citado por Atkinson y
Coffey (2003, p. 196) defienden que los objetivos principales de la investigacion
cualitativa son el contexto local y la historia humana, de la cual cada individuo
y comunidad estudiados son un reflejo, y no lo generalizables que sean. Otros

autores mencionan que:

La investigacion cualitativa capta mdultiples versiones de realidades
multiples, pero si debemos reconciliar lo particular y lo universal,
pasando de lo Unico de un caso individual o de un ambiente individual a
la comprension de como funciona un proceso mas general. Trascender
lo local y lo particular es importante, pero debe considerarse en el
contexto de garantizar que nuestros analisis sean metodolégica y

retéricamente convincentes. (Atkinson & Coffey, 2003, p. 196)

Los datos cualitativos, analizados con atencion minuciosa al detalle,
comprendidos en términos de sus patrones y formas internos, deben usarse
para desarrollar ideas tedricas sobre los procesos sociales y formas culturales
importantes, que vayan mas alla de los datos mismos. Un trabajo intelectual de
este tipo exige una interaccion creativa y al mismo tiempo disciplinada, con los
datos cualitativos (Knafl, 2003).

En aras de conocer la calidad de los estudios cualitativos, con el fin de
garantizar la credibilidad de los mismos, varios autores han establecido criterios
evaluadores con caracteristicas parecidas (Riba, 2005; Witcher, 2010). Por
ejemplo, Leininger (2003) propone seis principales criterios y definiciones de
evaluacion que contempla la credibilidad, la posibilidad de confirmacion, el
significado en contexto, los patrones recurrentes, la saturacién y la posibilidad

de transferencia de la investigacion.

Asi mismo, Guba y Lincoln (1994) abordaron con detalle el tema del rigor
cientifico y la calidad de la investigacién cualitativa. Propusieron cuatro criterios
universales que integran la idea de la calidad metodologica: credibilidad,
transferibilidad, dependencia o consistencia y confirmabilidad. El criterio de
credibilidad esta orientado al valor de verdad de la investigacion, se trata de

contrastar las creencias y preocupaciones de la persona investigadora con las
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fuentes de las que se han obtenido los datos. El criterio de transferibilidad, se
corresponde con la validez externa en la investigacién cuantitativa. Se refiere
al grado en que las personas patrticipantes son representativas del universo al
cual pueden extenderse los resultados obtenidos. Se debe considerar que la
transferibilidad no depende del numero de personas estudiadas, sino de la
saturacion de los datos (Palacios Vicario, Sanchez Gémez, & Gutiérrez Garcia,
2013). También es importante el criterio de dependencia o consistencia, que es
el equivalente a la fiabilidad en los estudios cuantitativos y hace referencia a la
estabilidad de los datos. Y, por ultimo, y no por ello menos importante, el criterio
de confirmabilidad, que se corresponde a la objetividad, equivale a captar la
realidad de la misma forma que lo haria alguien sin prejuicios, ni intereses. Se
basa en la neutralidad de los datos producidos, no en la neutralidad de la
persona investigadora (ya que el contexto y la inter-subjetividad siempre
estaran presentes) (Palacios Vicario et al., 2013).

Considerando estos criterios, podemos decir que los grupos focales realizados
en la presente investigacion permitieron recoger el discurso de las personas
participantes, el cual fue transcrito completamente. El minucioso y detallado
analisis realizado aporta credibilidad al estudio. Asi mismo, las categorias que
emergieron fueron saturadas y validadas con los datos, comparando
constantemente fragmentos significativos de los discursos de las personas
cuidadoras entre sus propios discursos, lo cual aporta validez y consistencia a
la investigacion. La explicitacion de los discursos de las propias personas
participantes en el estudio, asi como la triangulacién llevada a cabo durante
todo el proceso de andlisis por varias personas investigadoras y contrastando
la literatura previa sobre el tema de estudio, contribuyen a la confirmabilidad,

dependencia, transferibilidad y credibilidad del estudio.

Cabe mencionar que los hallazgos del presente estudio fueron comunicados
tanto a profesionales de la salud como a personas cuidadoras familiares de
mayores de demencias. Por ambas partes, el estudio fue considerado

pertinente y fiel reflejo de la realidad de este colectivo en nuestro contexto.
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8. RESULTADOS

En este capitulo se exponen los hallazgos del presente estudio que arrojan luz
sobre la pregunta de investigacion planteada: ¢ Cuales son las necesidades y
los problemas de las personas cuidadoras familiares en la experiencia del
cuidado a su familiar afectado por demencia, en qué contexto y qué factores

participan?

Se presentan dos articulos donde se muestran los hallazgos del presente

estudio de investigacién de manera concisa.

En el primero, titulado: “Proceso de adaptacidon a los cambios en personas
cuidadoras familiares de mayores con demencia”, se ha identificado y
analizado los problemas que surgen en el proceso de adaptacion a los cambios
durante el cuidado familiar a una persona afectada por demencia. Se ha
constatado que la persona cuidadora desempeiia su rol en una realidad
caracterizada por el cambio, tanto personal como de la persona a la que cuida
y su contexto social y cultural. En el mismo se concluye que el reto adaptativo
estd en el balance entre los problemas que dificultan la adaptacion a los
cambios de la persona cuidadora a las nuevas situaciones de cuidado y los
factores que facilitan su labor cuidadora.

En el segundo articulo (en proceso de evaluacion editorial), titulado:
“Necesidades percibidas por los familiares que cuidan a personas con
demencia: un estudio cualitativo”, se aborda la experiencia del cuidado
familiar a mayores afectados por demencia con el fin de comprender las
necesidades percibidas por las personas cuidadoras familiares en nuestro

contexto sociocultural.
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8.1. PROBLEMAS EN EL PROCESO DE ADAPTACION A
LOS CAMBIOS EN PERSONAS CUIDADORAS

FAMILIARES DE MAYORES CON DEMENCIA

Del andlisis de los datos se obtuvieron tres categorias centrales: “Cuidados
cambiantes”, “Problemas en el proceso de adaptaciéon a los cambios” y
“Factores facilitadores del proceso de adaptacion a los cambios”. La persona
cuidadora desempeiia su rol en una realidad caracterizada por el cambio, tanto
propio como de la persona a la que cuida, y su contexto social y cultural. El reto
adaptativo esta en el equilibrio entre los problemas que dificultan la adaptacion
a los cambios de la persona cuidadora a las nuevas situaciones de cuidado y
los factores que facilitan la labor cuidadora. El desgaste es una consecuencia
del estrés motivado por el caracter cambiante e imprevisible de la realidad de

la persona cuidadora (Figura 8.1.)

8.1.1. Cuidados cambiantes

En nuestro estudio hemos identificado que la atencién a una persona con
demencia requiere cuidados ajustados a la realidad cambiante de esta persona.

Las personas cuidadoras definen el inicio del cuidado como una «etapa muy
dura» y destacan que inicialmente las exigencias del cuidado son mucho més
numerosas y graves. “Al principio” tienen lugar los cambios mas importantes en
su vida diaria y en la unidad familiar. Conforme avanza la enfermedad, los
cambios a realizar (personales, familiares y en estrategias de cuidado) son mas

graduales, aunque constantes.

En situaciones criticas, las personas cuidadoras modifican sus estrategias de
afrontamiento con el fin de restablecer la estabilidad personal y de la unidad

familiar.
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8.1.2. Problemas en el proceso de adaptacién alos cambios

Las personas cuidadoras sefialan que los cuidados influyen en todo el sistema
familiar y afectan a las relaciones con los demas integrantes de la familia. En
paralelo, las distintas dimensiones de la vida personal de la persona cuidadora
se ven afectadas debido a su labor, desgastandole tanto fisicamente como

emocionalmente.

La incertidumbre y los sentimientos derivados (“bloqueo”, “angustia”,
‘impotencia”) acompafian a las personas cuidadoras durante el proceso de
cuidar, especialmente “al principio” (en el momento del diagnéstico) y cuando

cambian las necesidades de la persona cuidada.

También el diagndstico tardio de la enfermedad acrecienta los sentimientos
asociados a la incertidumbre y la frustracion. Las personas cuidadoras
confiesan que durante el proceso de diagndstico se encuentran barreras que
alargan esta fase, como es la visita a numerosos profesionales antes del

diagndstico definitivo.

Asi mismo, consideran que la falta de apoyo, sobre todo profesional, les ha
llevado a cuidar de manera autodidacta. Este proceso de autoaprendizaje se
basa en los recursos propios, y las soluciones a los problemas se encuentran

a partir de la propia experiencia.

Por otra parte, las personas cuidadoras manifiestan repercusiones del cuidado
en la economia familiar. Por un lado, hay una aportacion econémica por la
pensién de la persona cuidada y por la concesion econdémica de la Ley de la
Dependencia (en aquellas familias que disfrutan de ella), asi como también por
la posibilidad de compartir la vivienda. Por otro lado, manifiestan que la
dedicacion al cuidado dificulta el ejercicio profesional y otras actividades

remuneradas.

En cuanto al apoyo familiar, existen diferentes grados de implicaciéon en los

cuidados, tanto de la unidad familiar como de otros miembros de la familia. Las
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personas cuidadoras manifiestan malestar y resignacion por la percepciéon de
falta de apoyo familiar. Las personas cuidadoras valoran positivamente el
apoyo institucional (ayuda a domicilio, centros de dia, asociaciones), aunque
para algunas no es una opcidén a considerar por cuestiones econémicas, de

disponibilidad o por la resistencia de la persona cuidada.

Cabe mencionar que las mujeres cuidadoras (91,5% en nuestro estudio)
continlan perpetuando el rol tradicional de la mujer como cuidadora. El ciclo
vital de la familia, las circunstancias personales, los valores socioculturales y
los recursos con que cuenta la mujer cuidadora influyen directamente en su

implicacion en el cuidado de otros miembros de la familia.

En este contexto de sobrecarga es comun el “descuido personal” en favor de
cumplir las demandas familiares y los quehaceres cotidianos. Ademas,
expresan que “no tienen tiempo para nada’, refiriéndose a tiempo para

dedicarlo a lo que ellas quisieran.

Como consecuencia de todo lo anterior, destacan que las relaciones sociales
se limitan, acentuando el sentimiento de aislamiento y soledad, en especial en

las personas cuidadoras mas jovenes.

Las alteraciones cognitivo-conductuales de la persona cuidada y su
dependencia implican desconcierto y altas demandas de cuidados. Por esto,
las personas cuidadoras expresan que necesitan mas ayuda psicolédgica que
fisica. En este escenario afloran sentimientos identificados como tristeza, dolor,

soledad, impotencia, “falta de carifio”, “se me parte el alma”, “lastima”, “me tiene

loco”, etc.

Los factores que median en el descanso de las personas cuidadoras son
diversos, tanto personales como contextuales, por lo que no hay un patron
comun en ellas. Conforme la demencia avanza y los comportamientos de la
persona cuidada son mas predecibles y controlables, mejoran las posibilidades

de descansar y dormir.
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Las personas cuidadoras manifiestan que su salud fisica ha mermado debido a
la dedicacion a los cuidados. Entre los problemas mas comentados estan las
afecciones osteomusculares, sobre todo en cuidadoras mujeres mayores de 65
afos. Las personas cuidadoras mayores manifiestan sentirse enfermas

cuidando a su vez a otras personas enfermas.

Es comdn que las personas cuidadoras sientan que “todo depende de mi”.
Muchas de ellas expresan su dificultad para poder “desconectar” de la situacion

de cuidados, a pesar de no estar directamente cuidando.

8.1.3. Factores facilitadores del proceso de adaptacién alos cambios

Las personas cuidadoras sefalan algunos factores que les facilitan el
desempeifio de su rol cuidador. El aprendizaje por ensayo y error (experiencia)
y la progresiva aceptacién que aporta el tiempo son identificadas como buenas

aliadas para afrontar y adaptarse a los cuidados.

En el proceso de cuidado, las personas cuidadoras desarrollan habilidades
personales para afrontar positivamente los cuidados, aprendiendo nuevas
estrategias mientras se va avanzando en el saber y, poco a poco, controlando
el cuidado. Este proceso es reincidente cada vez que cambian las necesidades
de la persona cuidada, hasta ajustar las estrategias de cuidados a la realidad.

La formacion en cuidados es valorada positivamente por las personas
cuidadoras. Destacan su importancia al inicio del cuidado y sefalan la
necesidad de formacion en cuidados de manera continua, debido a los cambios

gue se producen durante el proceso de cuidado.

Como factor favorecedor del rol cuidador, destaca el sentirse apoyados por sus
familiares y amigos. Ademas, expresan que cuando el cuidado reporta
satisfaccion personal, su labor se lleva a cabo mas gratamente con

independencia del motivo por el que cuiden.
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Factores
facilitadores

] del proceso
Contexto social de adaptacion
a los cambios

’ Fases de la demencia ‘

La experiencia que aporta el tiempo
Actitudes y habilidades personales
Formacion

Contar con apoyo

Satisfaccion personal

El cuidado inicial, la avalancha de cambios
las transiciones en el cuidado, ajustes y desajustes continuos a los cambios,
momentos decisivos

Cuidados cambiantes Ajuste y adaptacion
a los cambios

l Evolucion rol cuidador

en el
proceso de
adaptacion
alos
cambios

:l/—l>D " Afectacion del nucleo familiar
esgaste Afectacion de la persona cuidadora familiar

o . S
Contexto familiar
Problemas

Incertidumbre ante los cuidados
Retraso en el diagnéstico
Aprendizaje por ensayo-error
Economia familiar

Recursos de apoyo al cuidado
Otras cargas en el rol de mujer cuidadora
Descuido personal

Vida social-ocio-tiempo libre
Salud emocional

Descanso y suefio

Salud fisica

Acumulacién de estresores

Figura 8.1. Modelo del proceso de adaptacion a los cambios en cuidadores

familiares de personas afectadas por demencia

Fuente: Moreno-Camara S, Palomino-Moral PA, Moral-Fernandez L, Frias-Osuna A y Del-Pino-Casado R (2016)
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Introduccitn

La demencia, cuya primera causa es la enfermedad de Alz-
heimer, constituye el primer motive de discapacidad en adultos
mayores ¥ es la causa que mds contribuye a la dependencia, la
sobrecarga econdmica y el estrés psicoldgico en las personas oui-
dadoras familiares' 2.

El cuidado familiar sigue siendo el principal soporte de los
mayores dependientes en Espafia®. Este es el modelo propio de
los paises del sur de Europa, denominado smodelo de cuidados
mediterrineos*, caracterizado por una alta implicacién familiar en
el cuidadeo y por escaso cuidado formal®®,

El impacto emocional, familiar y social del cuidado sobre las
personas cuidadoras ha sido explicado desde diferentes modelos, la
mayoria de los cuales se remiten a la teoria transaccional del estrés
de Lazarus y Folkman®, segiin la cual el estrés se produce cuando
la persona evaliia sus recursos disponibles como insuficientes para
satisfacer las demandas.

El cuidado de un familiar con demendia ha sido conceptualizado
como un proceso dindmico y cambiante®. Diferentes estudios han
puesto de manifiesto que los problemas cognitive-conductuales,
caracteristicos de la demencia, son los predictores mds consistentes
de las consecuencias negativas del cuidado™'”, que estin relacio-
nadas con el caricter cambiante de las necesidades de cuidado de
la persona afectada®™""12,

MecCubhin y McCubbin'® desarrollaron el Modelo T-doble ABCX
de estrés familiar como marco tedrico del proceso de adaptacibn
de las familias a los cambdos. Segin este modelo, en el cuidado
de un familiar con demencia interactia una econstelacidn de
estresoresa', especialmente en las primeras fases del cuidado
(fase de adaptacidn), lo que supone una acumulacidn de demandas
gue dificultan la adaptacitn a los cambios. Durante el resto del
proceso de cuidado (fase de ajuste), las personas cuidadoras
también atraviesan cambios, por lo general menos numerosos y
que suponen modificaciones menos intensas en la organizacidn
personal y familiar.

Recientes revisiones especificas sobre las experiencias de las
personas cuidadoras de mayeres con demencia'>-"® ponen de mani-
fiesto el caricter cambiante de la enfermedad y ofmo los roles
asumidos por las personas cuidadoras van evolucionando para
ajustarse a los cambios. Dichas aportaciones estin fundamenta-
das en investigacion procedente de paises anglosajones, pues no
existen estudios en Espafla sobre cuidados familiares gque abor-
den esta realidad, por lo que se hace necesario investigar cdmo se
produce este proceso de adaptaciGn en nuestro contexto, eviden-
ciando las diferencias entre hombres ¥ mujeres cuidadores si las
hubiera.

Eneste estudio pretendemos identificar y analizar los problemas
que surgen en el proceso de adaptacidn a los cambios durante el
cuidado familiar a una persona afectada por demencia.

Método
[isefin

Estudio cualitative orientado por la teoria fundamentada
constructivista de Charmaz'?, que recoge las aportaciones fun-
damentales de la teoria fundamentada'® y las complementa con
elementos metodoldgicos gque hacen énfasis en la intersubjetivi-
dad del proceso de recogida v andlisis de datos, y en la explicacitn
del contexto y de los sentimientos de los individuos a medida gue
experimentan un fendmeno o process’®20. Por ello, consideramos
que este enfoque tedrico es de utilidad para el conocimiento en pro-
fundidad del proceso de adaptacién y las transiciones en el misma.
Como métado de recogida de informacidn se utilizd la técnica de
grupa focal porque permite la interaccidn colectiva y la obtencibdn
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de miiltiples respuestas y procesos emocionales, lo que a su vez
facilita la exploracién de temas complejos (como es el de las cui-
dados familiares) y permite una mayor eficiencia en la recogida de
datos. El estudio se realizd en siete centros de salud de la provincia
de Jaén, de dmbito tanto rural como urbano, a los que se ofrecid
la participacidn voluntaria en el estudio mediante el contacto con
enfermeras de familia o enfermeras gestoras de casos, que acep-
taron participar en el estudio en todos los casos. La recogida de
informacidn se llevd a cabo entre julio de 2012 y febrero de 2013.

Los grupos focales fueron moderados por la investigadora
principal. El guidn de la entrevista, consensuado previamente en
una reunidn de expertos, recogia cuestiones relacionadas con las
dificultades en el cuidado, el descanso, la salud personal, la vida
familiarfapoyo, los sentimientos de autoeficaciajautopercepcitn,
el manejo del tiempo, las expectativas, los deseos, la vida social, el
apoyo formal, la economia y la vivienda.

Las discusiones de los diferentes grupos focales fueron grabadas
en audio, previo informe y consentimiento de las personas partici-
pantes, y posteriormente se procedid a su transcripcidn y al andlisis
de la informacidn recogida.

La investigacién contd con la aprobacién del Comité de Erica de
la Investigacidn de Jaén v del Comité de Etica de la Universidad
de Jaén, asi como con la colaboracidn de los directores de los dis-
tintos centros de salud implicados.

Muestra y participantes

La seleccidn de las 82 personas participantes (tabla 1) se llewd
a cabo mediante un muestreo propositive de miaxima variacitn?!
para conseguir que los casos elegidos proporcionaran la mayor
riqueza posible de informacitn apoyindonos en los censos del por-
tal de Cuid ador{a de Grandes Discapacitados, ¥ a partir de los censos
de personas incluidas en el Sistema Informitico de Salud de la
Junta de Andalucia (Diraya) pertenecientes al Proceso Asistencial
Integrado: Demencia, del Servicio Andaluz de Salud. Estos cen-
505 aportan informacidn sobre las caracteristicas de las personas
cuidadoras y las familias con afectados por demencia. El andlisis
de la informacidn de los primeros grupos permitid constituir los
siguientes teniendo en cuenta los aspectos que fueron emergiendo
a lo largo del estudic (muestreo tedrico)?!. El £5,3% de los parti-
cipantes eran hijas de la persona cuidada, y el 4,8% hijos: el 7.3%
eran esposas ¥ el 2. 4% esposos. En un caso acudieron dos perso-
nas cuidadoras de una misma persona con demencia. Se procurd
la participaciin de hombres cuidadores en los grupos focales, aun-
que hubo dificultades para identificarlos por su escasez en nuestro
contexto cultural®,

Los grupos se constituyeron atendiendo a dos variables basicas
influyentes en el proceso de cuidar a una persona con demen-
cia: la edad de la persona cuidadora y el grado de dependencia
de la persona cuidada medido mediante el indice de Barthel
({tabla 2). Este indice es una escala que mide el nivel de autonomia
en diez actividades de la vida cotidiana, y sus puntuaciones van de

Tahbla 1
Descripeidn de las princpales caracteristicas de las personas ouidadoras participan-
tes en el esnadio

S
Mujer g1,5%
Hombre 25T
Edad media {afos) SE33
Enrorms
Rural 45 TEX
Urbani 51,775
e de demenoia de fo persona cuidodo
Imicial-intermedia (=60 [ndice de Barthel, dependencia moderada) 31,752
Imtermediz-avanzada [ <60 indice de Barthel, dependencia grave)  68,35%
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Tabda 2

Distribascidn de los siete grupos focales segin b edad y el sexo de la persona ouidadora y el grado de dependencia de la persona osidada

Edad de la persona ouidadora

Dependencia de la persona omidada

[mdice de Barthel <50
Dependencia total

indice de Barthel =60
Dependenoia moderada

<E5 Al GF-3; CS El Valle (Jaémlc 12 PC{127)
GF=4; C5 Magdalena (Jaén]; 5 PC

*+B5 afkos CF=6; CS San Felipa (Jaén)c 12 PC{227)

GF=1; C5 Virgen de la Capilla {Anddjar]; 14 FC
GF<5; 05 Marios; 11 PC[1d°)

CF=T; Consulioma &m Torres; 15 PC{14%)
CF=2; (S Arjoma; 13 PC{20")

C5: centro de salud; GF: grupo focal; PC: persona cusdadora; o°: hombre.

0 {méxima dependencia) a 100 (mdxima awtonomia). El indice de
Barthel lo aplicd la enfermera correspondiente en una visita previa
a la realizacitn de los grupos focales.

Andlisis

Se realizd un andlisis inductivo modulado por los procedimien-
tos de la teoria fundamentada constructivista de Charmaz'?, cuyo
método comparativo constante permitid la fragmentacidn y la con-
ceptualizacidn en categorias surgidas de los discursos (tabla 3). En
el proceso de codificacién se tuvieron en cuenta algunos conceptos
provenientes del marco tedrico que soporta este esoudio!®.

Tabia 3
Proceso de andlisis mediante |a teorda fundamentada constructivista

1. Lecnsra comprensive de fas manscnipoknes de os gropas forales

Hemos infegrado las notas de campo v bos memos para realizar una primera
amﬂhahsmdenmdemdlzmtellmmdduldadn

[ fla [ pr

prot as en &l culdadn, afectaciéin de la familia, =)

2. Comparaoidn de incidentes ¥ s cotegorizacidn

Do imvestigadares independientemente identificaron y definienon fragmemtos
significativos del textn, ¢ dolos const entre ellos, lo que
permiid l:agnqnddnrlelnsmm cidigns [codificacifn abierta) hasta
llegar a la saburacidn tefirica de cada uno, ya que los nuevos datos recogidos
emipezaban a ser repetitivos y no aportaban infermacidén novedosa. La relacidn
enire ofidigos permitid agruparlos en categorias con un mayor nivel concephsal.
D esta manera surgienon 3 categorias centrales, 12 subcategorias y 11 oidigos

1. Inregrackén de coregorios y sus propiededes
Simultineamente y de forma. ind diemte, los dos investigad el
conjunto inicial de categorias, dﬂ:dmhsub:gﬂixumrﬂe—stﬂ:\uldadns
cambiantess, sProblemas en ol proceso de adaptaciin a bos cambioss y sFactores
facilitadores del proceso de adaptacidn a los cambicss) y establecieron las
relaciones entre las distintas caregorias, subcategorias y cddigns. Las categaria a
prian inconexas formamnn of mickes de la teora emergente a través del
conociméento acumulado

4. Conceptunlizooiée y redinccidn de lo feoria

Muesira lista original de categorias fue reducida hasta tres categorias cemtrales
adguiriznds un rn:.y'nrmvelnmnephu].duﬂninmaumrl:qu

imicial fue eme pe do unia codificacidn mds focalizada
(mdlﬁuddnselecm]

5, Excritura de rearia

Establecimos coma hipdtesis aqueils reladones y conexiones exisientes. entre
las caregorias finales [sCmidados cambiantess, sProblemas en el proceso de
adaptacidn a los cambicss y sFactores facilitadores del proceso de adaptacito a
lios cambioss ], las cuales fueron posterionmente integradas en la explicacidn
tedrica oodificaciin tedmica)

E. Considerocidn de fos memes anaiiticos

Enm &l proceso de codificacidn surgieron gram cantidad de reflexiones tedricas
sobre las categorias, las ssbcategorias v los codigos gue s= fuvieron en cuenta
durante todo el process de andlisis, asi como los memios recogidos en = tbajo

de campo’™

7. Validez dr conciusiones y resuitodos™

Adernis de triangular &l andlisis, también contrastamos & esquema de categorias
y subcategorias con las defimdciones ¥ explicaciones relativas a los concepios que
aparecen en la investigacidn previa sobre los procesos de adapeacidn a los
cambios™ %, Adern s, el listado de categorias emergentes y sus definiciones fue
consensuado por los investigadones participantes en o estudio

En el proceso de andlisis hemos utilizado el programa infor-
mdtico NVivo B para organizar los memos, los cidigos y las
categorias emergentes. La dependencia de las categorias se garan-
tizd mediante la rangulacifn de la informacidn, de las definiciones
y de las explicaciones tedricas relativas a los conceptos que apare-
cen en la investigacidn previa.

Resultados

Del andlisis de los datos se obtuvieron tres categorias centrales:
sCuidados cambiantess, sProblemas en el proceso de adaptacifn a
los cambioss vy «Factores facilitadores del proceso de adaptacifn
a bos cambioss. La persona cuidadora desempefia su rol en una rea-
lidad caracterizada por el cambio, tanto propio como de La persona
a la que cuida, y su contexto social ¥ culiural. El reto adaptativo
estd en el equilibrio entre los problemas que dificultan la adapta-
cidn a los cambios de la persona cuidadora a las nuevas situaciones
de cuidado v los factores que facilitan La labor cuidadora. El desgaste
es una consecuencia del estrés motivado por el caricter cambiante
e imprevisible de la realidad de la persona cuidadora (fig. 1) Los
discursos de las personas participantes se muestran en la tabla 4.

Cuidados cambiantes

En nuestro estudio hemos identificado que la atencidn a una
persona con demencia requiere cuidados ajustados a la realidad
cambiante de esta persona.

Las personas cuidadoras definen el inicio del cuidado como una
setapa muy duras y destacan que inicialmente las exigencias del
cuidado son mucha mas numerosas ¥ graves. «Al principios tie-
nen lugar los cambios mds importantes en su vida diaria y en la
unidad familiar. Conforme avanza la enfermedad, los cambios a rea-
lizar (personales, familiares y en estrategias de cuidado) son més
graduales, aunque constantes.

En situaciones criticas, las personas cuidadoras modifican sus
estrategias de afrontamiento con el fin de restablecer la estabilidad
personal y de la unidad familiar.

Problemas en el proceso de adaptacidn a los cambios

Las personas cuidadoras sefialan que los cuidados influyen en
todo el sistema familiar y afectan a las relaciones con bos demds
integrantes de la familia. En paralelo, las distintas dimensiones de
la wida personal de la persona cuidadora se ven afectadas debido a
su labor, desgastindole tanto fisicamente como emocionalmente.

La incertidumbre y los sentimientos derivados («<blogueags,
eangustias, simpotencias) acompafian a las personas cuidadoras
durante el proceso de cuidar, especialmente <al principios (en el
momento del diagnidstico) y cuando cambian las necesidades de la
persona cuidada.

También el diagndstico tardio de la enfermedad acrecienta los
sentimientos asociados a la incertidumbre y la frustracidn. Las per-
sonas cuidadoras confiesan que durante el proceso de diagndstico
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204 5 Hmfmﬂdfmmm:ﬂ!ﬁnﬂzﬂl-?ﬂ?
L La expenencia gue aporta e tiempo
tnclitadares |y f y habilidades personales
Contexto social de adaptacin | oo can
a los cambics Extsfaccidn personal

Fases de la demencia
Cuidados cambiantes
El cuidado inicial, la avalanoha da cambios
lass transkcionas an o Cutads, Sjustos y SeSajustos continuos 3 ke Lambios,
MRS dec ks

| Evoluccn ol cuidador

Contesxto familiar

8 los cambios
Afectacion del nicleo familiar
. Desmaste Fhiechacion de la persana cudadara famikar
e ke
eirasa en el
Economia tamiiar
procesa de [Aecurscs de apoye al cuidado
acaglacin Oaras cargas en el rol de mujer culdadon
alos Descuido personal
cambios Vidls lize
Lalud emocional
Descanso y sushio
Salud fisica
Acumulacion de estresores

Figura 1. Modelo del proceso de adaptacitn a los cambios en cuidadores familiares de personas afectadas por demencia.

se encuentran barreras que alargan esta fase, como es la visita a
numerosos profesionales antes del diagndstico definitivo.

Asl mismo, consideran que la falta de apoyo, sobre todo profe-
sional, les ha llevado a cuidar de manera autodidacta. Este proceso
de autoaprendizaje se basa en los recursos propios, y las soluciones
a los problemas se encuentran a partir de la propia experiencia.

Por otra parte, las personas cuidadoras manifiestan repercu-
siones del cuidado en la economia familiar. Por un lade, hay una
aportacidn econdmica por la pensitn de la persona cuidada y por
la concesidn econdmica de la Ley de la Dependencia (en aguellas
farnilias que disfrutan de ella), asi como también por la posibilidad
de compartir la vivienda. Por otro lado, manifiestan que la dedica-
cidn al cuidado dificulta el ejercicio profesional y otras actividades
remuneradas.

En cuanto al apoyo familiar, existen diferentes grados de impli-
cacidm en los cuidados, tanto de la unidad familiar como de
otros miembros de la familia. Las personas cuidadoras manifiestan
malestar y resignacitn por la percepcitn de falta de apoyo familiar.
Las personas cuidadoras valoran positivamente el apoyo institucio-
nal {ayuda a domicilio, centros de dia, asociaciones), aungue para
algunas no es una opcidn a considerar por cuestiones econdmicas,
de disponibilidad o por la resistencia de la persona cuidada.

Cabe mencionar que las mujeres cuidadoras (91,5% en nuestro
estudio) contindan perpetuando el rol tradicional de la mujer como
cuidadora. El ciclo vital de la familia, las circunstancias personales,
los valores socioculturales y los recursos con que cuenta la mujer
cuidadora influyen directamente en su implicacdén en el cuidado
de otros miembros de la familia.

En este contexto de sobrecarga es comiin el edescuido personals
en favor de cumplir las demandas familiares y los quehaceres
cotidianos. Ademds, expresan que «no tienen tiempo para nadas,
refiriéndose a tiempo para dedicarlo a lo que ellas quisieran.

Como consecuencia de todo lo anterior, destacan que las relacio-
nes sociales se limitan, acentuando el sentimiento de aislamiento
y soledad, en especial en las personas cuidadoras més jdvenes.

Las alteraciones cognitivo-conductuales de la persona cuidada y
su dependencia implican desconcierto y altas demandas de cuida-
dos. Por esto, las personas cuidadoras expresan que necesitan mas
ayuda psicoligica que fisica. En este escenario afloran sentimientos

identificados como tristeza, dolor, soledad, impotencia, «falta de
carifios, +52 me parte el almas, slistimas, sme tiene locos, etc.

Los factores que median en el descanso de las personas cuida-
doras son diversos, tanto personales como contextuales, por lo que
no hay un patrdn comiin en ellas. Conforme la demencia avanza y
los comportamientos de La persona cuidada son mds predecibles y
contralables, mejoran las posibilidades de descansar y dormir.

Las personas cuidadoras manifiestan que su salud fisica ha mer-
mado debido a la dedicacidn a los cuidados. Entre los problemas
miis comentados estin las afecciones osteomusculares, sobre todo
en cuidadoras mujeres mayores de 65 aflos. Las personas cuida-
doras mayores manifiestan sentirse enfermas cuidando a su vez a
otras personas enfermas.

Es comin gque las personas cuidadoras sientan que stodo
depende de mis. Muchas de ellas expresan su dificultad para poder
adesconectars de la situacién de cuidados, a pesar de no estar direc-
tamente cuidando.

Factores facilitadores del procese de adaptacidn a los cambios

Las personas cuidadoras seflalan algunos factores gue les facili-
tan el desempefio de su rol cuidador. El aprendizaje por ensayo y
error (experiencia) y La progresiva aceptacidn que aporta el tiempo
son identificadas como buenas aliadas para afrontar y adaptarse a
los cuidados.

En el proceso de cuidado, las personas cuidadoras desamrollan
habilidades personales para afrontar positivamente los cuidados,
aprendiendo nuevas estrategias mientras se va avanzando en el
saber y, poco a poco, controlando el cuidado. Este proceso es reinci-
dente cada vez que cambian las necesidades de la persona cuidada,
hasta ajustar las estrategias de cuidados a la realidad.

La formacidn en cuidados es valorada positivamente por las per-
sonas cuidadoras. Destacan su importancia al inicio del cuidado y
seflalan la necesidad de formacién en cuidados de manera conti-
nua, debido a los cambios que se producen durante el proceso de
cuidada.

Como factor favorecedor del rol cuidador, destaca el sentirse
apoyados por sus familiares ¥ amigos. Ademds, expresan que
cuando el cuidado reporta satisfaccidn personal, su labor se leva
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Dscursos de las personas cuidadoras participantes en los grupaos focales

]
1.1

Cuidodos combimntes
El cuidado inicial; la avalamcha
de cambdas

st [a fase inicial, gue es 12 fase mds dura porque no sabes qué bacer, & muscho el desconciento gee tienes, =
hilogusea, te angustia porque t= ves g bE Sientes impatente, gue i oo puedes bacer mada, que tenes que
remunciar a un monite de cosas ¥ no sabes odmo te va a salir. . s (G1.07]

sl madre ya estd guistecita, peno al principio. . .  he benddo que montar wnos montajes que Dios mio.s (G201)
«_los sintomas, que cada dia es nuevo, cada dia segin se kevanta es nueva, cada dia se levanta de una manera. . s

sl o he susperado yo sola gue digamos y con & tiempo |o superaré y yo decir: pues bueno, yo trengo gue dare 2 s
una solucidn, voy 2 ver por ddnde voy 2 pagar porques ssto me £sti superando. . . yo ya me he organizado parque o

a. . .porgue sufre la pareja, sufre & matrimonio, sufre la familia porguee es, uf, & odo, o sea, 5 todous (C506)

... Al principio es e50, mientras que te dicen qué es la endermedad, entre médicos, esto y lo oo, entre que ie la
.. .Es que yo pill el depresitin guoe no sabia pd haoer un potaje &nmi casa Comio ¥o o 0UiSTa Verms ofra vez asi,

sEllos tienen su paga. 5l yo tuviera gue pagario ahora, jmadre mial La paga es para gastarla en ellos y de la ley de

.. .muchas veces surgen problemas famidliares y o sentes mal. Los hermanoes no aysdan, gue los maridos, muchas

slo que pasa e5 que dependen muchas personas de una sola: depende o hijo, depende & marido, acaba uno. . »

«El espacio gue 5o queda siempre hweco 3 ol personal porque siempre es para los bijos, o &l manido o. .. para que
no se enfaden, pues venga, vamos a esta, ¥ al final, por lo menos en mi caso, yo me doy osenta de que me woy

a¥a no pusdes salir comeo amies, te quedas sin amigos y te guedas sin nadie s (C2.010)
a. ..y heegp en cuanto psicoldgicaments, me semio a veoes irste, inste, inste de ver la decadencia, la demencia de
mi padire, extd cada vez mds demente, cada vez peor, se me parte el alma, es que no me conoce, o sabe quidn

wAhor estd mais tranguilo, pero antes estaba toda la noche levantindome, porgue |o sentla moverse y hacer

a¥'o llevo 6o 7 afios y cada dia peor, yo estoy para que me coiden a mid yas {Q5.010)
shosoiros estamos cada semana un hijo, pero yo llevo |a voz cantante, estamos WNa semana cada und, per yo no

aPero muchas veoes buscamos ese tiempo mi marnkdo ¥ ¥, pero £n 0Gsones parsce que me sienoo oulpable. Mo,

wA medida que va pasando #l tiempo, vas aceptando b realidad y 2 medida que la aoeptas, que es muy importante,
il vives mejor, mucho mejor. Desde la aceptacito 5= generan mucsoes mds reosrsos.s {G1.06)
aMOSOETES COMPrams una cimara v si estaba en el sabdn se la ponfamas ahi, ¥ le estamos viendo donde estis

aSaber mds o menos o que tenemos que hacer nos da trangquilidad.s (G4.04)
a(jue te enseflen e importante antes y ahora, porgue varda mscho la oosa. . s (G7.013)
0 ahom mismo estoy tranguila, abora estd mi marido, si no estd md maride escd mi bdjo, ¥ cada tres meses estd

12 Las trarsickones en el culdado,
ajustes ¥ desajustes continuos
a los cambias (G402
1.3 Momentos decisivos
era ella o era yao. . = (G1.CE)
F Probiemos en o proceso de adapracién o los cmmbies
1 Afectacifin del plicleo Eamiliar
22 Afectacifin de la persona cuidadora familiar
221 Incertidumibre ante kos ouidad s tenila informacidn, o sablas lo que ibas a hacer. . s (GELCS)
2232 Retraso en el diagndstion
diagnostican. . s {GACE)
2213 Aprendizaje por Snsay-STor
jpues tienes que poner solucidn tbs (G303
224 Ecomomia familiar
L dependencia s {C1.04)
o tuve que dejar mi trabajo y quedarme con elloss [G2.012)
2218 Rerursos de apoyo al cuidado
veres, mo lo entienden, no colaboran. . s [C1L.OCB)
alin sitio donde se pueda dejar y o peedas estar iranguilas (GS.C1)
236 Otras cargas en el rol de mujer
cuidadora [GECT)
22T Descuido persomal
desomidando.s {CELC1 1)
338 Vida social, ocio, tiempa lihre
2259 Salud emocional
soy. .. [ GECS)
2210  Descanso y ssehio
ensas.s (C303)
aEs que ya las nochies no duermi, y yo estoy hecha carbdos [G7.07)
2211 Sahsd fisica
3 Acumulacién de estresomes
destonechos [L2.05)
no desconectn intalmente, no desconecio totalmentes [C5.08)
3 Fortores focilinmdores del process de sdepeacidn o fos com bios
i1 La expeniencia que aporta el
thempo
12 Actimsdes y habilidades
[ (GLO)
33 Formacidn
34 Contar con apoyo
conmigo o com mi bermana, bueno. Mo e tanta cargas {G7.09)
15 Satisfacoidn personal

Yo sé que lo que |z estoy haciendo 3 md madee et bien becho, o 522, que tergo mi conciencia tramquilas (GIC3)

a cabo mis gratamente con independencia del motivo por el que

cuiden.

fases en las transiciones en el rol cuidador que pueden resumirse
en las siguientes: bisqueda de informacidn y comprensitn de la
situacidn, aceptacidn de la situacitn y diagndstico de los proble-

Discusiin

Hemos podido constatar que las personas cuidadoras atraviesan
por un proceso de adaptacidn a los cambios que tiene tres ejes: las
fases de la demencia, la evolucidn de la persona cuidadora en su rol
cuidadaor y el contexto familiar y social. En este proceso adaptativo,
las personas cuidadoras sufren un desgaste progresivo®s.

Muestros resultados coinciden con los de Pearlin et al 4 en que
el estrés de la persona cuidadora es un proceso en el cual achian
estresores, mediadores y resultados, v con McCubbin y McoCubbin'?
en que cuando las familias atraviesan cambios se produce una fase
de adaptaciin y otra de ajuste.

Muestra investigacién permite contribuir a la identificacidn de
un modele de adaptacidn a los cambios en personas cuidado-
ras en nuestro contexts cultural La revisién de Prorok et al'®,
que incluye estudios del dmbito anglosajin, identifica diferentes

mas, adaptacidn a la situacidn y mantenimiento. Las tres primeras
fases coinciden con la fase de adaptacién definida por MoCub-
bin ¥ McCubbin'® en su modelo de estrés familiar, v la dltima
coincide con la fase de ajuste. En dicho proceso de adaptacidn's,
la ayuda formal estd presente desde el inido, la fase de bis-
queda de informacién coincide con la deteccidn de los primeros
episodios de deterioro cognitivo, y la fase de aceptacidn coincide
con el diagnidstico de la demencia.

En nuestro estudio se ha puesto de manifiesto que una parte del
aprendizaje necesario para aceptar y adaptarse ala situacidn de cui-
dado es de tipo autodidacta por falta de ayuda formal, y que existe
un retraso en el diagndstico de la demencia. Tanto el aprendizaje
autodidacta®®*" como el infradiagnéstico®® han sido identifica-
dos también en otros estudios. La falta de ayuda podria dificultar la
adaptacidn de la persona cuidadora, al disminuir los recursos con
los que cuenta. El retraso en el diagnbstico podria concentrar las
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tres primeras etapas de Prorok et al."® en una sola, haciendo que el
reto adaptativo sea mayor. Amhbas situaciones podrian explicar la
categoria identificada en este estudio comao «El cuidado inicial; la
avalancha de cambioss, que las personas cuidadoras definen como
una etapa inicial exigente y dura.

Muestros resultados apoyan la recomendacién de desarrollar
intervenciones dirigidas a reducir el estresante proceso de apren-
dizaje awtodidacta de las personas cuidadoras con intervenciones
educativas adaptadas a la fase de evolucidn del rol cuidador. En este
sentido, ¥ a modo de propuesta, se sugiere que en la fase de adap-
taciin de McCubbin y McCubbin'? se inviertan mayores esfuerzos
en la aceptacidin y en la formacidn en cuidados, asi como en la bds-
queda de apoyo e informacién, mientras que en la fase de ajuste se
apueste por la formacidn en estrategias para minimizar el impacto
del cuidado. Mo obstante, resulta necesario seguir profundizando
en las necesidades de Las personas cuidadoras durante las distintas
etapas del cuidado y de la enfermedad con estudios metodoldgica-
mente mixtos para alcanzar una mayor muestra y una mds amplia
perspectiva de esta realidad.

La metodologia cualitativa empleada en nuestro estudio pre-
tende alcanzar una representatividad tedrica, que no estadistica,
de la muestra. Esto implica limitaciones en la generalizacitn de los
resultados. 5in embargo, hemos tratado de minimizar dicho efecto
en el diseflo de la investigacidn, en especial mediante los criterios
de seleccidn de la muestra, en la cual se ha intentado maximizar la
heterogeneidad. Ademis, nuestro estudio ha puesto de manifiesto
algunas caracteristicas diferenciales en el proceso de adaptacitn a
los cambios entre personas cuidadoras segiin la edad y la fase de
la demencia, que no segin el sexo, y por esto sugerimos profundi-
zar de manera mas especifica en cdmo experimentan esta realidad
colectivos de personas cuidadoras con caracteristicas especificas.

Editora responsable del articulo

Carmen Vives-Cases.

Declaracién de transparencia

5. Moreno Camara, autora principal (garante responsable del
manuscrito), afirma que este manuscrito es un reporte honesto,
precisoy transparente del estudio que se remite a GACETA SANITARIA,
que no se han omitido aspectos importantes del estudio, y que las
discrepancias del estudio semin lo previsto (y, si son relevantes,
registradas) se han explicado.

f0uwé se sabe sobre ol tema?

El cuidada de un familiar con demencia plantes a la persona
cuidadera retos dindmicos y cambiantes, de cuya adaptacidn
depende la aparicion de consecuentias negativas para la salud
de la persona cubdadora.

f0ué shade el estudio realizado a la literatura?

La escaszer de apoye formal y el infradiagndstice de la
demencia podrian aumentar las exigencias del proceso adap-
tative de la persona cuidadora fariliar, al disminuir los
recursos y &l concentrar en el iempo los retos del process
adaptativa. El refuerzo del apoyo formal al inicio del cuidado v
la adaptacidn de las imervenciones a cada fase del rol cuidador
podrian mejorar el proceso de adaptacidn.
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8.2. NECESIDADES PERCIBIDAS POR LOS
FAMILIARES QUE CUIDAN A MAYORES CON

DEMENCIA: UNA INVESTIGACION CUALITATIVA

Del analisis de los datos se identificaron dos categorias centrales:
“‘Necesidades de las personas cuidadoras familiares relacionadas con el
manejo de los cuidados a su familiar con demencia” y “Necesidades personales

de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia”.

8.2.1. Necesidades de las personas cuidadoras familiares relacionadas
con el manejo de los cuidados a mayores con demencia

Apoyo instrumental y respiro

Las personas cuidadoras consideran que necesitan apoyo instrumental familiar
cuando lo requieran. “Contar con otra persona” en la que puedan “confiar
plenamente” porque sepan que va a reaccionar como ella lo haria. Por un lado,
necesitan a alguien que les proporcione ayuda en cuidados que suponen un
mayor esfuerzo fisico, sobre todo en personas cuidadoras mayores y/o con

enfermedades.

Por otro lado, necesitan a alguien que les sustituya en momentos determinados.
Las personas cuidadoras manifiestan que el hacerse cargo de un familiar
afectado por demencia “se lleva de otra forma” si se reparten los cuidados entre
el resto de la familia. También valoran la ayuda procedente del apoyo

instrumental externo remunerado.

Las personas cuidadoras familiares sefialan que necesitan servicios de respiro,
es decir, contar con un lugar en el que puedan dejar a su familiar con demencia,
por un tiempo limitado, de manera puntual o peridédica. Reconocen los

beneficios que obtendrian si utilizaran estos servicios, pero limitan su uso por
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sus creencias, la presion social y el respeto a las preferencias de la persona
cuidada.

Apoyo formal

Las personas cuidadoras necesitan apoyo de los profesionales sociosanitarios
de referencia y demandan un seguimiento periddico a sus familiares enfermos.
Resaltan la importancia de que en momentos criticos los profesionales
respondan con rapidez y eficacia, y que sea el mismo profesional el que atienda
a su familiar con demencia. Ademas, subrayan el trato humanitario y paciente
gue deben tener. Resaltan la necesidad de que los profesionales conozcan mas
de la demencia y que les informen y ensefien. Asi mismo, necesitan el apoyo
de la organizacién sociosanitaria para agilizar el proceso de diagndstico de su
familiar y la valoracion exhaustiva y profesional del personal sociosanitario para

intervenir y pautar tratamientos eficaces a su familiar con demencia.
Acceso arecursos

Inciden en la importancia de que los servicios publicos cuenten con mas
recursos para facilitar las adaptaciones infraestructurales, el apoyo fisico de
personas cuidadoras externas y la provision de ayudas técnicas a las personas

gue las necesitan, y que, ademas, los recursos lleguen en el momento preciso.
Formacion

Las personas cuidadoras sefalan que necesitan informacién general acerca de
la demencia y los recursos disponibles, especialmente al inicio del cuidado,
pero también durante todo el proceso, debido a la evolucion de la enfermedad
y cambios progresivos en la persona cuidada. Destacan que al inicio del

cuidado no saben a quién recurrir y se sienten perdidas.

Ademas, necesitan formacion practica en cuidados orientado a satisfacer las
necesidades basicas de la persona cuidada. También consideran importante la
formacion en cuidados especificos cuando la persona cuidada recibe un
tratamiento en concreto. Por otro lado, piden formacion para manejar los

problemas conductuales de su familiar.
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8.2.2. Necesidades personales de las personas cuidadoras familiares de

mayores con demencia

Vida propia

Las personas cuidadoras se sienten “atadas”, esclavas de la persona cuidada
y echan de menos la libertad que antes tenian y que debido al cuidado han
perdido. Sefialan que necesitan tiempo para si mismas: para descansar, para
salir y desconectar de los cuidados. Consideran el poco tiempo que pueden
dedicar a “cubrir otros espacios, como el matrimonio o los hijos” como un robo
al cuidado de su familiar y que “el espacio que se queda siempre hueco es el
personal”’. Como consecuencia, las personas cuidadoras se van descuidando

y cargando de estrés.

Necesitan hacer lo que antes hacian, ya que debido a la dedicacién al cuidado
tienen que renunciar a lo que les gustaria hacer y han descuidado (cumplir con
otros roles, tiempo libre, ocio y vida social) o hacer las tareas cotidianas, pero

sin prisas.
Apoyo emocional

Las personas cuidadoras sefialan que necesitan apoyo emocional: que otros,
especialmente los miembros de su familia, les muestren aprecio, comprension

y preocupacion.
Reconocimiento

También necesitan el reconocimiento de su labor cuidadora y su sacrificio,

incluido por parte de la persona cuidada.
Satisfaccion con el cuidado

Las personas cuidadoras necesitan sentir que estan haciendo lo correcto para

alcanzar el bienestar de la persona cuidada y sentirse satisfechas con ello.
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Tratan de actuar segun sus valores morales para, de esta forma, “tener la

conciencia tranquila”.
Ajuste psicoldgico

Las personas cuidadoras refieren que necesitan afrontar adecuadamente la
enfermedad para estar “preparadas psicolégicamente para lo que va a venir y

para aguantar”.

Los problemas cognitivo-conductuales del familiar cuidado (la resistencia a ser
cuidado, la agresividad, la desconfianza, las huidas, la repeticion de palabras,
los olvidos, etc.) suponen una importante fuente de estrés para las personas
cuidadoras. Por ello, necesitan manejar el estrés y los sentimientos derivados
del cuidado de su familiar con demencia, como la culpabilidad, la inseguridad y

la impotencia, entre otros, que les genera malestar a si mismas y a su entorno.
Autocuidados

Las personas cuidadoras familiares manifiestan que necesitan tener la salud
suficiente para proporcionar los cuidados pertinentes a su familiar con
demencia. Las enfermedades previas de la persona cuidadora y los problemas
de salud suscitados a consecuencia del cuidado dificultan el cuidado a su
familiar y afecta a su bienestar. El estado de continua alerta, la preocupacion
constante y los problemas conductuales de la persona enferma influyen
directamente en el descanso de la persona cuidadora y, por consiguiente, en el

desempeifio de su rol.
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NECESIDADES PERCIBIDAS POR LOS FAMILIARES QUE
CUIDAN A MAYORES CON DEMENCIA: UNA INVESTIGACION
CUALITATIVA

Perceived needs in caregivers of elderly people with dementia: a

gualitative research
(En evaluacién editorial)

Resumen

Objetivo: Identificar, clasificar y analizar las necesidades percibidas por las
personas cuidadoras familiares de mayores con demencia durante el proceso

del cuidado.

Disefio: Estudio cualitativo basado en la metodologia de la teoria fundamentada

constructivista de Charmaz.

Emplazamiento: Siete centros de salud (tres urbanos y cuatro rurales) de la

provincia de Jaén (Espafia).

Participantes: Ochenta y dos personas cuidadoras principales familiares de
mayores con demencia seleccionadas por muestreo propositivo de maxima

variacion y tedrico.

Método: Los datos se recolectaron por medio de siete grupos focales entre julio
de 2012 y febrero de 2013. En el andlisis de los datos se utilizaron los
procedimientos de la teoria fundamentada. Se llevé a cabo una triangulacién

del analisis para favorecer la validez interna del estudio.

Resultados: Se identificaron dos categorias centrales de necesidades
percibidas por las personas cuidadoras. La primera categoria esta relacionada
con el manejo de los cuidados del familiar con demencia y la segunda con el

manejo de su propia vida como cuidadora y como persona.
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Conclusiones: Las necesidades percibidas por las personas cuidadoras
familiares son complejas, cambiantes y estan interrelacionadas. Se recomienda
la priorizacion de las intervenciones con mayor evidencia de su eficacia y que,
a su vez, coincidan con las necesidades reales y sentidas por las personas
cuidadoras familiares de mayores con demencia. Ademas, son necesarias
intervenciones proactivas en habilidades necesarias para el cuidado que no son
percibidas como necesidades por las personas cuidadoras: habilidades de
negociacion familiar, planificacién y busqueda de recursos externos al sistema

formal y a la familia.

Palabras clave: Personas cuidadoras; Necesidades percibidas; Demencia;

Enfermedad de Alzheimer; Investigacion Cualitativa; Teoria fundamentada

Abstract

Objective: To identify, classify and analyse caregivers’ of elderly people with

dementia perceived needs among the care process.

Design: Qualitative study based on the methodology of Charmaz’s

Constructivist Grounded Theory.

Location: Seven health care centres (three urban and four rural) in the province

of Jaen (Spain)

Participants: Eighty-two primary family caregivers of relatives with dementia

selected by purposeful maximum variation sampling and theoretical sampling.

Method: Data were collected though seven focus groups between July 2012 and
February 2013. Grounded theory procedures were used in the data analysis.

Triangulation analysis was carried out to increase internal validity.

Results: It was identified two main caregivers’ perceived needs categories. The

first one was related to the management in caring for the relative with dementia
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and the second one was related to the management of the caregivers’ own

cares.

Conlusions: The needs perceived by family caregivers are complex, changable,
and interrelated. It is recommended to prioritize interventions showing greater
degrees of evidence for their effectiveness and that in turn coincide with the real
and perceived needs of family caregivers of elderly people with dementia. In
addition, proactive intervention in necessary skills to care which are not
perceived as needs by caregiver are needed: skills in family negotiation,
planning ahead and searching for external resources to the national health

system and the own family.

Keywords: Caregivers; Perceived needs; Dementia; Alzheimer disease;

Qualitative research; Grounded theory.
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NECESIDADES PERCIBIDAS POR LOS FAMILIARES QUE CUIDAN
A MAYORES CON DEMENCIA: UNA INVESTIGACION
CUALITATIVA

Introduccién

La demencia es un enfermedad crénica y compleja que engloba todas las
afecciones caracterizadas por un deterioro cognitivo y funcional, siendo la méas
frecuente la enfermedad de Alzheimer!. El manejo de esta enfermedad supone
un importante reto para la politica sociosanitaria de los paises desarrollados
debido a su incidencia (en 2015 habian 46.8 millones de personas con
demencia en el mundo y se prevé que esta cifra casi se tripliqgue en 20502 %) y
los altos costes que supone?, y también para las familias que han de asumir el

cuidado®.

El cuidado familiar constituye un pilar fundamental en el sistema de atencion a
la dependencia en nuestro pais. Se estima que el 83% de la atencion que
reciben las personas mayores dependientes en Espafia es proporcionada en el
contexto familiar> . El cuidado de un familiar con demencia puede provocar
problemas fisicos y emocionales en mayor medida que en otras situaciones de
cuidado, debido a la alta y cambiante demanda de cuidados de las personas
con demencia’®. Los recursos de apoyo e intervenciones a las personas
cuidadoras de mayores con demencia parecen no dar respuesta a las

necesidades de las mismas, por lo que el estrés y el desgaste se acumulant®
11

Conocer las necesidades percibidas por las personas cuidadoras de familiares
con demencia es fundamental para la adecuada atencion a dichas personas
cuidadoras®®. La dultima revision especifica sobre necesidades en las
mencionadas personas cuidadoras!? pone de manifiesto el caracter amplio,
multidimensional e interrelacionado de las necesidades percibidas por las
personas cuidadoras familiares de mayores con demencia. Las aportaciones

de dicha revision estan fundamentadas en investigacion procedente de paises
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cuyo modelo de cuidados difiere del nuestro debido al predominio del apoyo
formal frente al familiar. En nuestro contexto son escasos los estudios que
abordan este aspecto®®. Ademas, la mayoria de las investigaciones sobre las
necesidades de las personas cuidadoras se apoyan en la metodologia
cuantitativa y en la perspectiva de los profesionales!* 5. Por todo ello, se hace
necesario profundizar en la experiencia del cuidado familiar a mayores con
demencia para comprender las necesidades percibidas por las personas
cuidadoras en nuestro contexto. Esta informacién podria orientar el desarrollo
de programas e intervenciones para asegurar la cobertura de las necesidades
de las personas cuidadoras.

En este estudio pretendemos identificar, clasificar y analizar las necesidades
percibidas por las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia
durante el proceso del cuidado.

Método

Disefio y participantes

Estudio cualitativo orientado por la teoria fundamentada constructivista de
Charmaz'®, que ademas de considerar la metodologia de la teoria
fundamentada'’, contempla la intersubjetividad en la explicacién del contexto y
de los sentimientos de las personas mientras experimentan un fenémeno. Por
ello, consideramos que este enfoque tedrico es de utilidad para el conocimiento
de las necesidades experimentadas por las personas cuidadoras familiares
durante el proceso del cuidado.

La informacion fue recogida por la investigadora principal mediante 7 grupos
focales, lo que permitio la interaccion colectiva y facilito la exploracion del tema
de estudio. Los mismos se llevaron a cabo entre julio de 2012 y febrero de 2013
en distintos centros de salud de la provincia de Jaén abarcando zonas rurales

y urbanas.
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Participaron 82 personas cuidadoras familiares de mayores con demencia en
las distintas etapas de la enfermedad (Tabla 1) con las que se contacto a través
de los profesionales de enfermeria de atencion primaria y accedieron a
participar previo informe y consentimiento informado. La seleccion de la
muestra se realiz6 mediante un muestreo propositivo de maxima variacion®
para asegurar la mayor variedad de informacion posible, posteriormente el
muestreo se tornd en tedrico considerando aspectos que emergieron en el
analisis de la informacién de los primeros grupos. El guion de entrevista,
consensuado previamente en una reunién de expertos, recogia aspectos
relacionados con el manejo de las dificultades derivadas del cuidado a
familiares con demencia y las necesidades que darian respuesta a dichos

problemas.

Tabla1 Perfil de las personas participantes en el estudio (n=82)

Sexo
Mujer 91,5%
Hombre 8,5%
Edad Media (afios) 58,33
Parentesco
Hija 85,3%
Hijo 4,8%
Esposa 7,3%
Esposo 2,4%
Entorno
Rural 48,78%
Urbano 51,22%
Trabajo externo remunerado 18,3%

Apoyo instrumental externo remunerado y uso de servicios de respiro 19,5%

Residencia en comun con la persona cuidada 70,7%

Fase de la demencia de la persona cuidada
Inicial-Intermedia (>60 Indiqe de Barthel, dependencia moderada) 31,75 %
Intermedia-Avanzada (<60 Indice de Barthel; Dependencia Severa) 68,35%

La investigacion fue aprobada por el Comité de Etica de la Investigacion de

Jaény el Comité de Etica de la Universidad de Jaén.
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Analisis

Se realiz6 un analisis inductivo modulado por los procedimientos de la teoria
fundamentada constructivista de Charmaz'® a través del método comparativo
constante. El proceso de recogida de informacion y andlisis fue simultaneo y
finalizd cuando las categorias emergidas fueron saturadas. El proceso de

analisis se recoge en la tabla 2.

Hemos utilizado el programa informatico Nvivo 8 para organizar los memos, los
codigos y las categorias emergentes. La relacion entre las categorias se
garantizé mediante la triangulacion®® de la informacién y de las definiciones de

las categorias entre el equipo investigador.

Tabla2 Proceso de analisis

1. Se procedi6 a una lectura de las transcripciones de los grupos focales integrando
las notas de campo y memos para realizar una primera aproximacion a los temas
derivados de los discursos

2. Se identificaron y definieron 54 fragmentos significativos del texto relacionados con
las necesidades percibidas por las personas cuidadoras durante el proceso del
cuidado a su familiar con demencia y sus propiedades relacionadas (codificacion
abierta). Las unidades de analisis en la comparacién constante fueron las dificultades
gue surgen durante el cuidado y las necesidades derivadas para dar respuesta a los
problemas. Esto nos permitié identificar como las personas cuidadoras manejan los
problemas y delimitar con precision las areas de mayor dificultad en donde surgen sus
necesidades

3. La comparaciéon constante, que se utilizé durante todo el proceso de analisis,
permitié integrar y relacionar las definiciones y propiedades de los codigos y obtener
categorias de mayor nivel conceptual (codificacion selectiva). De esta manera
surgieron 2 categorias centrales, 6 subcategorias y 16 codigos. Este proceso fue
consensuado con el resto del equipo investigador

Resultados

Del analisis de los datos se identficaron dos categorias centrales:
“‘Necesidades de las personas cuidadoras familiares relacionadas con el
manejo de los cuidados a su familiar con demencia” y “Necesidades personales
de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia”’. La
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clasificacion de las necesidades y las citas textuales de las personas
participantes se muestran en la tabla 3.

Necesidades de las personas cuidadoras familiares relacionadas con el

manejo de los cuidados a mayores con demencia

Apoyo instrumental y respiro

Las personas cuidadoras consideran que necesitan apoyo instrumental
familiar cuando lo requieran. “Contar con otra persona” en la que puedan
“confiar plenamente” porque sepan que va a reaccionar como ella lo haria.
Por un lado, necesitan a alguien que les proporcione ayuda en cuidados que
suponen un mayor esfuerzo fisico, sobre todo en personas cuidadoras

mayores y/o con enfermedades.

Por otro lado, necesitan a alguien que les sustituya en momentos
determinados. Las personas cuidadoras manifiestan que el hacerse cargo
de un familiar afectado por demencia “se lleva de otra forma” si se reparten
los cuidados entre el resto de la familia. También valoran la ayuda

procedente del apoyo instrumental externo remunerado.

Las personas cuidadoras familiares sefialan que necesitan servicios de
respiro, es decir, contar con un lugar en el que puedan dejar a su familiar
con demencia, por un tiempo limitado, de manera puntual o periddica.
Reconocen los beneficios que obtendrian si utilizaran estos servicios, pero
limitan su uso por sus creencias, la presion social y el respeto a las

preferencias de la persona cuidada.

Apoyo formal
Las personas cuidadoras necesitan apoyo de los profesionales
sociosanitarios de referencia y demandan un seguimiento periddico a sus
familiares enfermos. Resaltan la importancia de que en momentos criticos
los profesionales respondan con rapidez y eficacia, y que sea el mismo
profesional el que atienda a su familiar con demencia. Ademas, subrayan el

trato humanitario y paciente que deben tener. Resaltan la necesidad de que
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los profesionales conozcan mas de la demencia y que les informen y
ensefien. Asi mismo, necesitan el apoyo de la organizacién sociosanitaria
para agilizar el proceso de diagnostico de su familiar y la valoracion
exhaustiva y profesional del personal sociosanitario para intervenir y pautar

tratamientos eficaces a su familiar con demencia.

Acceso a recursos
Inciden en la importancia de que los servicios publicos cuenten con mas
recursos para facilitar las adaptaciones infraestructurales, el apoyo fisico de
personas cuidadoras externas y la provision de ayudas técnicas a las
personas que las necesitan, y que, ademas, los recursos lleguen en el

momento preciso.

Formacioén

Las personas cuidadoras sefialan que necesitan informacién general acerca
de la demencia y los recursos disponibles, especialmente al inicio del
cuidado, pero también durante todo el proceso, debido a la evolucién de la
enfermedad y cambios progresivos en la persona cuidada. Destacan que al

inicio del cuidado no saben a quién recurrir y se sienten perdidas.

Ademas, necesitan formacion practica en cuidados orientado a satisfacer
las necesidades béasicas de la persona cuidada. También consideran
importante la formacion en cuidados especificos cuando la persona cuidada
recibe un tratamiento en concreto. Por otro lado, piden formacién para

manejar los problemas conductuales de su familiar.
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Necesidades personales de las personas cuidadoras familiares de

mayores con demencia

Vida propia

Las personas cuidadoras se sienten “atadas”, esclavas de la persona
cuidada y echan de menos la libertad que antes tenian y que debido al
cuidado han perdido. Sefialan que necesitan tiempo para si mismas: para
descansar, para salir y desconectar de los cuidados. Consideran el poco
tiempo que pueden dedicar a “cubrir otros espacios, como el matrimonio o
los hijos” como un robo al cuidado de su familiar y que “el espacio que se
queda siempre hueco es el personal”. Como consecuencia, las personas

cuidadoras se van descuidando y cargando de estrés.

Necesitan hacer lo que antes hacian, ya que debido a la dedicacion al
cuidado tienen que renunciar a lo que les gustaria hacer y han descuidado
(cumplir con otros roles, tiempo libre, ocio y vida social) o hacer las tareas

cotidianas, pero sin prisas.

Apoyo emocional
Las personas cuidadoras sefialan que necesitan apoyo emocional: que
otros, especialmente los miembros de su familia, les muestren aprecio,

comprension y preocupacion.

Reconocimiento
También necesitan el reconocimiento de su labor cuidadora y su sacrificio,

incluido por parte de la persona cuidada.

Satisfaccion con el cuidado
Las personas cuidadoras necesitan sentir que estan haciendo lo correcto
para alcanzar el bienestar de la persona cuidada y sentirse satisfechas con
ello. Tratan de actuar segun sus valores morales para, de esta forma, “tener

la conciencia tranquila”.
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Ajuste psicologico
Las personas cuidadoras refieren que necesitan afrontar adecuadamente la
enfermedad para estar “preparadas psicolégicamente para lo que va a venir
y para aguantar”.
Los problemas cognitivo-conductuales del familiar cuidado (la resistencia a
ser cuidado, la agresividad, la desconfianza, las huidas, la repeticion de
palabras, los olvidos, etc.) suponen una importante fuente de estrés para
las personas cuidadoras. Por ello, necesitan manejar el estrés y los
sentimientos derivados del cuidado de su familiar con demencia, como la
culpabilidad, la inseguridad y la impotencia, entre otros, que les genera

malestar a si mismas y a su entorno.

Autocuidados
Las personas cuidadoras familiares manifiestan que necesitan tener la salud
suficiente para proporcionar los cuidados pertinentes a su familiar con
demencia. Las enfermedades previas de la persona cuidadora y los
problemas de salud suscitados a consecuencia del cuidado dificultan el
cuidado a su familiar y afecta a su bienestar. El estado de continua alerta,
la preocupacién constante y los problemas conductuales de la persona
enferma influyen directamente en el descanso de la persona cuidadora vy,

por consiguiente, en el desempefio de su rol.

| 187



Tabla3 Categorias, subcategorias, codigos y citas textuales

1 Necesidades de las PCF relacionadas con el manejo de los cuidados a su familiar con demencia
Apoyo instrumental y respiro

1.2
1.2.1

122

13

1.4
141

142

Apoyo instrumental
familiar

Apoyo instrumental
externo remunerado
Servicios de respiro

Apoyo formal
Apoyo de los
profesionales
sociosanitarios

Apoyo de la
organizacion
sociosanitaria
Acceso a recursos

Formacion

Practica en cuidados
orientados a satisfacer
las necesidades
basicas de la persona
cuidada

Para manejar los
problemas
conductuales

“Saber que esa persona va a reaccionar como tu puedes hacerlo...” (Martos)

“Ahora se ha quedado mi marido alli y me he podido yo venir.” (Torres)

“Nosotras tenemos suerte porque somos muchos... y nos ayudamos los unos a los otros.” (Andujar)

“Yo tengo la ventaja de la muchacha que va por la mafiana una hora y luego en la noche otra hora a acostarle.”
(Arjona)

“Me encantaria contar con un sitio en el que por ejemplo me tengo que ir, no sé, que tengo una reunién o que quiero
tomarme un café con mis amigas, ...pues decir, que lo voy a dejar 2 horas, aqui tranquilamente y que luego lo recojo.”
(Martos)

“Silo llevara un mes a una residencia me haria mucho, aunque no sé, ... no me quedo tranquila.” (Torres)

“Pero tendrian que ir una vez al mes, no es que ahi no asoman, no se asoman a na’.” (Andujar).

“Yo con eso estoy contentisima. Porque cuando verdaderamente ha hecho falta... se vuelcan de momento...”
(Andtjar)

“Cuando te ingresan en el clinico, hay enfermeras que son un encanto, pero hay otras... que no tienen mucho
aguante tampoco.” (Magdalena)

“...mientras que te dicen qué es la enfermedad, entre médicos, esto y lo otro, entre que te la diagnostican... (La
Magdalena)

“Yo sé que los recursos que tienen son muy limitados, pero yo por ejemplo pedia cosas y como no disponian de
ellas, me vi muy saturada...” (Martos)

“Explicarnos bien cémo hacer las cosas para que a nosotras nos sea mas facil’. (La Magdalena).

“...que haya una informacion basica sobre esas medicaciones cotidianas... Yo creo que esto es muy importante junto
con lo que ha dicho esta sefiora sobre cémo coger al paciente. A mi me ha hecho mucho.” (Andujar)

“(formacién) Ahora y al principio, porque varia mucho la cosa, el cambio que ha pegado es increible.” (Martos)
“Ellos me dijeron: “de esta manera” y se levanta mucho mas facil, por ellos y por ti...” (Andujar)

“Yo no sabia por donde coger aquello o sea intenté colocarle la sonda...” (AndUjar)

“Saber como tienes que reaccionar ante una situacion determinada o decir —si me repite esto tantas veces ;,coémo
tengo yo que reaccionar?” (Torres)

2 Necesidades personales de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia

2.1
2141

212

213

22

2.3

24

25
251

252

26
261

26.2

Vida propia
‘Desconectar’

Cumplir con otros roles

Tiempo libre, ocio y
vida social

Apoyo emocional
Reconocimiento

Satisfaccion con el
cuidado

Ajuste psicoldgico
Afrontamiento  efectivo
de la enfermedad
Manejo del estrés y los
sentimientos derivados
del cuidado

Autocuidados
Salud

Descanso

“...llega un momento que no tienes vida porque estas todo el dia pendiente de ellos.” (Magdalena)

“Pero si esa hora la inviertes, y de verdad es para ti, yo, en mi caso, yo no desconecto, aunque me vaya, aunque me
salga, mi mente esta donde no debe estar y esta con ella (su madre), no, yo no.” (Martos)

“...no es solamente cuidar a esa persona sino tener una casa, tener unos hijos, tener unas necesidades...” (La
Magdalena)

“...casi siempre termino con el tiempo que puedo robar a estar cuidando, dedicarlo o bien a mi marido, a mis hijos,
pero lo que es sacar tiempo a mi para decir: “yo quiero hacer esto, y lo voy a hacer”, poquitas veces...el espacio que
se queda siempre hueco es el personal.” (Martos)

“Si, echo de menos salir, a hacer mandados, salir sin prisas.” (San Felipe)

“...necesito ese tiempo para mi, para mi, como persona, como persona para estar con mi marido, para disfrutar de
los amigos...” (Martos)

“Yo tengo dos hijos, mis nueras, estan en su vivir, no tengo a nadie. - Se ve uno con falta de carifio...” (San Felipe)
“Por lo menos que te entiendan, traten de ponerse en tu posicion.” (Andujar)

"Yo estoy sacrificada, yo y mi familia y no te, y no te, el mérito no te lo da nadie...” (Arjona)

“y ahora me mira con la punta del pie, nada, me mira peor que una criada...” (San Felipe)

“Estando ellos bien es como estamos nosotras bien, estando ellos bien nosotras somos felices.” (Martos)

“Yo sé que lo que le estoy haciendo a mi madre esta bien hecho, o sea que tengo mi conciencia tranquila.” (El Valle)

“Psicoldgicamente no te sientes preparado nunca porque es tu madre y ti la ves deteriorarse, deteriorarse por
segundos y para eso no estas preparado” (Arjona)

“...no somos capaces de entender que no nos lo hacen a nosotros, es que no saben.” (Martos)

“Eso es lo que mas me irrita: que esté todo el dia chillando, de noche y de dia...” (Andujar)

“..cada dia que la acostaba le pedia al Sefior que se la llevara, todos los dias, y cuando me levantaba me
arrepentia... pensar lo mala que soy... ese malestar, esto para mi, ha sido lo peor.” (Anddjar)

“...me siento muchas veces, triste, triste de ver la decadencia... miedosa muchas veces cuando se me olvida algo,
... frustrada, muy impotente... no sé cuantos sentimientos...esa tension.” (Martos)

“No hago ejercicio ninguno, no salgo, utilizo nada mas que el coche, porque claro, voy corriendo, voy corriendo...si
es que no tengo tiempo, asi que yo necesito respirar.” (Martos)

“Yo llevo 6 o 7 afios y cada dia peor, yo estoy para que me cuiden a mi ya.” (San Felipe)

“Fisicamente tengo dolores de pierna, de cintura, estoy en continua alerta y no duermo bien... también tengo
trastornos de estomago, que yo antes no, la cabeza, también, tensiones, estrés...” (Martos)

“Es que yo las noches no duermo, y yo estoy hecha carbon, estoy desplomada, yo no sirvo para nada, no tengo
fuerzas.” (Torres)
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Discusién

Nuestros resultados reflejan y amplian la evidencia aportada por estudios
previos sobre la gran variedad de necesidades que tienen las personas
cuidadoras familiares de mayores con demencia?® 2! y la interrelacion existente
entre las mismas??, girando dichas necesidades alrededor del bienestar de la
persona cuidada, el suyo propio y el de su entorno. Ademas, nuestro estudio
refrenda el caracter cambiante de las necesidades a lo largo del proceso del
cuidado?3. Por ello, nuestros resultados apoyan la necesidad de desarrollar
intervenciones integrales que incluyan mas de una necesidad y que estén

ajustados a cada fase del rol cuidador.

Las intervenciones orientadas a la zona de confluencia entre las necesidades
reales y las sentidas por las personas cuidadoras parecen ser mas efectivas™®.
En este sentido, nuestros resultados apoyan la priorizacién de intervenciones
con suficiente evidencia de su eficacia sobre la salud emocional de las
personas cuidadoras? y que coincidan con las necesidades percibidas por
dichas personas. Sugerimos la importancia de intervenciones
psicoeducativas?* dirigidas a aumentar el conocimiento y las habilidades de las
personas cuidadoras en el cuidado de sus mayores con demencia y en su

propio cuidado.

Algunas necesidades identificadas en otros estudios?® tales como la
negociacion familiar, planificacion y busqueda de recursos externos al sistema
formal no han sido percibidas por las personas cuidadoras de la presente

investigacion.

En nuestro estudio, las personas cuidadoras manifiestan su malestar a
consecuencia de la falta de reconocimiento de su labor y de implicacion de otros
miembros de la familia en los cuidados, pero no expresan la necesidad de
adquirir habilidades de negociacion con la familia para legitimar su rol y
conseguir ayuda. El entorno familiar subestima la labor de la persona
cuidadora?®, posiblemente al normalizar su funcién, mas aln si ésta es mujer.

Este asunto pasa desapercibido en estudios realizados en otros contextos
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culturales'?. Esto sugiere la importancia de considerar a la familia en su
conjunto en las intervenciones hacia las personas cuidadoras de mayores con
demencia, tal y como recomiendan Losada y colaboradores?’, asi como el
adiestramiento de las mismas en habilidades de negociacion familiar. Ademas,
la escasez de tiempo manifestada por las personas cuidadoras sugiere la
importancia de contemplar en las intervenciones la formacion en habilidades de

planificacion.

En nuestro estudio, las personas cuidadoras no identifican posibles fuentes de
recursos fuera del sistema formal o la familia. Estas fuentes externas de
recursos son importantes para el apoyo informacional y emocional,
encontrandose entre ellas los grupos de iguales y las intervenciones basadas
en nuevas tecnologias?®. En este sentido, las nuevas tecnologias presentan la
ventaja de ser mas compatibles con una labor cuidadora que deja poco tiempo
para salir de casa y relacionarse, y existe moderada evidencia sobre su eficacia
en la mejora del apoyo social y de la salud emocional de las personas
cuidadoras®. El hecho de que dichas fuentes no sean identificadas hace que
sean necesarias intervenciones proactivas para fomentar las habilidades de

busqueda y utilizacion de dichos recursos.

La metodologia cualitativa empleada en nuestro estudio pretende alcanzar una
representatividad tedrica que no estadistica de la muestra. Esto implica
limitaciones en la generalizacion de los resultados. Sin embargo, hemos tratado
de minimizar dicho efecto en el disefio de la investigacion mediante los criterios
de seleccion de la muestra, en la cual se ha intentado maximizar la

heterogeneidad.

190 |



Necesidades y problemas de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia/enfermedad de Alzheimer: un estudio cualitativo

Conclusiones y utilidad

A pesar de las limitaciones, nuestro estudio aporta las siguientes conclusiones:
1) las necesidades percibidas por las personas cuidadoras familiares son
complejas, cambiantes y estan interrelacionadas; las mismas se derivan del
cuidado de la persona dependiente y del cuidado de si misma; 2) en este
sentido, intervenciones integrales para la mejora de la salud emocional de la
persona cuidadora que abarquen mas de una necesidad de cuidado podrian
ser mas eficaces; 3) los resultados de este estudio apoyan la provision de
intervenciones psicoeducativas dirigidas a la gestion de los distintos aspectos
relacionados con la demencia y al propio cuidado de las personas cuidadoras;
4) la importancia de considerar a la familia en su conjunto en las intervenciones;
5) la necesidad de intervenciones proactivas dirigidas a mejorar las habilidades
de negociacion, planificacion y busqueda de recursos externos a la familia y al
sistema formal de cuidados (donde pueden tener cabida las nuevas

tecnologias, que permiten no salir de casa).

Resulta necesario seguir profundizando en las necesidades de las personas
cuidadoras durante las distintas etapas del cuidado y de la enfermedad,
teniendo en cuenta distintos perfiles de personas cuidadoras, para alcanzar una

perspectiva mas amplia de esta realidad.
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9.1. DISCUSION

El cuidado de un familiar con demencia plantea a la persona cuidadora retos
dinamicos y cambiantes, de cuya adaptacion depende la aparicion de
consecuencias negativas para la salud de la persona cuidadora (Bunn et al.,
2012).

Existen numerosos recursos e intervenciones para apoyar a las personas
cuidadoras familiares de mayores con demencia, pero parecen no dar
respuesta a las multidimensionales e interrelacionadas necesidades de las
mismas, por lo que el estrés y el desgaste se acumula (Thompson & Roger,
2014; Stirling et al., 2010).

En nuestra investigacion hemos podido constatar que durante el proceso del
cuidado a familiares afectados por demencia, las personas cuidadoras
atraviesan por un proceso de adaptacion a los cambios que tiene tres ejes: las
fases de la demencia, la evolucién de la persona cuidadora en su rol cuidador
y el contexto familiar y social. En este proceso adaptativo, las personas

cuidadoras sufren un desgaste progresivo (Crespo & Lépez, 2007a).

Ademas, nuestros resultados reflejan y amplian la evidencia aportada por
estudios previos sobre la gran variedad de necesidades que tienen las
personas cuidadoras familiares de mayores con demencia (Afram, Verbeek,
Bleijlevens, & Hamers, 2015; Meaney, Croke, & Kirby, 2005) y la interrelacion
existente entre las mismas (Pinquart & Sorensen, 2006), girando dichas
necesidades alrededor del bienestar de la persona cuidada, el suyo propio y el
de su entorno. Ademas, nuestro estudio refrenda el caracter cambiante de las
necesidades a lo largo del proceso del cuidado (Moreno-Camara et al., 2016).
Por ello, nuestros resultados apoyan la necesidad de desarrollar intervenciones
integrales que incluyan mas de una necesidad y que estén ajustados a cada

fase del rol cuidador.
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9.1.1. Problemas en el proceso de adaptacion a los cambios en

personas cuidadoras familiares de mayores con demencia

Nuestros resultados coinciden con los de Pearlin (1994) en que el estrés de la
persona cuidadora es un proceso en el cual actian estresores, mediadores y
resultados, y con McCubbin y McCubbin (1993) en que cuando las familias

atraviesan cambios se produce una fase de adaptacion y otra de ajuste.

Nuestra investigacion permite contribuir a la identificacion de un modelo de
adaptacién a los cambios en personas cuidadoras en nuestro contexto cultural.
La revision de Prorok et al. (2013), que incluye estudios del ambito anglosajon,
identifica diferentes fases en las transiciones en el rol cuidador que pueden
resumirse en las siguientes: busqueda de informacién y comprension de la
situacién, aceptacién de la situacion y diagndstico de los problemas, adaptacién
a la situacion y mantenimiento. Las tres primeras fases coinciden con la fase
de adaptacion definida por McCubbin y McCubbin (1993) en su modelo de
estrés familiar, y la Ultima coincide con la fase de ajuste. En dicho proceso de
adaptacion (Prorok et al., 2013), la ayuda formal esta presente desde el inicio,
la fase de busqueda de informacién coincide con la deteccién de los primeros
episodios de deterioro cognitivo, y la fase de aceptacién coincide con el

diagndstico de la demencia.

En nuestro estudio se ha puesto de manifiesto que una parte del aprendizaje
necesario para aceptar y adaptarse a la situacién de cuidado es de tipo
autodidacta por falta de ayuda formal, y que existe un retraso en el diagndstico
de la demencia. Tanto el aprendizaje autodidacta (de la Cuesta Benjumea,
2004; Ferrer Hernandez, 2009) como el infradiagnostico (De Hoyos Alonso,
Tapias Merino, & Garcia de Blas Gonzalez, 2012; Prieto, Eimil, Lépez, &
Llanero, 2015) han sido identificados también en otros estudios. La falta de
ayuda podria dificultar la adaptacion de la persona cuidadora, al disminuir los
recursos con los que cuenta. El retraso en el diagndstico podria concentrar las
tres primeras etapas de Prorok et al. (2013) en una sola, haciendo que el reto

adaptativo sea mayor. Ambas situaciones podrian explicar la categoria
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identificada en este estudio como “El cuidado inicial; la avalancha de cambios”,

gue las personas cuidadoras definen como una etapa inicial exigente y dura.

9.1.2. Necesidades percibidas por los familiares que cuidan a

mayores con demencia: una investigacion cualitativa

Las intervenciones dirigidas a personas cuidadoras familiares de mayores
afectados por demencia orientadas a la zona de confluencia entre las
necesidades reales y las sentidas por las mismas parecen ser mas efectivas
(Thompson & Roger, 2014). En este sentido, nuestros resultados apoyan la
priorizacion de intervenciones con suficiente evidencia de su eficacia sobre la
salud emocional de las personas cuidadoras (Vandepitte et al., 2016) y que
coincidan con las necesidades percibidas por dichas personas. Sugerimos la
importancia de intervenciones psicoeducativas (Vandepitte et al., 2016)
dirigidas a aumentar el conocimiento y las habilidades de las personas

cuidadoras en el cuidado de sus mayores con demencia y en su propio cuidado.

Algunas necesidades identificadas en otros estudios (Schumacher et al., 2000)
tales como la negociacion familiar, planificacion y busqueda de recursos
externos al sistema formal no han sido percibidas por las personas cuidadoras
de la presente investigacion.

En nuestro estudio, las personas cuidadoras manifiestan su malestar a
consecuencia de la falta de reconocimiento de su labor y de implicacion de otros
miembros de la familia en los cuidados, pero no expresan la necesidad de
adquirir habilidades de negociacién con la familia para legitimar su rol y
conseguir ayuda. El entorno familiar subestima la labor de la persona cuidadora
(Marcos Martinez & de la Cuesta Benjumea, 2016), posiblemente al normalizar
su funcion, mas aun si ésta es mujer. Este asunto pasa desapercibido en
estudios realizados en otros contextos culturales (McCabe et al., 2016). Esto
sugiere la importancia de considerar a la familia en su conjunto en las
intervenciones hacia las personas cuidadoras de mayores con demencia, tal y
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como recomiendan Losada et al. (2015), asi como el adiestramiento de las
mismas en habilidades de negociacion familiar. Ademas, la escasez de tiempo
manifestada por las personas cuidadoras sugiere la importancia de contemplar

en las intervenciones la formacion en habilidades de planificacion.

En nuestro estudio, las personas cuidadoras no identifican posibles fuentes de
recursos fuera del sistema formal o la familia. Estas fuentes externas de
recursos son importantes para el apoyo informacional y emocional,
encontrandose entre ellas los grupos de iguales y las intervenciones basadas
en nuevas tecnologias (McHugh, Wherton, Prendergast, & Lawlor, 2012). En
este sentido, las nuevas tecnologias presentan la ventaja de ser mas
compatibles con una labor cuidadora que deja poco tiempo para salir de casa
y relacionarse, y existe moderada evidencia sobre su eficacia en la mejora del
apoyo social y de la salud emocional de las personas cuidadoras (Hu, Kung,
Rummans, Clark, & Lapid, 2015). El hecho de que dichas fuentes no sean
identificadas hace que sean necesarias intervenciones proactivas para

fomentar las habilidades de busqueda y utilizacién de dichos recursos.

9.1.3. Propuestas y utilidad

Nuestros resultados apoyan la recomendacion de desarrollar intervenciones
dirigidas a reducir el estresante proceso de aprendizaje autodidacta de las
personas cuidadoras con intervenciones educativas adaptadas a cada fase de
la evolucion en el rol cuidador. En este sentido, y a modo de propuesta, se
sugiere que en la fase de adaptacion de McCubbin y McCubbin (1993) se
inviertan mayores esfuerzos en la aceptacion y en la formacion en cuidados,
asi como en la busqueda de apoyo e informacion, mientras que en la fase de
ajuste se apueste por la formacién en estrategias para minimizar el impacto del

cuidado.

Ademas, para dar respuesta a las complejas, cambiantes e interrelacionadas
necesidades de las personas cuidadoras de mayores afectados por demencia,
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se propone que las intervenciones para la mejora de la salud emocional de la
persona cuidadora sean integrales, es decir, abarquen mas de una necesidad.
Asi mismo, los resultados de este estudio de investigacion apoyan la provision
de intervenciones psicoeducativas dirigidas a la gestion de los distintos
aspectos relacionados con la demencia y al propio cuidado de las personas
cuidadoras. También se ha constado la importancia de considerar a la familia,
por lo que nuestros resultados apoyan la recomendacion de involucrar a la
familia en su conjunto en las intervenciones dirigidas a personas cuidadoras.
Por ultimo, se apoya la necesidad de intervenciones proactivas dirigidas a
mejorar las habilidades de negociacion, planificacion y busqueda de recursos
externos a la familia y al sistema formal de cuidados (donde pueden tener

cabida las nuevas tecnologias, que permiten no salir de casa).

9.2. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Una de las posibles limitaciones de este estudio puede estar relacionada con
la fase de la demencia de la persona cuidada. Las personas cuidadoras en las
primeras fases de la demencia de su familiar suponen el 35% de las personas
participantes en este estudio frente al 65% de las personas cuidadoras que
cuidaban a su familiar en fases mas avanzadas de la enfermedad. Esto
responde a las dificultades para captar a las personas cuidadoras familiares en
las primeras fases de la demencia debido a los problemas identificados en el
presente estudio (retraso en el diagndstico, incomprension de la enfermedad y
su relacién con el proceso normal del envejecimiento, escaso apoyo formal al
inicio del cuidado, entro otros). Este menor nimero de personas participantes
en las primeras fases de la enfermedad puede haber influido en una menor
comprensién del proceso de adaptacion a los cambios en los primeros

momentos del cuidado.

Otra posible limitacién tiene que ver con el sexo de las personas participantes,

ya que los hombres cuidadores en el presente estudio representan solo el 8,5%
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de las personas participantes, si bien son las mujeres las que predominan en
el ejercicio del rol cuidador familiar en nuestro entorno sociocultural, seria
interesante conocer cuales son los problemas y necesidades que tienen los
hombres cuidadores de familiares afectados por demencia en profundidad y
comparar similitudes y diferencias, si las hubiera, con las identificadas en el
presente estudio.

Por todo ello resulta necesario seguir profundizando en las necesidades y los
problemas de las personas cuidadoras durante las distintas etapas del cuidado
y de la enfermedad considerando distintos perfiles de personas cuidadoras
familiares e incluyendo a otros miembros de la familia en el estudio de esta

realidad.

La realizacion de grupos focales para la recogida de datos ha permitido explorar
la realidad de las personas cuidadoras familiares de mayores afectados por
demencia. No obstante, el empleo de otras técnicas de recogida de datos, como
la entrevista en profundidad, podrian permitir la indagacion en mayor
profundidad de aspectos emergidos en los grupos focales.

202 |



Necesidades y problemas de las personas cuidadoras familiares de mayores con demencia/enfermedad de Alzheimer: un estudio cualitativo

9.3. CONCLUSIONES

Las conclusiones derivadas de esta investigacion ponen de manifiesto que las
personas cuidadoras familiares de mayores afectados por demencia

desempefian su rol en una realidad caracterizada por el cambio.

Las personas cuidadoras atraviesan por un proceso de adaptacion a los
cambios que tiene tres ejes: las fases de la demencia, la evolucién de la
persona cuidadora en su rol cuidador y el contexto familiar y social.

Se ha podido constatar que al inicio del cuidado tienen lugar los cambios mas
importantes en la vida de la persona cuidadora familiar debido a que
inicialmente las exigencias del cuidado son mucho més numerosas e intensas,
coincidiendo con los cambios mas importantes en su vida diaria y en la unidad
familiar. Conforme avanza la enfermedad, los cambios a realizar (personales,
familiares y en estrategias de cuidado) son mas graduales, aunque constantes
y mantenidas hasta la finalizacion del cuidado de su familiar. Coincidiendo los
primeros momentos del cuidado con la fase de adaptacion y la siguiente fase

con la de ajuste propuestas por McCubbin y McCubbin (1993)

Se ha detectado que entre “Los problemas en el proceso de adaptaciéon a los
cambios” de las personas cuidadoras familiares esta el aprendizaje autodidacta
por falta de ayuda formal y el retraso en el diagndstico de la demencia. La falta
de ayuda por parte de los profesionales podria dificultar la adaptacion al
cuidado de la persona cuidadora, al disminuir los recursos con los que cuenta.
El retraso en el diagndstico podria dificultar el proceso de adaptacion y ajuste
de las personas cuidadoras familiares al cuidado de su familiar afectado por

demencia.

El reto adaptativo esta en el balance entre “Los problemas que dificultan la
adaptacion a los cambios” de la persona cuidadora a las nuevas situaciones de
cuidado (“Afectacion del nacleo familiar”, por un lado, y, por otro, “Afectacion
de la persona cuidadora familiar’, que engloba: “Incertidumbre ante los

cuidados”, “Retraso en el diagndstico”, “Aprendizaje por ensayo-error”,
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“Afectacion de la economia familiar’, “Falta de recursos de apoyo al cuidado”,
“Otras cargas en el rol de mujer cuidadora”, “Descuido personal”, “Afectacion
de la vida social, ocio y tiempo libre”, “Afectacion de la salud emocional’,
“Alteracion del descanso y suefio” y “Afectacion de la salud fisica”) y los
“Factores facilitadores del proceso de adaptacion a los cambios” (“La
experiencia que aporta el tiempo”, “Actitudes y habilidades personales”,

“Formacion”, “Contar con apoyo” y “Satisfaccion personal”).

Se ha podido comprobar la gran variedad de necesidades que tienen las
personas cuidadoras familiares de mayores con demencia y la interrelacion
existente entre las mismas, girando dichas necesidades alrededor del bienestar
de la persona cuidada, el suyo propio y el de su entorno. Por un lado, surgen
necesidades relacionadas con el manejo de los cuidados del familiar con
demencia (“Apoyo instrumental y respiro”, “Apoyo formal”, “Acceso a recursos”
y “Formacién”) y, por otro lado, con el manejo de su propia vida como cuidadora
y como persona (“Vida propia”, “Apoyo emocional’, “Reconocimiento”,
“Satisfaccion con el cuidado”, “Ajuste psicoldgico” y “Autocuidados”). Ademas,
nuestro estudio refrenda el caracter cambiante de las necesidades a lo largo

del proceso del cuidado.

Algunas necesidades identificadas en otros estudios (Schumacher et al., 2000)
tales como la negociacién familiar, planificacion y busqueda de recursos
externos al sistema formal no han sido percibidas por las personas cuidadoras

de la presente investigacion.

Las personas cuidadoras manifiestan su malestar a consecuencia de la falta de
reconocimiento de su labor y de implicacion de otros miembros de la familia en
los cuidados, pero no expresan la necesidad de adquirir habilidades de
negociacion con la familia para legitimar su rol y conseguir ayuda. Ademas, la
escasez de tiempo manifestada por las personas cuidadoras sugiere la
importancia de contemplar en las intervenciones hacia este colectivo, la
formacion en habilidades de planificacion. Las personas cuidadoras no
identifican posibles fuentes de recursos fuera del sistema formal o la familia. El

hecho de que dichas fuentes no sean identificadas hace que sean necesarias
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intervenciones proactivas para fomentar las habilidades de busqueda vy

utilizacién de dichos recursos.
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ANEXO 1. GUION DE ENTREVISTA DE LOS GRUPOS

FOCALES

Me interesa conocer las necesidades y las dificultades de las personas que
cuidan a familiares afectados por la enfermedad de Alzheimer o demencia en

general. Me gustaria que me hablaran de su experiencia de cuidar a su familiar.

[Comenzamos con una pregunta amplia para que ellas dirijan la conversacion

hacia los temas que mas les preocupan]

1. En sudia a dia, al cuidar/atender a su familiar ¢ Qué echa de menos?

2. ¢Qué echan en falta en las actividades que tienen que ver con el bafio,

aseo, la comida, vestido de su familiar...?

3. En el cuidado de su familiar ¢qué actividades suponen un mayor

esfuerzo?

4. ¢Cbmo se las arreglan para descansar? ¢Qué echan en falta para
poder descansar y recuperarse?

5. En el cuidado de su familiar, ¢ COmo maneja y organizan su tiempo?

¢, Qué necesitan para vivir el dia a dia atendiendo a su familiar?

6. ¢Echan de menos hacer otras cosas (expectativas/deseos/valores)?
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7. ¢Qué necesitan para cuidar de si mismas? ¢ se sienten cuidas?

8. ¢Como se ve afectada su familia por su dedicacién al cuidado, por el
hecho de que esté cuidando a una persona enferma? ¢se sienten

apoyadas por su familia?

9. ¢Como se sienten? ¢Se sienten preparadas para cuidar de su

familiar?

10.¢.En qué forma se han visto afectadas sus relaciones con amigas,
vecinas, su vida social, por el hecho de estar cuidando a su familiar?

¢qué echan de menos en este sentido?

11..:Qué echan de menos en cuanto a mejoras en la vivienda?

12.En relacion a la ayuda que reciben del servicio sanitario, por parte de
médicos de familia, enfermeras, trabajadores sociales... ¢qué

necesitan para mejorar sus cuidados a su familiar y sentirse mejor?

13.También es posible que atender a su familiar haya influido en su

economia, ¢ qué me pueden decir con respecto a esto?
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En torno al concepto de
necesidad

Sara MORENO CAMARA, ! Pedro Angel PALOMINO MORAL,!
Antonio FRias OSUNA,' Rafael del PINO CASADO!

Resumen Absfract

El concepto de necesidad es muy utilizado en las politicas sociales que, a pesar
de su aparente simplicidad, ha tenido un desarrollo conceptual notable, por lo que
precisa acotacion terminologica y precision en su uso. En este articulo se revisa el
concepto segun diferentes areas de conocimiento, la taxonomia creada en torno al
concepto y s¢ describen los principales enfoques en su utilizacion dentro de la poli-
tica sanitana: enfoque humanista versus enfoque racionalista. Fialmente se analzan
algunos elementos del debate entre necesidad y demanda en los servicios publicos
de atencion a la salud y de servicios sociales y se proponen recomendaciones para el
empleo adecuado del concepto.

Palabras clave: Necesidad. Evaluacion de necesidades. Planificacion sanitana. Poli-

ticas de salud.
'Depar de Enfe Uni dad ABOUT NEED CONCEPT
) de Jaén, Espana The concept of need 1s commonly used in social policy, despite its apparent sim-
plicity, it has developed very much and precise dimensioning remarkable conceptual
CORRESPONDENCIA: Sara Moreno Camara and terminological precision in use. This article reviews the concept and describes
sara.moreno.camara@gmail.com the main approaches in use within health policy: rationalist approach versus human-

istic approach. Finally we analyze some elements of the debate between need and
demand for public services to health care and social services and proposes recom-
mendations for the appropriate use of the concept.
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Introduccion

En los diferentes ambitos relaciona-
dos con las Ciencias Sociales es muy
frecuente el uso del concepto necesidad,
sin embargo, se trata de un concepto no
siempre bien utilizado debido a su carac-
ter polisémico. En el contexto de la plani-
ficacion de servicios, ¢l conocimiento
previo de la realidad v el estudio de las
necesidades sociales es el punto de parti-
da habitual de cualguier programa o
medida de intervencion, siendo la piedra
angular de la mayoria de estrategias pro-
movidas para el desarrollo de politicas
socmles, Este trabajo pretende ofrecer
una revision del marco conceptual creado
en tomo al concepto necesidad para un
empleo preciso y correcto del término, ya
quE oS eNCONtramos anie un concepto
con un fuerte caracter matncial en impor-
tantes dreas de imvestigacion relacionadas
con la Planificacion Sanitania y Social, la
Epidemiologia, la Eduwcacion para la
Saled o la Economia de la Salud,

Un recorrido por la evolucion del con-
cepto necesidad

El Diccionario de laLengua Espafiola
offece varias acepeiones del concepto de
necesidad, de las que podemos destacar
que s¢ trata de un impulso humano o
maotivacion dingido a satisfacer una ca-
rencia de naturaleza variable como al-
mento, agua, vivienda, proteceion, afecto,
seguridad, ete.' De esta primera aproxi-
macion conceptual podemos ver gue
necesidad hace referencia a una evalua-
cion subjetiva que pone de manifiesto un
desfase entre un estado deseado de la
persona v el estado real; de esta evalua-
cion surge un estado motvacional (de
intensidad variable) que identifica una
necesidad subjetiva de la que puede derk-
varse |a accion para comegir esta sibua-
cion.

En el ambito de la Psicologia, el con-
cepto de necesidad ha sido un concepto
central para ¢l estudio ¥ la comprension
de la motrvacion humana, como plantea
Dorsch: "Las necesidades son la expre-
s1on de lo que un ser vivo requiere indis-
pensablemente para su conservacion y
desarrolle™” En este ambito de conoci-
miento, la necesidad es el sentimiento o
estado ligado a la vivencia de una caren-
cia, que se asocia al esfuerzo onentado a

TEORIZACIONES

suprimir esta falta o a la correccion de la
situacion de carencia. La necesidad, por
lo tanto, pone de manifiesto un déficit,
cuyo alcance v complejidad puede ser
variahle. Desde este ambito psicolagico
s ha intentado defimir v ordenar las ne-
cesidades humanas; uno de los desarro-
llos mas conocidos fue propuesto por el
psicologe  humanista  Maslow, quien
formuld su Teoria de las Necesidades
Humanas Basicas como una propuesta
para la comprension de la motivacion
humana de caracter h.ulistic:n:.rmi'-tfsal.]'

Desde las Ciencias de la Educacion,
el concepto de mece sidad esta vinculado
a la plamificacion e inveshigacion educa-
tiva. Pozo Llorente habla de su importan-
c1a en la “plamficacion de intervenciones
a partir de la identificacicn, el analisis y
priorizacion de las necesidades de los
destinatarios v del contexto de actua-
cion™,! de esta manera la investigacion
educativa sobre necesidades queda vincu-
lada a la innovacion, la mejora, el cam-
bio, la prevencion o la resolucion de
problemas del ambito educative,

Enel ambito de las politicas sociales,
el desarrollo del concepto de necesidad
esta asociado, en su ongen, al desarmollo
del Estado de Bienestar en el Reimno Uni-
do, en el sentido que implicitamente ¢l
concepto incluia la posibilidad de identi-
ficar la necesidad objetrvamente, medirka
v utilizarla comao critenio de acceso a las
diferentes dimensiones de  proteccion
social f

Encl contexto de la Salud Pablica,” ¢l
concepio de necesidad tiene una acep-
cion individual { centrada en la persona) v
otra soctal, pablica v colectiva, La acep-
cion publica hace referencia a situaciones
o caracteristicas que son deseables modi-
ficar y transformar hacia resultados v
beneficios en términos de salud v calidad
devida. Dado el caracter social v pablico
de este contexto, el concepto ha tenido un
amyplio desarrollo v ha tenido una enorme
importancia para el estudio de la realidad
social por parte de los investigadores y
otros agentes relacionados con las polit-
cas socidles v samitarias, Para Hogart v
Donabedian la necesidad comesponde a
una desviacion de la salud, una deficien-
cia o ausencia de salud determinada a
partir de criterios ologicos o epide-
minlégicos v que conduce a tomar medi-
das de prevencion, ratamiento, control y
erradicacion.” Para Brown y colaborado-

res (citado por Pineault), la mecesidad es
un estado de enfermedad percibido por el
mdividuo v defimdo por el personal
medico; Pineault establece, ademas, una
diferenciacion entre necesidad y proble-
ma en términos interesantes.” La desvia-
cion de la salud (enfermedad, discapaci-
dad, etc.) representa el problema v la
necesidad hace referencia a lo requerido
para solucionar este problema o altera-
clon.

El Glosano de Promocion de Salud
de Don Mutbean, define necesidad para
hacer referencia a su utilizacion a traves
de las politicas sanitanas. De hecho, el
concepio de politica samitana en el do-
cumento sefialado se define como “decla-
racion o direcinz oficial dentro de las
mstituciones {especialmente del gobier-
no) que define las prionidades v los
parameiros de actuacion como respuesta
a las necesidades de salud, a los recursos
dispomibles % a  otras  presiones
politicas™”

En el tesauro de la Mational Library
of Medicine (MLM) la palabra necesidzd
(need) participa en tres érminos cabecera
del MeSH (Medscal Subject H.tal:l:in_g}.m
Los términos cabecera son “Health servi-
ces needs and demand” (servicios de
salud, necesidades v demandas), que se
define en el propo tesauro como “los
servicios de salud requendos por una
poblacion o comunidad, asi como los
servicios de salud que la poblacion o
comunidad puede v esta dispuesto a pa-
gar”."" El segundo concepto relacionado
es “Needs Assessment”, definido como
“la identificacion sistematica de las nece-
sidades de una poblacion o la evaluacion
de los individuos para determinar el nivel
adecuado de los servicios necesarios™, "
El tercer término MeSH en el que esta
presente la palabra necesidad (needs) es
“Index of Orthodontic treatment need™
hace referencia a un indice o medida de
salud dental que evalua la necesidad v
priondad del paciente respecto de la
atencion dental.'' Sendos términos cabe-
cera pertenecen a la categoria de Cuida-
doz de Salud (Health Care Category). Se
trata de términos cabecera desarrollados
desde la perspectiva técnica o profesional
del concepto.

Una de las definiciones de necesidad
de mayor utilzacion en el ambito de la
salud y servicios sociales corresponde a
Bradshaw gue establece una taxonomia
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del concepto ampliamente utilizada por
Donabedian en cuatrn conceptos deriva-
dos™" la necesidad novmativa, esta es
establecida desde una posicion de exper-
tos que utilizan indicadores o estandares
de aplicacion a una realidad concreta
para poner de manifiesto un desfase entre
la realided v lo considerado  bueno,
estandar 0 norma; esta necesidad se pue-
de establecer a partir de referencias nor-
mativas muy vanahles, desde juicios de
expertos, indicadores de salud, estanda-
res legales, ete. La necesidad comparari-
via se pone de manifiesto al comparar la
realidad de una poblacion gue reine las
mismas caracteristicas que otra gue reci-
be determinada cobertura o servicin; la
mecesidad se evidencia de nuevo median-
te la comparacion de dos realidades. La
necesidad experimentada, corresponde
con la percepeion subjetiva de la carencia
die algo beneficioso para el mdividuo y es
el resultado de su propio juicio o razo-
namiento. La necesidad expresada es la
manifestacion de un estado subjetivo de
necesidad que se manifiesta en términos
die una consulta, un tratamiento o presta-
clém, efc,

La taxonomia del concepto necesi-
dad propuesta por Donabedian representa
un desarrollo del concepto en dos pers-
pectivas: a) centrada en la persona, civ-
dadano o paciente v b) cenirada en la
posicion de un experto técnico, profesio-
nal, politico o investigador," Esta taxo-
momia se puede representar segin se
expresa en la Tabla 1.

Tabla 1. Taxonomia del concapto necasidad
propuesta por Donabedian

Ferspeclia centrads on
| lapersora | peolesiondl |
Meresidad senlda

| biecesided sxpréssds | MWecesidad comparaig |

El empleo del concepto necesidad en
politicas sociales ha propiciado diferen-
tes perspectivas de uso del mismo, sk
tuandose en el centro del debate en torno
a la relacion entre necesidades sociales,
oferta de servicios, demanda o sostenibe-
lidad, algunos de cuyos puntos mas des-
tacados se sitian en torne al futuro del
Sistema Nacional de Salud {5M5)' v del
Sistema de Promocion de la Autonomia
Personal ar Atencion a la Dependencia
(54A417)." Este debate pone de manifies-
to la controversia en relacion a la cues-

TEORIZACIONES

tion de la mecesidad y demanda en el
contexto socioeconomico actual presidi-
do por los recores, la contencion del
gasto v las tensiones presupuestanas,
Clasicamente podemos hablar de dos
perspectivas diferentes para definir el
concepto de necesidad sanitaria. Por un
lado, la propuesta por Donabedian, que
puede identificarse como  perspectiva
humanitaria, que define la necesidad en
términos de los servicios requeridos para
corregir fenomenos o situaciones altera-
das o mejorables,"! Este enfoque esta
basado en una valoracion humanista de
las intervenciones para la correccion del
sufnimiento humano y postula que todas
las personas deben recibir atencion inde-
pendientemente del tipo de problema que
presenten o de la Situacion econdomica.
Otro segundo enfsque, gue podemos
denominar realista, sugiere que la necesi-
dad deberia reconocerse solamente cuan-
do se disponga de una alternativa aul de
intervencion profesional, es decir, una
vez conocido v establecido el procedi-

miento, sus efectos v su coste,

MNecesidad y demanda de servicios

En el ambito de los servicios pablicos
de caracter universalista, como son los
servicios de saled v 1oz servicios sociales
en Espadia, establecidos sobre [a base de
un derecho subjetivo del ciudadano, el
concepto de mecesidad ha sido un criterio
de asignacion de recursos relacionado
con el principio normativo de la equidad,
tradicionalmente presente en el funcio-
namiente de los principales sistemas de
provision de servicios del Estado de
Bienestar. Desde una perspectiva teorica,
los servicios pablicos, dispensadores de
bienes y servicios, ocupan una posicion
de bienes tutelares, onentados a la efi-
ciencia v a la maximizacion de la utilidad
colectiva mediante el uso de recursos
publicos para satisfacer adecuadamente
las mecesidades indiiduales. En este
sentido, Donabedian defimo la adecua-
cion como “el grado en gue el conoci-
miento y las técnicas disponibles se utili-
zan en la gestion de la salud v la enfer-
]'Mdﬂd“.“

El modelo humanitario ha sido el
predominante en el desarrollo de la carte-
rade servicios sanitarios v sociales en las
altimas décadas mediante la tendencia
incrementalisia en la oferta de servicios, ™

D esta manera, los planificadores (técm-
cos o expertos) han ido definiendo e
mterpretando  diferentes situaciones o
desviaciones de la salud {enfermedades,
discapacidades, riesgos, etc. ), de las que
emergen necesidades sociales v, a partir
de agqui, se desarrollan programas para
atender  las  necesidades  detectadas,
Sepin este enfoque, el papel del mterpre-
tador (técnico o experto) es critico,'*
pues en la defimeion de mecesidad influ-
ven diferentes variables propias deriva-
das del proceso técnico: la ideologia, los
objetivos de las politicas sociales, el
marco conceptual para el disefio v estu-
dio de la realidad, la tecnologia o los
recursos disponibles, etc.

Por esto, en el marco de los servicios
puablicos, la definicion de sece sidad es la
traduccion operativa de un problema
social que necesita ser defimido por los
programas de intervencion gue, en defin-
trva, suponen la dispensacion de bienes v
servicios con la finalidad de aportar
bienestar v salud a los ciudedanos, De
alguna manera el concepto de necesidad
es |a traduccion de los problemas de los
ciudadanos en terminos operativos; con-
secuentemente los diferentes criterios de
accesibilidad establecidos determinan las
posibihidades de wso de los cludadanos a
los servicios pablicos (diagnostico médi-
co, medida de discapacidad, valoracion
de dependencia, cobertura de un bien o
un servicia, ete. ). Lo que necesariamente
lleva consigo determinadas consecuen-
clas en términos de equidad, coste v
eficiencia asociadas a las decisiones de
dotar el problema “x" de necesidad con
una prestacion, tratamiento o servicio
“y". El concepto de mecesidad, por lo
tanto, ¢5 cominmente utilizado por poli-
ticos, legisladores, planificadores v ciu-
dadanos para hacer referencia a las con-
diciones en las que se establece un bene-
ficio, servicio, prestacion, etc. Desde esta
perspectiva, ¥ como sefiala Artells Herre-
ro, “se trata de diversas formulaciones de
juicios de valor con consecuencias de
produccion, consumo o distnbucion de
bienes publicos de naturaleza pnivada, en
la medida que es0s juicios se ransformen
en utilizacion®. '

El concepto mecesidad, por ello, ha
sido cniticado desde diferentes posiciones
weologicas en las politicas sociales:
conservadoras v socioaldemocratas, '’
Desde las orentsciones neoliberales v
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conservadoras se ha argumentado acerca
de los matices paternalistas del gobierno
0 5us gestores en las elecciones indivi-
duales, Desde las posiciones socialdemao-
cratas se ha legitimado la necesana inter-
vencion para la proteccion de las perso-
nas en la busqueda de la equdad v el
bienestar social. Por todo lo antenor, el
concepto de mecesidad gon de una gran
ambigiiedad ¢ imprecision, lo que pone
de manifiesto que el debate entre “nece-
sidad™ v la “demanda™ samitana o social
tiene sentido en un contexto de alternate-
vas, es decir, de eleccion entre maltiples
opciones v posibilidades. Por todo ello,
la definicion de una mecesidad es un
criterio de asignacion de recursos porque
participa de las dimensiones de la oferta
en la medida en que se establece un pro-
grama, procedimiento, protocolo o servi-
cio que ha sido disefiado y dimensionado
para gencrar resultados esperados posit-
vios en términos de mejoras en la salud v
la calidad de vida, En este sentido, es
tradicionalmente  reconocido el papel
peculiar del profesional sanitario o del
técnico como “experto”, actuando como
agente de sus pacicnics y cstableciendo
decisiones sobre servicios o prestaciones
en beneficio de los mismos v, por ello,
modulando la demanda Siguiendo a
Artells Herrero consideramos que el
empleo del concepto de necesidod en
politica social ha de aplicarse de acuerdo
a las siguientes consideraciones:™ la
explicitacion de los juicios de hecho y de
valor que contenga el concepto de nece-
sidad, la clara y significativa relacion de
su enunciado con los objetivos de polit-
ca samitaria o socio-samtaria, la relacion
del concepto con las cuestiones de equi-
dad tanto horizontal como vertical, la
explicitacion de los individuos, grupos v

TEORIZACIONES

servicios especificos a los gue se refiere,
es decir, para quign se necesita que; v, en
dltimo lugar, Artells determina que la
definicion de mecesidad ha de estar cla-
ramente asocada al uso de los recursos

implicados en su definicion.
Conclusiones

En la revision desarrollada ha queda-
do establecido el caracter polisémico e
interdisciplinar del concepto v, por ello,
la importancia de una clarficacion termi-
nologica del mismo. El concepto mecesi-
dad hace referencia a una evaluacion que
pone de manifiesto un desfase en una
situacion analizada ¥ otra considerada
ideal o de referencia. Se han desarmollado
cuatro conceptos derivados del concepto
matnz de necesidad, dos de ellos hacen
referencia a la evaluacion de la situacion
efectuada por la persona (necesidad sen-
tida v expresada) v dos hacen referenciaa
la evaluacion proveniente de un técnico o
profesional (normativa v comparativa).
Adicionalmente se ha desarrollado dos
perspectivas fundamentales en la aplica-
cion del concepto: la perspectiva huma-
mista vs racionalista, que parten de bases
filosoficas e ideologicas diferentes. El
uso apropiado del término en el ambito
de la Salud Pablica requiere de la explic-
tacion de los juicios de hecho v de valor
que contenga el concepto de mece sidad,
la relacion con los ohjetivos de politica
sanitaria o socio-sanitana o las conse-
cuencias en térmimos de equidad.
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ANEXO 3. APROBACION DEL PROYECTO DE TESIS
POR EL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION

Servicio Andaluz de alud
CONSEJERIA DE SALUD

D.RAFAEL JESUS LUQUE BARONA, SECRETARIO DEL COMITE DE
ETICA DE LA INVESTIGACION DE JAEN

CERTIFICA:

Clue éste Comité ha considerado emitir informe favorable al Proyecto de Tesis
Doctoral presentado por la Investigadora Principal: D* Sara Moreno Camara -
Titulado: “Mecesidades y problemas percibidos por las personas
cuidadoras de mayores con demencias”

Lo que firmo en Jaén a 23 de Febrero de 2012

El Secretario del Comité de Etica de la Investigacién

= l-'
ESALUD

TiCA DFE La
IO

Fdo.: D, Rafael Jesds Lugue Barona

COMFLEJO HOSPITALARIO DE JAEN
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ANEXO 4. APROBACION DEL PROYECTO DE TESIS
POR LA UNIVERSIDAD DE JAEN

UNIVERSIDAD DE JAEN
Comision de Doctorado

Jaén, 16 de abril de 2012 D*. SARA MORENO CAMARA
ALBACETE, 19
23600 MARTOS

Admisién Provecto de Tesis

En relacion con su peticion de admision del Proyecto de Tesis Doctoral, esta Comisidn de
Doctorado, en su reunién del dia 30/03/2012 , visto el informe emitido por el/los Departamento/s
responsable’s, ha resuelto

[ admitir a tramite el cambio del Proyecto de Tesis con fecha 21/03/2012 el Proyecto de
Tesis Doctoral “NECESIDADES Y PROBLEMAS PERCIBIDOS POR I.AS PERSONAS
CUIDADORAS FAMILIARES DE MAYORES CON DEMENCIAS" aprobado por el
Departamento de ENFERMERIA y dirigido por los Dres. D. Pedro Angel Palomino Moral y D.
Antonio Frias Osuna..

O

Juan Jiménez Milldn
Secretario de la Comision de Doctorado

Comision de Doctorado- Edificio 85 - Paraje Las Lagunillay — telf.. 953212234
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ANEXO 5. INFORMACION PRESENTADA A LAS
PERSONAS PARTICIPANTES DEL ESTUDIO

INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO
Titulo del estudio
Mecesidades y problemas percibidos por las personas cuidadoras familiares de mayores con
demencias.
Investigadora principal

Sara Moreno Camara. Doctoranda en el Departamento de Enfermeria, programa de doctorado
de Ciencias de Salud. Universidad de Jaén.

Introduccion

Con este documento le invito a participar en un estudio de investigacion gue tiene como fin la
elaboraciin de mi tesis doctoral. Para llevarla a cabo necesito realizar enfrevistas personales y
grupales a personas cuidadoras familiares de personas mayores de 65 afos con
demencia/enfermedad de Alzheimer.

La participacion en el estudio es lotalmente voluntaria. Si decide participar en &, no tiene la
obligacion de contestar todas las preguntas y puede dar por finalizada la entrevista en cualquier
momento.

A continuacion procederé a explicarle brevemente en qué consiste este estudio. Le animo a
preguntarme cualguier duda que le pueda surgir tras la lectura de esta informacion.

Objetivos de la investigacion

- ldentificar las necesidades sentidas por las personas cuidadoras familiares relacionadas con la
provision de cuidades proporcionados a personas afectadas por demenciasl/enfermedad de
Alzheimer durante &l proceso de cuidar,

- Proponer una explicacion tedrica sobre la evolucion de las necesidades percibidas por las
cuidadaras, sus problemas y vivencias durante el proceso del cuidado a una persona mayor con
demencia/enfermadad de Alzheimer.

Justificacion persanal

Mi interés por la mejora de la calidad de vida de las personas cuidadoras familiares, el entormo
familiar y la persona cuidada se debe, en primera instancia, a mi vivencia personal como
cuidadora familiar. Ademas, me he querido cenfrar en las personas cuidadoras de mayores con
demenciafenfermedad de Alzheimer por las enormes proporciones que tiene esta enfermedad en
nuestra sociedad y sus caracleristicas parficulares (caracler degenerafivo, progresiva y
complejo).

Aungue son numerosos los estudios que se han realizado sobre la situacion de las personas
cuidadoras familiares de personas con demenciaenfermedad de Alzheimer, son muy escasas
las investigacionas realizadas sobre las necesidades personales sentidas por ellas durante el
desempefio de su rol.

Sus vivencias, senfimientos, percepciones, necesidades, van cambiando continuamente
adapténdose a las nueves retos y desafies que el cuidado de una persona con
demencia/enfermedad de Alzheimer, |2 presenta.

Esta informacion nos permiird a los profesionales de la salud establecer intervenciones
adecuadas y acertadas hacia las personas cuidadoras de mayores con demencia/enfermedad de
Alzheimer. Con la finalidad de proporcionar el apoyo necesario para aumentar |a calidad de vida
de la parsona cuidadara, del entorno familiar y la persona dependiente.
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Técnica de recogida de informacion

Para la recogida de la informacion se realizaran entrevistas personales y grupales a personas
cuidadoras familiares principales de mayores de 65 afios con demencialenfermedad de
Alzheimer. Las entrevistas tendran una duracidn aproximada de entre 60 y 90 minutos. Seran
grabadas en audic y posteriormente transcritas. La persona entrevislada podra lesr la
transcripcion de su entrevista si lo desea, con el fin de que pueda verificar lo comentado durante
la enfrevista.

Tratamiento de la informacion

La informacion que se genere en las entrevistas sera ulilizada para la elaboracion de |a tesis
doctoral y las actividades derivadas de ella (publicacion de articulos y exposicion en congresos
de investigacion en salud). Las grabaciones seran eliminadas una vez finalizado el estudio.

Confidencialidad

Sus datos seran fralados con la mas absoluta confidencialidad seglin dispone la Ley Organica
1519949, del 13 de dicembre de Proteccion de Dalos de Caracter Personal. De acuerdo a lo que
establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de access, modificacion,
oposicion y cancelacion de datos, para lo cual debera dirigirse a la investigadora responsable del
estudio, Sara Moreno Camara.

La informacion proporcionada en las entrevistas estara identificada mediante una serie de
codigos que sdlo la investigadora podra relacionar con usted.

Cuando los resultados del estudio se hagan piblicos, no se incluird ningln dato que permita
conocer |a identidad de los participantes.

Resultados
Si asi bo desea, puede solicitar un informe con &l resultado final del estudio.

Antes de fimar la hoja adjunta en la que usted da su consentimiento para participar en la
investigacion, lea detenidamente este documento, haga todas las preguntas que considere
oportunas, y si lo desea, consiltelo con todas las persanas que considere necasario.

Si guiere recibir mas informacion o resolver alguna duda, puede llamar a la investigadora
principal, Sara Mareno Camara al teléfono: oo oo ..

Muchas gracias por su iempo y la atencion prestada.

Fdo. Sara Moreno Camara
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ANEXO 6. CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del estudio
Mecesidades y problemas percibidos por las personas cuidadoras familiares de mayores con
demencias.

Investigadora principal
Sara Moreno Camara. Doctoranda en el Departamento de Enfermeria, programa de doctorada
de Ciencias de Salud, Universidad de Jaén.

Yo (Mombre y apeliides)
con DMIf Pasaporte
He leida la hoja informativa que me ha sido enfregada.

He tenido la opartunidad de efectuar preguntas sobre & estudio.

He recibido suficiente informacion en relacion con la investigacion.

He hablado con la investigadora Sara Moreno Camara.

Entiendo que la participacion es voluntaria.

Entiendo que puedo abandonar el estudic cuande lo desee y sin que tenga que dar
explicaciones.

También he sido informadafa de forma clara de que los datos personales contenidos en esta
investigacion seran tratades y custodiados con respecto a mi intimidad y a la vigente normativa
de proteccion de datos.

Declaro que he leido y comprenda el contenido ded presente documento.

Y, por ello, firma este consentimiento informado de forma voluntaria para manifestar mi deseo de

participar en este estudio sobre las Mecesidades y problemas percibidos por las personas
cuidadoras familiares de mayores con demencias.

Mombre de la persona participante:
DHI:

Fecha:

Firma:

Mombre de la persona investigadora:
DN

Fecha:

Firma:
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ANEXO 7. INDICE DE BARTHEL

RSP CONSEIERIA DE SALLT

Nombre Fecha
Unidad/Centro N® Historia

AUTONOMIA PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA -BARTHEL-

Poblacién __diana: Poblacién general. Se trata de un cuestionario
heteroadministrado con 10 items tipo likert. El rango de posibles valores del
Indice de Barthel esta entre 0 y 100, con intervalos de 5 puntos. A menor
puntuacién, mas dependencia; y a mayor puntuacion, mas independencia. Ademas,
el Indice Barthel puede usarse asignando puntuaciones con intervales de 1 punto
entre las categorias — las posibles puntuaciones para las aclividades son 0, 1, 2, &
3 puntos - resultando un rango global entre 0y 20. Los puntos de corte sugeridos

por

algunos autores para facilitar |a interpretacidn son:

0-20 dependencia total

21-60 dependencia severa
61-90 dependencia moderada
91-99 dependencia escasa
100 independencia

Comer

Capaz de utilizar cualguier instrumento necasarnio, capaz de desmenuzar la

10ndependianta comida, extender la mantequilla, usar condimentos, ¢, por si solo. Come an un

liernpo razonable. La comida puade ser cocinada y senvida por olra parsona

Para cortar la came o el pan, extender la mantequilla, &lc, pero es capaz de comer

MNecesita ayuda sala

Dependienle | Mecesita ser alimentado por otra persona

Lavarse — bafiarse —

5

Capaz de lavarse enlero, puede ser usando la ducha, la bafiera o permaneciendo
Independiente | de pie y aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar v salir del bafio.
Puede realizaro lodo sin eslar una persona presente

[1]

Mecesita alguna ayuda o supervision

Depandienta

Vestirse

10

Capaz de poner y quilarse la ropa, atarse los zapalos, abrocaharse los bolones y
Independiente | colocarse olros complamentos que precisa (por ejemplo braguero, corsd, ele) sin
ayuda)

Mecesila ayuda | Pero realiza solo al menos la mitad de las lareas en un tiempe razonable

Dependiente

Arreglarse

5

Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye lavarse cara y
Independiente | manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los complementos
necesarios para ello pueden ser provistos por ofra persona

1]

Dependiente | Necesita alguna ayuda

Deposicién

10

Ningln epizodio de incontinencia. Si necesila enema o suposilonos es capaz

Continente de administrarselos por si solo

5

Accidente ocasional | Menos de una vez por semana o necesila ayuda para enemas o supositorios

[1]

Incontinenis Incluye administracion de enemas o suposilorios por otro
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Miccién - valorar la situacién en la semana previa —

10 | continante Mingin episadio de incontinencia (seco dia y noche). Capaz de usar cualguier
dispositiva. En paciente sondado, incluye poder cambiar la bolsa solo

5 | Accidenta ocasional | Menos de una vez por Semana o necesila ayuda para enamas o supositorios

0 | Incontinenie Incluye pacientes con sonda incapaces de manejarse

Ir al retrete
Entra y sale solo. Capaz de quitarse y ponarse la ropa, impiarse, prevenir el
manchado de la ropa y lirar de |la cadena. Capaz de senlarse y levantarse de la

10 | independiente tara sin ayuda ( puede utilizar barras para soportarse). Si usa bacinilla (orinal,
botelia, #c) es capaz de utilizarla y vadiaria completamante sin ayuda v sin
manchar

5 Nacesita ayuda Capaz de manejarse con peqguefia ayuda en el equiliorio, guitarse y ponerse la
ropa, pero pusde limpiarse solo. Adn es capaz de utilizar el retrate.

0 Dependiente Incapaz de manejarse sin asistencia mayor

Trasladarse sillén | cama

Sin ayuda en lodas las fases. Siutiliza silla de ruedas se aproxima a la cama,

15 | Independiente. | frena, desplaza el apoya pies, cierra la silla, se coloca en posicidn de sentado en
un lado de la cama, se mete y tumba, y puede volver a la silla sin ayuda

10 | Minima ayuda Incluye supervision verbal o pequena ayuda fisica, tal come la ofrecida por una
persona no muy fuerte o sin entrenamienta

5 |Gran ayuda Capaz de eslar senlado sin ayuda, pero necesita mucha asistencia (persona fuerte
o enfrenada) para salir / enfrar de |a cama o desplazarse

o Dapendisnta Necesita gnia o complelo alzamiento por dos persena. Incapaz de permanecsr

sentado

Deambulacién

Puede caminar al menos 50 melros o su equivalente en casa sin ayuda o
suparvision. La velocidad no es importante. Puede usar cualguier ayuda

15 |Independiente | 4 iones, muletas, é1c...) excepto andador. Si utiliza protesis es capaz de
ponérsels v quitdrsela sélo
10 |Necesita ayuda suparvision o pequedia ayuda fisica (persona no muy fuerte) para andar 50
rmetros. Incluye instrumenlos o ayudas para pemanecer de ple (andador)
5 :‘::iﬁ’l':n:e"!"'a En S0metros. Debe ser capaz de desplazarse, atravesar puerlas y doblar esquinas
ruedas solo
0 Dependiente Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro

Subir y bajar escaleras

Capaz de subir y bajar un piso in ayuda ni supervisidn. Puede utilizar el apeyo

10 |Independiente | ' acisa para andar (baston, muletas, stc) y 8l pasamanos
5 MNecesita ayuda | Supervision figica o verbal
0 | Dependiente Incapaz de salvar escalones. Necesita alzamiento (ascensor)

Puntuacion Total

Fecha
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