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INTRODUCCION




Introduccién

A lo largo del siglo XX las sociedades modernas desarrolladas han experimentado
una combinaciéon de fendmenos demograficos, de mejora de la atencién a la salud y
de las condiciones de vida, que ha tenido como consecuencia un aumento
espectacular y sin precedentes del peso relativo de las personas con 65 o mas afos

(en adelante personas mayores') respecto del total de la poblacion.

Pero este aumento de afios de vida no se ha visto acompafado por un
mantenimiento de la autonomia personal y la calidad de vida, sino que ha
ocasionado un aumento de la dependencia y de los requerimientos de cuidado, al
aumentar las enfermedades cronicas y degenerativas, y las situaciones de deterioro

funcional propias del proceso de envejecimiento.

Aungue en términos generales ha habido en las mencionadas sociedades modernas
desarrolladas una transferencia de la funcion de cuidado de las personas mayores
dependientes al ambito de responsabilidad publico, los estudios internacionales
demuestran que la familia continua siendo la principal fuente de apoyo de las
personas mayores '. En nuestro pais, el cuidado de los ancianos dependientes ha
sido y sigue siendo una funcién de la familia en general y de la mujer en particular,
siendo la participacién del Estado de caracter subsidiario, como segunda opcién **.

De ahi la importancia del sistema informal de cuidados.

Pero en los Ultimos treinta afios la familia espafiola ha estado inmersa en
importantes procesos de cambio, entre los que destaca la incorporacién de la mujer
al mercado laboral, que limitan su capacidad de asumir este cuidado informal, si bien
en la practica es posible que todavia no haya grandes cambios respecto de épocas

pasadas.

' Utilizaré esta denominacién porque otras, como “anciano” o “tercera edad”, estan dejando
de utilizarse para definir este grupo de edad, reservandose para edades mas especificas. Por
ejemplo, la Geriatria actual reserva el término de ancianos para los mayores de 80 afos, y
ya se esta hablando de una cuarta edad para designar a la poblacién mayor dependiente.
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Tanto el incremento del envejecimiento y la dependencia como los mencionados
cambios en la familia, configuran un escenario futuro de demandas crecientes ° y
oferta menguante de cuidados informales por disminucidon del potencial cuidador,
que amenaza con debilitar el sistema informal de cuidados *°® y por extensién pone
en peligro la viabilidad del Estado del Bienestar. Por todo ello, se hace necesaria la
implementacion, por parte de los poderes publicos, de medidas que a nivel general
mejoren la atencién a la dependencia y particularmente den soporte al sistema
informal de cuidados, para garantizar su continuidad en la medida de lo posible %8

Cuidar a un familiar o amigo mayor dependiente de forma continuada es una
importante fuente de estrés °. De entre todas las consecuencias de dicha labor, la
sobrecarga subjetiva es una de las que primero aparece, siendo ademas la antesala
de problemas de mayor entidad como la ansiedad o la depresidon. Por tanto, una
adecuada descripcion y analisis de los factores predictores de la sobrecarga
subjetiva, posibilita una estrategia de riesgo para la prevencion de problemas de
salud mas serios y la mejora de la calidad de vida tanto de las personas cuidadoras
como de las cuidadas, mediante la deteccion precoz y una adecuada intervencion de

apoyo.

La presente tesis tiene como finalidad dltima analizar la influencia de los factores
culturales en la carga subjetiva, en una muestra probabilistica de 207 personas
cuidadoras familiares de mayores dependientes, en el Distrito Sanitario Jaén-Norte,

en la provincia de Jaén.

Para una adecuada contextualizacion del mencionado problema de investigacion,
analizaremos previamente varios aspectos de caracter fundamental para la
comprension de dicho problema: a) las caracteristicas del proceso de envejecimiento
en nuestro pais, tanto en su evolucién reciente como en sus perspectivas futuras; b)
el andlisis de la dependencia, con una perspectiva similar al anterior aspecto
(evolucién reciente y escenarios futuros); c) los cambios acaecidos en la familia

espafnola en los Ultimos afios y su relacién con el cuidado doméstico y no retribuido
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de la dependencia en personas mayores, d) las caracteristicas principales del sistema
informal de cuidados a los mayores dependientes, asi como sus relaciones con la
participacion femenina en el mercado laboral, las actitudes hacia el cuidado informal
y el desarrollo del sistema formal de cuidados y e) las estrategias publicas necesarias
para el mantenimiento del sistema informal de cuidados. Todo ello sera descrito y

analizado en los capitulos 1y 2.

Por otro lado, también se hace necesario estudiar de forma previa a la investigacion
del problema aludido anteriormente (factores culturales y carga subjetiva), tanto el
sistema conceptual que engloba dicho problema (para dotarlo de sentido y
significado y darle la especificidad necesaria para un analisis) como el estado del
conocimiento sobre el mencionado problema en la actualidad. Ambas cuestiones se

recogen en los capitulos 3 y 4.

Por ultimo, los capitulos 5 y 6 recogen la investigacidn original que analiza la relacién
entre los factores culturales y la carga objetiva en personas cuidadoras de familiares
mayores dependientes, en la muestra referida anteriormente. En el capitulo 5 se
exponen los objetivos, hipotesis y metodologia de la citada investigaciéon original,
mientras que en el capitulo 6 se recogen sus resultados, su discusion y sus

conclusiones.
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Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

1. EL ENVEJECIMIENTO: CADA VEZ MAS PERSONAS
MAYORES.

1.1. Situacion actual.

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

sélo se ha duplicado.

Este aumento del peso relativo de la poblacién mayor viene determinado por dos
fendmenos propios del régimen demografico moderno, que en la sociedad espafiola
se han acentuado en los Ultimos treinta afios *'°: a) el aumento de la esperanza de
vida y la longevidad, como consecuencia de la disminucion de las tasas de mortalidad
en los mayores (por los avances en salud y la mejora de las condiciones de vida); b)
la répida y continuada disminucién de la fecundidad, que esta muy relacionada con el
retraso en la edad de matrimonio, la disminucidon del nimero de matrimonios y el
retraso en la edad de tener hijos". Pero estos factores son de caracter intermedio, ya
que las causas principales habria que buscarlas en la pérdida del valor econdmico de
los hijos (propia de las sociedades industrializadas) junto con la posibilidad de control
de las decisiones reproductivas, de un lado, y de otro, en aspectos relacionados con

la transformacién del rol social de las mujeres (como su acceso a la educacién

" Seguin Reher ™, ambos fenémenos demogréaficos no son especificos de estos Ultimos treinta
anos, lo que si es especifico son las cifras histdricas que se estan alcanzando y la rapidez de
los cambios.
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superior y al mercado de trabajo), con la consecuente dificultad en conciliar la vida

laboral y la familiar.

Ambos fendmenos demograficos han comenzado mas tarde que en el resto de paises
desarrollados, pero la velocidad tan intensa con la que acontecen hace que Espafia

alcance altas tasas de envejecimiento.

A lo largo del siglo pasado, las expectativas de vida de los espafioles han aumentado
de forma constante (tabla 1.1). La esperanza de vida ha venido aumentando durante
todo el siglo XX. En épocas iniciales del mencionado siglo, dicho aumento ha tenido
su causa en la reduccién de la mortalidad materno-infantil, mientras que en épocas
posteriores se ha producido a costa de la reduccién de la mortalidad en edades
avanzadas . Si en el afio 1900 la esperanza de vida al nacer era de 34,8 afios (35,7
para las mujeres y 33,9 para los hombres), en la actualidad es mas del doble: 80,2

(83,5 para mujeres y 77 para hombres) 2,

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

9 10,11,13

recuperarse algo dicho indicador a partir de 199 , situdndose en la actualidad

en 1,387 14,
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Tabla 1.1. Esperanza de vida por edad y sexo, Espafia, 1900-2004.

Fuente: Afios 1900-1998. INE. Anuario estadistico de Espafia. Madrid: INE; 2004.
Afos 2000-2004. INE. Tablas de mortalidad de la poblacién de Espaiia.
Tomado de: Equipo Portal Mayores * (p.18).

En la actualidad, si tomamos como referencia la revision del Padrén municipal a 1 de
enero de 2007 del Instituto Nacional de Estadistica (INE), el porcentaje de personas
con 65 0 mas afios se sitdia en el 16,7% de la poblacidn total '? (figura 1.2). Esta
cifra, no obstante, es ligeramente inferior a la de dos afios atras (17%). Segln Maite
Sancho y cols., ello se debe al incremento de poblacién inmigrante en edades
jovenes y adultas, que suaviza algo el peso relativo de los mayores en el total de

poblacion .
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Figura 1.1. Evolucion de la fecundidad, Espaia, 1970-2004.
Fuente: Tomado de: Sancho *° (p. 54)".

El crecimiento del segmento de mayores ha sido mucho mas intenso en los muy
mayores, hasta el punto de que podriamos afirmar que la existencia de poblacion
importante octogenaria es un descubrimiento del Gltimo cuarto del siglo XX °. En la
actualidad, las personas con 80 y mas afios representan en Espaia para el afio 2007,
el 4,5% de la poblacion total en 2007 y el 37,6% de la poblacidon de 65 o mas aios,
y seran uno de los grupos de poblacién que mas crezca en los préximos afios %12,
Como muestra de este rapido crecimiento solo hay que ver el aumento
experimentado desde el afio 2002 !° en los porcentajes anteriores: 0,7 puntos
porcentuales para el porcentaje sobre poblacion total y 15,1 para el calculado sobre

poblacion de 65 o mas afios.

I Referencias que aporta este autor para el gréfico: INE. Evolucién de la Fecundidad en
Espafia 1970-1994. Madrid: INE; 1998. Pp. 29-30. INE: INEBASE: Indicadores Demograficos
Basicos. INE, consulta en junio de 2006. INE: INEBASE: Movimiento natural de la poblacién.
INE, consulta en junio de 2006.
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Figura 1.2. Piramide de poblaciéon de Espaia, 2007.

Fuente: INE: INEBASE. Revision del Padrén municipal a 1 de enero de 2007.
Tomado de: Equipo Portal Mayores '? (p.5).

En lo que respecta a Andalucia, si bien participa de éste fendmeno de envejecimiento
de la poblacion como cualquier otro territorio de Estado espanol, dicho
envejecimiento es algo menos marcado al haber tenido mayor natalidad en épocas
anteriores, encontrandose por debajo del porcentaje estatal de personas mayores.
En la citada revisién del Padrén municipal de 2007 2. Andalucia presenta un 14,6%
de personas con 65 o mas afnos sobre poblacion total, lo que supone el puesto
numero 13 en porcentaje decreciente de mayores por comunidades auténomas. Sélo
las ciudades auténomas de Ceuta y Melilla y las comunidades de Canarias, Baleares,

Murcia y Madrid tienen un porcentaje menor (y en ese orden). Si nos centramos en
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el grupo de las personas de 80 y mas afos, los porcentajes son también inferiores al

total del Estado: 3,6% sobre poblacion total y 24,7% sobre 65 o mas afios".

Si comparamos la situacion en Espafa con el resto de paises de la Union Europea,
tomando como referencia para ello los datos de la Oficina Europea de Estadistica
(EUROSTAT) ¢, podemos apreciar que nuestro pais se encuentra algo por debajo del
porcentaje de mayores de los 27 paises miembros, que se sitia en el 16,9 %,

estando en el puesto nimero 11 en porcentaje decreciente.

1.2. Perspectivas de futuro.

Pero mas importante que las comparaciones en el momento presente resulta la
tendencia espanola a medio plazo, ya que en no muchos anos comenzaran a cumplir
65 afios los nacidos en los afios 60, y debido a la explosién de la natalidad acaecida
en dicha época (lo que se denomind “Baby-boom”) y por tanto al peso relativo de
dicha cohorte, el nimero de mayores crecera desorbitadamente en el segundo
cuarto de este siglo, haciendo mas patente la desproporcién entre poblacién joven y

envejecida.

No obstante, las proyecciones demograficas realizadas por diversos organismos han
tenido que ser corregidas en los Ultimos anos, debido a la importante llegada de
inmigrantes en épocas recientes (en su mayoria jovenes y adultos) y a la pequeia
mejora de la fecundidad en lo que va de nuevo milenio. Pero a pesar de ello los
nuevos escenarios futuros son parecidos a los que se han venido pronosticando en

los Ultimos afos, dando como resultado una sociedad muy envejecida.

¥ Fuente: Elaboracién propia a partir de: INE: INEBASE [Pagina Web]. Instituto Nacional de
Estadistica; ¢ 2009 [citado 10-8-2009]. Revision del Padron municipal a 1 de enero de 2007.
Disponible en:
http://www.ine.es/jaxi/tabla.do?path=/t20/e245/p04/provi/l0/&file=0ccaa003.px&type=pcax
is&L=0.
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Por otro lado, las diversas proyecciones coinciden en que la esperanza de vida
seguira aumentando y que la fecundidad aumentara también pero sin llegar a los 2,1
hijos por mujer necesaria para el relevo generacional. Pero el papel de la inmigracion
es mas incierto, ya que es dificil prever su comportamiento futuro, si bien esta claro
que, aunque contribuya a paliar el problema del envejecimiento, no va a ser su
solucion, debido a que lo mas probable es que las cifras futuras sean menores que
las de la Ultima década y a que las personas inmigrantes también cumplen afios °.

Veamos a continuacién un par de ejemplos de estas proyecciones.

En las proyecciones de poblacion realizadas por el INE sobre el censo de Espaia de
2001, se tienen que en el ano 2050, la poblacidn de mayores representara casi un
tercio del total (concretamente un 30,8%), mientras que la poblacion de 80 o mas
anos supondra el 11,1% de la poblacion total’ (figura 1.3). Por otro lado, las
proyecciones de poblacién de Naciones Unidas para ese mismo afio pronostican que
Espafa sera el segundo pais mas envejecido del mundo, con un 33,2% de poblacién

con 65 afios y mas, siendo sdlo superada por el Japén (con un 37,7%)".

¥ Fuente: Elaboracion propia a partir de: INE: INEBASE [Pagina Web]. Instituto Nacional de
Estadistica; ¢ 2009 [citado 12-8-2009]. Proyecciones de poblacion. Base Censo 2001:
ESCENARIO 1. Disponible en:
http://www.ine.es/jaxi/tabla.do?path=/t20/p251/proy_2001/10/&file=01001.px&type=pcaxis.
De los dos escenarios calculados en pagina web del INE, se ha tenido en cuenta el
ESCENARIO 1. Pueden consultarse las hipétesis bajo las que se ha realizado esta proyeccion
en: http://www.ine.es/metodologia/t20/t2030251h.htm.

' Fuente: Elaboracién propia a partir de: United Nations [Pagina Web]. United Nations; c
2007 [citado 14-8-2009]. Word Population Prospect: The 2006 revision. Disponible en:
http://esa.un.org/unpp/index.asp?panel=2.
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FUENTE: INE. INEBASE. Proyecciones de poblacion. Base Censo 2001 ESCENARIO 1.

Figura 1.3. Piramide de poblacidn estimada para Espaia en 2050.
Fuente: tomado de: Equipo Portal Mayores '? (p. 9).

Asi, por un lado tenemos mas mayores porque viven mas, por otro, una disminucién
de los grupos de edad mas jovenes que acentla la importancia relativa de dichos
mayores. Y junto a ello, unas tendencias que configuraran un escenario futuro
novedoso y a la vez bastante preocupante, dado lo “desproporcionado” del nimero
de personas mayores respecto de otros grupos de edad. Pero, como deciamos al
principio, este aumento de anos de vida no se ha visto acompafado por un aumento
en la autonomia personal y la calidad de vida. El aumento de la longevidad ha
ocasionado un aumento tanto de las enfermedades crénicas y degenerativas como
de la perdida de funciones fisioldgicas propias del proceso de senescencia, y

consecuentemente, un aumento de la dependencia >°.
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2. DEPENDENCIA Y DISCAPACIDAD.

2.1. Conceptos y factores relacionados

La dependencia puede definirse como una situacién caracterizada por la falta de
autonomia personal (fisica, mental, intelectual o sensorial) para la realizacién de
actos basicos y habituales de la vida ordinaria, que conlleva la necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes %'”. La persona dependiente no puede valerse por
si misma, en algun grado, para la realizacion de los mencionados actos, pudiendo ir

ese grado desde la presencia de dificultades hasta no poder realizar dichos actos.

Hay por tanto tres componentes interrelacionados en el concepto de dependencia: a)
una limitacion fisica, psiquica o intelectual que merma determinadas capacidades de
la persona; b) la incapacidad para realizar por si mismo las actividades de la vida

cotidiana; c) la necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero.

La dependencia puede considerarse como una caracteristica normal de toda persona
que vive en sociedad, pero empieza a ser un problema cuando se necesita la ayuda
de otra persona de forma sistematica o permanente °. La definicion de dependencia
incluida en la reciente Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las
Vi

Personas en Situacién de Dependencia”, hace hincapié en este caracter permanente

de la falta de autonomia personal.

Las actividades de la vida cotidiana o diaria son de dos tipos: actividades de cuidado
personal y actividades de mantenimiento del medio ambiente. Entre las actividades
de cuidado personal podemos encontrar la ayuda o suplencia en la alimentacion

(manejar cubiertos, accién de comer, etc), el vestirse o desvestirse, la eliminacion

Vi’ Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las
Personas en Situacion de Dependencia (BOE n° 299 de 15 de diciembre de 2006).
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(control de esfinteres, uso del retrete, etc), la higiene (lavarse, bafarse, ducharse),
la deambulacion (desplazarse, pasear, salir de casa, subir o bajar escaleras, etc.), el
descanso y el suefio, la toma de medicacion prescrita, e incluso cuidados mas
especializados orientados a la prevencién de complicaciones por el encamamiento
prolongado o a la atencion a alguna enfermedad especifica. A todas estas actividades

se les conoce como actividades basicas de la vida diaria (ABVD) 8.

Las actividades de mantenimiento del medio ambiente se clasifican a su vez en
tareas del hogar y/o gestiones de caracter doméstico (como pueden ser cocinar, las
compras, usar el teléfono, viajar, gestion de ingresos, pagos y gastos, gestiones
administrativas basicas, mediar con el sistema sanitario, etc), y se denominan

actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) 8,

Por otro lado, la dependencia se clasifica en funcién de su intensidad o severidad.
Dicho criterio puede medirse de forma cuantitativa, utilizando las escalas de
capacidad funcional, o de forma cualitativa. En este Ultimo caso puede utilizarse
una clasificacién basada en el tipo de ayuda necesaria (para las AIVD o para éstas y
alguna o todas las ABVD) o en grados.

En relacion con este Ultimo criterio, la Ley anteriormente mencionada define tres

grados de dependencia (p. 44.149):

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

|Il
.

su autonomia persona

il Al no ser objeto de este texto, no nos detendremos en este aspecto. No obstante,
remitimos al lector interesado en este tema a consultar la siguiente publicacion: Servicio
Andaluz de Salud. Cuestionarios, test e indices para la valoracién del paciente. 22 edicién.
Sevilla: SAS, 2004, donde encontrara algunas de las escalas de capacidad funcional mas
utilizadas: el indice de Katz, el indice de Barthel y la escala de Lawton y Brody.
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e Grado II. 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 III. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria varias veces al dia
y, por su pérdida total de autonomia fisica, mental, intelectual o
sensorial, necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona
o tiene necesidades de apoyo generalizado para su autonomia
personal”.

La dependencia esta relacionada con diversas variables. Una de las mas importantes

es la edad, ya que las situaciones de dependencia son mas frecuentes con el paso de

los afios, pero no es consecuencia necesaria de dicha edad. Las causas de la

dependencia hay que buscarlas sobre todo en la enfermedad y en la discapacidad.

De hecho, la evidencia cientifica establece que es posible disminuir la intensidad y

frecuencia de los problemas de dependencia y retrasar su aparicién *°.

Otras situaciones o factores relacionados con la dependencia son: el nivel educativo,
la renta, los habitos y conductas, el apoyo social y el género®. Veamos a

continuacién un breve repaso de cada uno de estos factores.

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

ayuda son los que menos pueden proporcionarsela por mecanismos de mercado.

% Es necesario aclarar que el orden de estos factores responde a garantizar su adecuada
comprension, de manera que no estan enumerados por orden de importancia. No en vano,
el ultimo factor enumerado (el género) no sdélo influye en la dependencia de forma
intrinseca, sino también mediante una desigual distribucion de los otros factores (incluida la
edad) entre hombres y mujeres.
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De entre los habitos y conductas, el mas determinante es el grado de esfuerzo o
sedentarismo desarrollado a lo largo de la vida °. La obesidad, que guarda relacién
con el anterior aspecto, también tiene una importante influencia sobre las situaciones
de dependencia relacionadas con la movilidad. Ademas, es necesario recordar la

relacion sinérgica que tiene la obesidad y la limitacidn de la actividad fisica.

En lo que respecta al apoyo social, varios estudios han demostrado que tiene efecto
protector %, Concretamente, los vinculos sociales tienen efectos beneficiosos tanto
en la incidencia de la dependencia como en la prevalencia y recuperacion de dicho
fendmeno. Vale la pena destacar el estudio de Zunzunegui et al %, en el que,
mediante un sdlido disefo de seguimiento prospectivo de 3.648 mayores en tres
paises europeos (Espafia, Finlandia y Paises Bajos), se llega a las siguientes
conclusiones: a) los vinculos sociales, la presencia de amigos y la participacion social
presentan una asociacion negativa con la prevalencia de discapacidad en las
actividades de la vida diaria; b) dichos aspectos estan asociados de forma positiva
con la recuperacién de dicha discapacidad, c) la incidencia de discapacidad en dichas
actividades esta asociada negativamente con el nimero de vinculos familiares, y d)

dicha asociacién es de mayor magnitud en Espafia que en Finlandia y Paises Bajos.

En lo que respecta al género, la dependencia es mas frecuente en mujeres, y las
razones de ello se encuentran tanto en aspectos demograficos como en la existencia

de un mayor riesgo en el sexo femenino.

La mayor longevidad conlleva mayor dependencia ligada a la edad y enfermedades
crénicas, pero también trae consigo viudez y muchas veces soledad, que aumentan

la vulnerabilidad ©.

Pero ademas, hay diversos estudios que han demostrado la existencia de un mayor
riesgo de dependencia para las ABVD en las mujeres, que tiene su origen tanto en

22

factores socioculturales como bioldgicos El estilo de vida de las mujeres,

frecuentemente restringido a la esfera doméstica, conlleva mayor sedentarismo,
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aislamiento y depresién. Ademas, las mujeres tienen mayor riesgo bioldgico de
desarrollar enfermedades crénicas que limitan la movilidad y aumentan el riesgo de

dependencia.

El panorama se completa con otras situaciones (algunas de ellas ligadas a factores
que acaban de ser explicados) que pueden ayudar a la comprension de las
diferencias de género 2*: menores ingresos en las mujeres por predominio de
situaciones de viudedad, y un nivel de instruccién mas bajo en las mujeres mayores

de 65 anos, al tener en el pasado un menor acceso a la educacion.

También podria ayudar a interpretar las mencionadas diferencias de género la
existencia de un sesgo cultural, consistente en una tendencia masculina a no
declarar la fragilidad y la necesidad de ayuda, cuando ésta todavia no es grave y por

tanto se puede ocultar.

Asi, no solo hay mas mujeres dependientes, sino que la dependencia se instaura de
forma mas precoz en el colectivo femenino, con lo que las mujeres sufren la

dependencia durante mas tiempo.

Pero en la dependencia masculina también encontramos una parte que esta
motivada por aspectos socioculturales, si bien no es tan importante como para
igualar el efecto de los anteriormente explicados factores culturales que afectan a la
mujer. Dichos aspectos socioculturales que influyen en los hombres estan
representados por la aparicion de la soledad en hombres de generaciones con una
fuerte diferenciacion de roles de género (en la que el hombre se situaba en el
exterior del ambito doméstico), lo cual provoca la aparicion de necesidad de ayuda

en este ambito doméstico °.

En definitiva, la dependencia es un riesgo social. Cuando los factores anteriormente
mencionados se unen a situaciones de mala salud percibida, aceleran la aparicion de
limitaciones, a la vez que se coartan tanto las estrategias adaptativas como las

demandas de proteccion y ayuda. Esto Ultimo facilita que las situaciones de
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dependencia permanezcan invisibles ante la sociedad, cumpliéndose la maxima de la
ley inversa de la atencién sanitaria (los sectores que mas necesitan los servicios son

los que menos utilizan dichos servicios) °.

Es necesario distinguir entre dependencia y enfermedad, ya que, ni todas las
situaciones de dependencia estan provocadas por la enfermedad ni (obviamente)

toda la enfermedad lleva a dependencia.

También se hace necesario diferenciar la dependencia de la discapacidad, ya que no
toda discapacidad conlleva dependencia. Actualmente se conceptualiza la
discapacidad como un término genérico que incluye los déficits en las funciones
corporales, las limitaciones o dificultades en la capacidad para realizar una actividad
(tarea o accidn) y las restricciones en la participacion en situaciones vitales, de
acuerdo con los estandares comunmente aceptados en la poblacion. Ademas, la
discapacidad se contempla como un concepto que hace referencia a los aspectos
negativos de la interaccion entre un individuo, y sus factores personales, con los
factores externos (llamados factores ambientales), los cuales representan las

circunstancias en las que vive una persona *.

La discapacidad es un concepto mas social que biomédico, al ir mas alla de la
presencia de una deficiencia, ya que supone una dificultad para desempefiar papeles
y actividades socialmente aceptados, que son habituales en personas de similar edad

y condicién social %°.

Este concepto actual de discapacidad supone un avance sobre definiciones anteriores
%6 de contenido eminentemente biomédico y caracter lineal en sus planteamientos
causales, donde practicamente se hacia coincidir discapacidad con deficiencia. Tanto
las limitaciones de este modelo tedrico como el desarrollo de abundante literatura
cientifica sobre el marco conceptual de la discapacidad han provocado el cambio de

orientacion en la conceptualizacién de la discapacidad *°.
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La discapacidad es por tanto la brecha existente entre las capacidades de la persona
(condicionadas por su salud, sus funciones y su estructura corporal) y las demandas
del medio (fisico y social) para ejecutar actividades. En las personas con
discapacidad, la dependencia aparece cuando las dificultades y restricciones llevan a
pedir ayuda de otras personas. La necesidad de ayuda es el rasgo definitorio de la

dependencia Z.

2.2. Evolucion reciente y situacion actual.

En nuestro pais los datos mas recientes sobre el tema los aporta la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia, elaborada por el
Instituto Nacional de Estadistica, entre noviembre de 2007 y julio de 2008, y cuyo
avance de resultados se ha publicado en 2008 . Dicha encuesta se ha disefiado y
gjecutado con una metodologia similar a la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud de 1999 %, lo que supone una oportunidad
inmejorable para analizar el problema de la dependencia tanto diacrénica como
sincronicamente. También encontramos datos interesantes en la Encuesta sobre
condiciones de vida de los mayores del afio 2006 =, a pesar de no ser especifica en

discapacidad y dependencia.

Las encuestas de 1999 y 2008 se centran sobre todo en el fendmeno de la
discapacidad. En dichas encuestas la discapacidad se define 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 ano 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 caso de utilizar gafas o lentillas)”. Por otro lado, la severidad de
dicha discapacidad se mide en funcién del nivel de dificultad que tiene la persona

para realizar las actividades de la vida diaria, clasificdandose en: sin dificultad o poca
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dificultad, moderada, severa o total (en este caso, cuando no puede realizar la

actividad). %°

La encuesta de 2006 estudia la dificultad para la realizacién de las actividades
cotidianas, es decir, un concepto que estd a caballo entre discapacidad vy
dependencia®, clasificando dicha dificultad en funcién de la necesidad de ayuda

(completa, moderada, leve o ligera y sin necesidad de ayuda).

Las dos primeras encuestas se centran fundamentalmente en el fendmeno de la
discapacidad, mientras que la tercera, como hemos comentado, mide
discapacidad/dependencia. Pero, como ya se ha explicado, es tal la similitud del
concepto de discapacidad con el de dependencia, que se puede medir este a través

de aquel de forma bastante fiable.

Los datos aportados por la encuesta de 2008 sefialan una prevalencia de
discapacidad del 8,5%, medida sobre personas mayores de 6 afos residentes en
hogares espaiioles. En mayores de 65 afos, dicha prevalencia se sitlia en un 30,3%.
Aunque no sean exactamente comparables los resultados, el dato de 2008 es similar
al encontrado por la encuesta de 2006, donde se ponia de manifiesto que el
porcentaje de personas mayores que afirmaron que no eran capaces de realizar de
forma auténoma al menos alguna de las actividades cotidianas, ascendia al 31,9%.
En la encuesta de 2008, Andalucia se sitia por encima de la prevalencia nacional,

con un 33,9%.

Si tomamos en consideracion la relacion numérica entre hombres y mujeres, se
advierte un fuerte predominio de las mujeres, que se hace efectivo a partir de los 50
anos aproximadamente, ya que hasta esa edad la prevalencia es mas elevada en
hombres (figura 1.4). En el grupo de las personas mayores la discapacidad es
eminentemente femenina, llegando las mujeres a tener casi la mitad mas de

prevalencia que los hombres (34,9% en mujeres frente a 24,07 en hombres en el

* En este sentido, los investigadores responsables del estudio referenciado afirman que dicha
medicion no diferencia entre discapacidad y dependencia.

22



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

total nacional y 40,2 frente a 25,4, respectivamente, en Andalucia). Estas diferencias
pueden explicarse por diversos factores que hacen referencia tanto a razones
demograficas como a la existencia de un mayor riesgo por parte de las mujeres, y
que ya han sido descritos con anterioridad al hablar general de la relacién entre
dependencia y sexo (longevidad, estilos de vida, enfermedades cronicas, nivel de

instruccién e ingresos).

El dato de prevalencia de la encuesta de 2008 supone una disminucion de 0,5 puntos
porcentuales sobre 1999, y por lo tanto, la constatacion de una tendencia de
disminuciéon de los fendmenos de discapacidad y dependencia, que viene
produciéndose en nuestro pais en los Ultimos anos, al igual que en otros paises
modernos desarrollados (como posteriormente veremos). Las causas de dicha

tendencia seran analizadas mas adelante.
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Figura 1.4. Prevalencia de discapacidad en Espafia en 2008, por sexo y edad.

Fuente: Portal Mayores %,

Esta disminucidon se produce sobre todo a expensas del grupo de mayores de 65
afos, ya que los porcentajes para el resto de la poblacion han permanecido
practicamente estables y sélo se han puesto de manifiesto timidas reducciones a
partir de los 55 anos (figura 1.5). La discapacidad en el grupo de los mayores ha

pasado del 32,2% en 1999 al anteriormente mencionado 30,3% en 2008.
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Figura 1.5. Personas con discapacidad por grupos de edad en Espana en dos momentos
(1999 y 2008). Prevalencia (por mil habitantes).

ABREVIATURAS: EDDS 1999: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
de 1999; EDAD 2008: Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia de 2008.

Fuente: INE %°.

La disminucidon de la discapacidad en mayores entre 1999 y 2008 se ha dado en
todas las edades y en los dos sexos, pero no siempre de igual forma. Asi,
estratificando por edad y sexo (tabla 1.2) observamos que los que mas disminuyen
su discapacidad son hombres mayores de 80 afios y los que menos las mujeres de
esa edad, mientras que en menores de 80 afos la disminucidon es muy similar entre
hombres y mujeres. Ahora bien, si analizamos la evolucidon de la discapacidad sélo
por edad en los dos grupos mencionados, tenemos que la disminucion es muy similar

en ambos.
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1999 2008 Diferencia

De 65 a 79 Mujeres 29,08 25,38 -3,7
anos

Hombres 22,41 18,77 -3,64

Total 26,12 22,4 -3,72
De 80y mas |Mujeres 57,11 56,89 -0,22
anos

Hombres 49,41 41,86 -7,55

Total 54,5 51,46 -3,04

Tabla 1.2. Prevalencia de discapacidad (%) en mayores espafoles, por edad (mayores y
menores de 80 afos), sexo y afio (1999 vs 2008).

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
Personal y Situaciones de Dependencia de 2008 *° y de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias
y Estado de Salud de 1999 3!,

Pero si analizamos los datos de discapacidad en los dos grupos de edad anteriores,
relativizandolos por el total de personas con discapacidad, se producen resultados
contrarios, ya que en el grupo de 65 a 79 afos disminuye el porcentaje de personas
con discapacidad respecto del total de personas con discapacidad de cualquier edad
(de 37,4% a 31,2), mientras que en el grupo de 80 y mas aumenta (de 21,3 a 26,7).
Este dato es utilizado en el avance de resultados del Instituto Nacional de Estadistica
sobre la encuesta de 2008 %, para argumentar que se estd produciendo un retraso
en la edad de aparicion de la discapacidad, y por tanto, un aumento de la esperanza
de vida libre de discapacidad. Personalmente creemos que dicha afirmacion no tiene
sentido cuando los datos de prevalencia de discapacidad ponen de relieve una

disminucidén en ambos grupos de edad.

Por tanto, a la vista de los resultados anteriores podemos afirmar que existe un
disminucion del fendmeno de la discapacidad en el conjunto de los mayores,

disminucidén que se da tanto en mayores y menores de 80 afios como en hombres y
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mujeres (si bien en las mujeres de 80 y mas anos la disminucidon es apenas
perceptible). Dicha disminucion tienen lugar, y esto es importante, a pesar del
aumento del periodo de exposicion al riesgo de discapacidad y a pesar del aumento
del peso relativo de los mayores en el conjunto de la poblacion, ambos debidos al
aumento de la esperanza de vida. Dicho de otro modo, el retraso en la edad de
aparicion ha permitido contrarrestar el aumento de personas con discapacidad que

conlleva el mayor envejecimiento de la poblacion.

Respecto de la severidad de la discapacidad, la encuesta 2008 aporta datos para el
grupo de personas mayores con alguna discapacidad para las ABVD (los cuales
representan el 72,8% del total de mayores con discapacidad). En este sentido, y a
partir de los datos que se exponen en la figura 1.6 y en la tabla 1.3, podemos
observar que la discapacidad en este grupo de personas es eminentemente de tipo
total (mas de la mitad de los casos), manteniéndose este predominio tanto por
debajo como por encima de los 80 afios, si bien es mucho mayor en el segundo caso
(71%) que en el primero (47,8%). Asi, parece existir un punto de inflexion para la

discapacidad mas grave que estaria situado alrededor de los 80 afios.

Esta conclusién es parecida a la que se obtiene en la encuesta de 2006. En dicha
encuesta se tiene que, cruzando edad, sexo y grado de dependencia (figura 1.7), es

a partir de los 85 afios cuando aumenta de forma importante la dependencia grave.
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Ambos | Mujeres | Hombres | Diferencia| Valor
(Mujeres- | dep
Hombres)
65 y mas afios | Discapacidad moderada 16,00 | 15,03 18,31 -3,28 <0,000
Discapacidad severa 24,70 | 24,59 24,97 -0,38 0,009
Discapacidad total 59,29 | 60,38 56,72 3,66 <0,000
De 65 a 79 Discapacidad moderada 21,14 | 21,14 21,72 -0,87 <0,000
anos
Discapacidad severa 31,02 | 31,02 29,96 1,58 <0,000
Discapacidad total 47,85 | 47,85 48,32 -0,70 <0,000
80 y mas afios | Discapacidad moderada 10,75 9,67 13,84 -4,17 <0,000
Discapacidad severa 18,25 18,19 18,43 -0,24 0,28
Discapacidad total 71,00 | 72,13 67,73 4,41 <0,000

Tabla 1.3. Distribucidn de la discapacidad en personas mayores por severidad, edad y sexo.

Espafa, 2008.

NOTA: Para el andlisis de las diferencias de prevalencias se ha utilizado el Test Chi-cuadrado.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
Personal y Situaciones de Dependencia de 2008 *°.

Respecto de las diferencias de severidad entre hombres y mujeres, y siguiendo con

la encuesta 2008 (ver tabla 1.3), observamos que la discapacidad de menor

severidad es mas frecuente en hombres y la de mayor severidad mas frecuente en

mujeres. Si la comparacion la realizamos estratificando por edad (menores vy

mayores de 80 afnos), podemos apreciar que en el segmento de los menores de 80

afos apenas hay diferencias, mientras que en los mayores de 80 afios aparecen ya

las mismas diferencias que observamos en el total de los mayores, si bien algo mas

acuciadas. Esto nos lleva a afirmar que las diferencias de severidad de la

discapacidad entre hombres y mujeres se deben fundamentalmente a las cifras del

segmento de 80 y mas anos, ya que en menores de esa edad los resultados son
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similares en ambos sexos, existiendo incluso una timida mayor presencia de la

discapacidad total en los hombres de esa edad.

Severidad de ladiscapacidad en mayores
Espafa, 2008

16%

24%

O Total m Severa O Moderada

Figura 1.6. Severidad de la discapacidad en personas mayores. Espafia, 2008.

Fuente: elaboracién propia a partir de Portal Mayores /.
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Figura 1.7. Dependencia por edad, sexo y grado. Espafia, 2006.

Tomado de: Abellan y cols. %.

Rafael del Pino Casado, 2009.
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Respecto de la evolucion de la discapacidad de tipo total, si bien los datos de 2008
no permiten una comparacion con los de 1999, parece que existe una acentuacion
de la gravedad con el tiempo, hipdtesis ésta que es coherente con el aumento de la

esperanza de vida .

La discapacidad, y por tanto la dependencia, aumentan con la edad (ver figuras 1.4 y
1.5). Si la prevalencia de discapacidad entre 0 y 5 afos se sitlua en el 2,2%, a partir
de los 90 anos es del 75,1%. Tres de cada cuatro personas de esta edad tienen
problemas o limitaciones en actividades en diferente grado de severidad (desde leve
a total). Debido al tamafio de las cohortes actuales de personas mayores, y a la
mayor prevalencia en dichas personas, la cifra de mayores con discapacidad supone
el 57,9% de todas las personas con discapacidad en Espana. La pendiente de
aumento es similar en hombres y mujeres mayores, si bien, como ya se ha
comentado, existe predominio femenino en la prevalencia en cada edad, existiendo
un claro punto de inflexion a partir de los 75 afos. Asi, la prevalencia en personas de
65 a 74 afios es de un 22,4%, mientras que en personas de 80 y mas afios es del
51,4% (prevalencia relativa [PR]: 2,294; p<0,000; intervalo de confianza [IC] del
95%: 2,88-2,99").

En lo referente al nivel de instruccion, encontramos datos interesantes en la
encuesta de 2006. En ella queda patente la relacion inversa existente entre esta
variable y el nivel de discapacidad/ dependencia, ya que, por ejemplo, un 47% de las
personas mayores que no saben leer ni escribir declaran tener necesidad de ayuda,
mientras que ese porcentaje es del 11% para los que tienen estudios secundarios o
superiores, lo que significa que las personas mayores con analfabetismo tienen el
cuadruple mas de necesidad de ayuda que las que tienen estudios superiores (PR=
4,27; p<0,01; IC del 95%= 3,28 - 5,57*").

X Calculos propios a partir de los datos de Portal Mayores */.
X' Clculos propios a partir de los datos de Abellan y cols. =.
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Una vez vista la magnitud de la discapacidad en las personas mayores espanolas, su
evolucion y su distribucion por las principales variables relacionadas con ella, se hace
necesario dedicar un espacio de analisis a los tipos de discapacidad y a los problemas

que estan en la raiz de la discapacidad.

La encuesta de 2008 clasifica la discapacidad en las siguientes areas: vision,
audicion, comunicacién, aprendizaje, aplicacion de conocimientos y desarrollo de
tareas; movilidad (levantarse, acostarse, sentarse, andar, etc.), autocuidado (lavarse,
ducharse, asearse, continencia, vestirse, comer, etc.), vida doméstica (compras,
hacer la comida, lavar la ropa, etc.) e interacciones y relaciones personales. En las
personas mayores, el tipo de discapacidad mas frecuente (ver tabla 1.4) son los
problemas de movilidad, seguidos por las discapacidades para la vida doméstica y los
problemas de autocuidado. Esta distribucién se mantiene para los grupos de edad de
mayores y menores de 80 afos (ambos sexos) y para las mujeres (para los
anteriores grupos de edad), mientras que en los hombres los problemas de
autocuidado estan por delante de las discapacidades para la vida doméstica, tanto en
mayores como menores de 80 anos, probablemente por un sesgo de género, ya que
muchos hombres no declaran problemas para las actividades de la vida doméstica al

no realizar dichas actividades.

Total Varones Mujeres
Movilidad 21,9 14,9 27,1
Vida doméstica 18,8 11,1 24,5
Autocuidado 17,6 12,4 21,4
Audicién 10,4 9,4 11,1
Vision 91 7,1 10, 7
Comunicacion 6 4,9 6,8
Aprendizaje 5 3,6 6,1
Interacciones 4,3 3,3 51

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

Fuente: Modificado de Portal Mayores %/.
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En cuanto a las deficiencias que dan origen a la discapacidad en personas mayores,
su estudio tiene especial interés para analizar cuales son las causas primarias de la
dependencia. En este sentido, si observamos la tabla 1.5 vemos como las
deficiencias osteoarticulares son las mas frecuentes (las presentan casi la mitad de
las personas mayores con discapacidad), seguidas de las auditivas, las visuales, las
viscerales (sobre todo de tipo genito-urinario, cardiovascular, endocrino-metabdlico y
respiratorio) y las mentales (sobre todo demencias). Estratificando por edad y sexo,
el grupo que mejor se adapta a las cifras globales es el de mujeres mayores de 80
anos, mientras el resto de grupos de edad y sexo presentan leves diferencias: en los
hombres de cualquier edad, las deficiencias auditivas son las segundas en
importancia, mientras que en las mujeres de 65 a 79 afios son las deficiencias
visuales. También cabe destacar la importancia de las deficiencias mentales en
mujeres de 80 y mas afios, donde alcanzan una prevalencia del 15% (el doble que

en los hombres de la misma edad).

Al no estar todavia disponibles los microdatos de la encuesta 2008, no es posible
analizar los problemas de salud que estan en el origen de estas deficiencias.
Basandonos en los datos de la encuesta de 1999 (figura 1.8) %, tenemos que algo
mas de dos tercios de los problemas que originan deficiencia y discapacidad en las
personas mayores son enfermedades, sobre todo de tipo crénico). Entre el resto de
problemas cabe destacar el proceso de envejecimiento (procesos degenerativos
inespecificos propios de la edad) y los accidentes (sobre todo caidas), pero ya con
una participacion mas discreta (aproximadamente 20 y 10% del total,
respectivamente). Los problemas de origen congénito y los relacionados con el parto,
que en poblacién general suponen el 8,5% del total de problemas, apenas tienen
representacion entre los mayores, al ser menor la esperanza de vida de las personas
que sufren estos problemas que la de la poblacién general. Si, entre otras cosas,

tenemos en cuenta que las enfermedades cronicas estan muy relacionadas con los

Xl Este comentario esta referido a la fecha de edicidn de nuestro trabajo (finales de octubre
de 2009).
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estilos de vida, hemos de concluir que estos datos ponen de manifiesto la

importancia de la prevencion de la dependencia y la discapacidad.

Un dltimo aspecto de interés, en esta descripcion de la situacion actual de la
dependencia y la discapacidad en Espaia, esta representado por el analisis de la
ayuda percibida por las personas mayores dependientes, tanto de tipo personal como
técnico. En este sentido, es interesante comentar que un 18,4% de los mayores
dependientes afirma no recibir ningin tipo de ayuda. Dicho porcentaje aumenta en
menores de 80 afios, tanto hombres como mujeres (tabla 1.6), si bien lo
verdaderamente preocupante son los mayores de 80 afos que afirman no contar con
ninguna ayuda (una de cada diez personas), ya que a partir de los 80 afos los
problemas de discapacidad y dependencia, como hemos visto con anterioridad,

aumentan en relacion con edades inferiores.
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Tabla 1.5. Deficiencias de origen en personas mayores. Espafia, 2008.

Porcentaje respecto del total de deficiencias (el total vertical suma mas de 100) y
prevalencias (por mil habitantes) por edad y sexo. Espafia, 2008.

Fuente: elaboracién propia a partir de Portal Mayores /.
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Figura 1.8. Problemas de origen de las deficiencias por edad. Espafia, 1999.
Fuente: INE (2002) .

Una vez vistos los datos mas recientes sobre la necesidad de ayuda en las personas
mayores en Espafia, podria ser de bastante interés el comparar la situacion descrita
con la realidad europea. Pero esta empresa es bastante dificil, dada la variabilidad
conceptual y de criterios e instrumentos de medida que encontramos en los distintos
paises de la Unidn Europea. Como se afirma en un reciente informe de la Comision
Europea sobre cuidados de larga duracidén en la Unién Europea 32: “La recopilacién
de datos sobre la incidencia de la dependencia o la discapacidad es dificil. Los
distintos paises usan definiciones diferentes en relacién con los grados de intensidad
de la dependencia (moderada a grave), asi como conceptos heterogéneos en la

medicién de dicha incidencia” (p. 8).
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454,8 746,8 1201,6
131,1 172,2 303,3
28,83 23,06 25,24
301,9 723,9 1025,8
44,8 61,5 106,3
14,84 8,50 10,36
756,7 1470,7 2227,4
175,9 233,7 409,6
23,25 15,89 18,39

Tabla 1.6 Discapacidad y ayuda percibida por edad y sexo en mayores de 65 afos. Espaia,
2008.

Valores absolutos: en unidades de millar.
Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal
y situaciones de Dependencia de 2008 *°.

No obstante, si bien este hecho dificulta el calculo de indicadores comunes para
todos los paises o la comparacion diacrénica entre ellos, en el informe del afio 2003
de la Comisién Europea ** sobre el cuidado de los adultos dependientes, podemos
encontrar datos comparativos en los distintos paises de la Unidon Europea sobre
discapacidad severa para las actividades de la vida diaria, si bien también en este
informe se advierte de la dificultad anterior, poniendo de manifiesto que las
diferencias entre paises pueden deberse no sdlo a diferentes condiciones
socioecondmicas, sino también a interpretaciones subjetivas de los diferentes
conceptos estudiados, problemas en la traduccién o a diferencias culturales que
afecten a la universalidad de dichos conceptos. En el mencionado informe se pone de
manifiesto tanto el hecho de que, en nuestro pais, la incidencia de la dependencia se
encuentra por debajo de la media, como el predominio femenino en todos los paises

salvo en Grecia y Finlandia (figura 1.9).
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Abreviaturas: EU: Unién Europea, B: Bélgica, DK: Dinamarca, EL: Grecia, E: Espafia, F: Francia, IRL: Irlanda,
I: ltalia, L: Luxemburgo, NL: Holanda, A: Austria, P: Portugal, FIN: Finlandia y UK: Reino Unido.

Figura 1.9. Personas de 65 y mas afos severamente discapacitadas para las actividades de
la vida diaria, por sexo. Europa, 1999.

Fuente: Eurostat, citado en European Commission *.

Otro aspecto interesante, y que esta exento de la dificultad de encontrar indicadores
fielmente comparables, lo constituye la comparacion de las tendencias de la
discapacidad y la dependencia dentro de cada pais en los ultimos afios, asi como las
proyecciones de futuro. Ambos aspectos los veremos mas adelante, ya que a
continuacién nos vamos a centrar en completar la descripcién de la situacion
espanola, aportando mas estudios que definan la tendencia en los ultimos afios, e

indagando en las expectativas futuras.
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Respecto de la primera cuestion (las tendencias recientes), podemos tomar en
consideracion, ademas de los datos ya aportados a partir de la comparacion entre las
encuestas de 1999 y 2008, el trabajo de David Casado **, donde se comparan los
resultados de dos ediciones comparables de la Encuesta Nacional de Salud (las de
1993 y 2001), para determinar la evolucién de los problemas de dependencia,
centrandose en la necesidad de ayuda para las ABVD. Frente a lo que cabria esperar
a la vista de la evolucién del envejecimiento, en el mencionado estudio se constata
una disminucién estadisticamente significativa de 2,4 puntos (de 19,4% en 1993 a
17% en 2001)*" en el porcentaje de personas mayores con algin problema para la
realizacion de las actividades basicas. Por desgracia, no hay en este estudio analisis

diferenciado de la disminucién en hombres y mujeres.

Entre los factores asociados positivamente con dicha disminucién destacan, por
orden de importancia: a) la estructura de edad de la poblacion mayor, cuyo efecto se
explica por el denominado por el autor “efecto tasa”, consistente en que la
disminucion del riesgo de padecer problemas de dependencia en personas de 65 a
69 afios, unido al peso relativo de esta cohorte respecto del total de personas
mayores, ha sido suficiente para compensar el efecto del envejecimiento de la
poblacion mayor; b) el aumento del nivel educativo de la poblacién mayor; c) una

menor prevalencia entre dicha poblacién del consumo de tabaco.

Entre los factores que en el citado estudio aparecen como contrarios al descenso
observado en los problemas de dependencia, destacan el aumento del porcentaje de
personas con problemas de sobrepeso y obesidad y de la prevalencia de
enfermedades cardiovasculares tales como hipertension arterial y enfermedades del
corazdén. No obstante, el estudio pone de manifiesto que no todas las enfermedades

crénicas se comportan del mismo modo que las mencionadas, ya que hay otras como

X Hay que hacer la salvedad de que estos datos no son comparables con los pertenecientes
a la Encuesta sobre condiciones de vida de los mayores del afio 2006 %, ya que, como se ha
comentado, miden conceptos distintos: necesidad de ayuda para cualquier actividad en el
caso de la encuesta sobre condiciones de vida y necesidad de ayuda para las actividades
basicas en el caso de la encuesta de salud.
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la diabetes o los trastornos respiratorios crénicos (asma y bronquitis cronica) que
han favorecido la disminucidon de los problemas de dependencia, si bien el balance
global de las enfermedades crénicas se opone a la disminucion de los problemas de

dependencia.

Tanto la suave disminucion de los problemas de dependencia observada en Espafia
en la ultima década del siglo XX como las mayores cifras de prevalencia en mujeres,

coinciden con lo observado en otros paises desarrollados.

En Estados Unidos, Manton y cols. * han analizado los datos de la National Long
Term Care Survey desde 1982 hasta 2004, encontrando una disminucion
estadisticamente significativa en el porcentaje de personas mayores con limitaciones
para las actividades de la vida diaria, si bien ha aumentado levemente el porcentaje

de personas mayores con falta de autonomia para 3 o mas ABVD.

Concretamente, se paso de un 26,5% de prevalencia de problemas de dependencia
en 1982 a un 19% en 2004 (lo que supone un 28,3% de reduccidn relativa). Dicha
disminucidn no ha sido uniforme ni en el periodo estudiado, siendo mayor a partir de
1990 (0,57 puntos porcentuales de media de disminucidn anual frente a 0,34 desde
1982), ni segun la tipologia de problemas, siendo mayor en las personas con
limitaciones soélo para las AIVD, que han tenido una reduccion relativa del 57,8%,
frente al 28,3% de reduccidn para las personas con limitacién para cualquier tipo de
problemas, o el leve aumento de la prevalencia de limitaciones para 3 o mas ABVD,

que han aumentado un 9,3% (Tabla 1.7).
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1982 | 1984 | 1989 | 1994 | 1999 | 2004 | Periodo | Periodo
82-04 | 89-04

Con alguna limitacién 26,5| 26,2 | 27,5 | 23,2 | 21,2 | 19,0
Diferencia absoluta (B-A) 03| 1,3 | 43| -20 ]| -2,2 -7,5 -8,5
Diferencia relativa (B- -1,1 | 50 |-156| -8,6 | -10,4 | -28,3 -30,9
A/A*100)
Variacion por afio (media 02103 )|-09|-04]| -04 -0,3 -0,6
anual)
Sdlo actividades 57 | 6,0 4,5 4,4 3,3 2,4
instrumentales
Diferencia absoluta (B-A) 03 |-15]|-0,1 | -1,1 | -0,9 -3,3 -2,1
Diferencia relativa (B- 53 |-25,0| -2,2 |-25,0|-27,3| -57,9 -46,7
A/A*100)
Tres o mas actividades 64| 63 | 68 | 63 | 6,7 | 7,0
Basicas
Diferencia absoluta (B-A) 01,05 )-05| 04 0,3 0,6 0,2
Diferencia relativa (B- -16 | 79 | -74 | 6,3 4,7 9,4 2,9
A/A*100)

Tabla 1.7. Evolucién de la dependencia en Estados Unidos (personas con limitaciones para
las actividades de la vida diaria).

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de Manton y cols. >°.

Ademas, el analisis de Manton y cols., al estratificar por edad, permite poner de
manifiesto que, si bien en todos los grupos de edad estudiados ha disminuido el
fendmeno de la dependencia en los ultimos afos (al igual que ocurre en Espaiia),
esta disminucion no se ha producido de la misma forma en dichos grupos, ya que en
los mayores de 65 a 75 afios se ha producido mejoria con independencia del tipo de
dependencia presente, mientras que en los mayores de 75 mejoran los problemas
leves o moderados (sélo AIVD o hasta dos ABVD), pero empeoran los graves (mas
de dos ABVD). Es decir, mejora la dependencia en mayores jovenes y en mayores
con dependencia de baja intensidad, pero empeora en mayores de 75 afios con
dependencia considerable. Por desgracia, este analisis, que seria de enorme interés
Espafia, no puede realizarse en la actualidad ya que los datos disponibles de las
encuestas de 1999 y 2008 no lo permiten.
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Por otro lado, la Organizacién para la Cooperacién y el Desarrollo Econémico (OCDE)
ha publicado recientemente un estudio 3’ sobre la evolucién de los problemas de
autonomia para las ABVD en doce paises desarrollados en los Ultimos afios. Los
paises incluidos en el estudio son: Finlandia, Dinamarca, Estados Unidos, Suecia,
Japon, Francia, Australia, Bélgica, Canada, Holanda, Italia y Reino Unido. Si bien el
concepto medido es el mismo, los periodos y cortes realizados son bastante
heterogéneos. Asi, para los cuatro primeros paises enumerados se presentan datos
desde la década de los 80, mientras que para el resto los datos arrancan en la
década de los 90, disponiéndose de mas de tres cortes o puntos de medicién solo del
segundo al quinto pais. A efectos practicos de andlisis de tendencias no hay
resultados validos en 2 paises (Francia y Reino Unido), debido a que hay resultados

divergentes en diversas fuentes.

A pesar de la heterogeneidad de los datos en los distintos paises, puede apreciarse
en este estudio que la mayoria de los paises estudiados (6 de 10) experimentan una
disminucion de la prevalencia de problemas de dependencia para las ABVD. Asi, hay
disminucion de la dependencia severa en mayores en Dinamarca, Finlandia, Holanda,
e Italia (a costa de hombres), Suecia (si bien a partir del 98 aumenta aunque sin
llegar a las cifras de la década de la década de los 80)* y Estados Unidos (también
con repunte a finales de los noventa pero sélo en los mayores sin institucionalizar, y
también sin llegar a los valores de la década de los 80); mientras que las cifras
permanecen estables en Australia y Canada, y aumentan en Japdn (también con mas
aumento a partir de 1998) y Bélgica. No obstante, en este Ultimo pais, al iniciarse las
series a finales de los 90, no queda claro si este aumento es un repunte similar a los

explicados anteriormente o una tendencia mantenida.

* En las conclusiones del estudio que estamos desgranando se clasifica a Suecia como pais
con aumento de las prevalencia de problemas de dependencia debido a este repunte.
Creemos que esto no es adecuado, ya que, por ejemplo, si cogemos los datos mas
completos, que son los referidos a personas de 65 a 84 y con 85 0 mas, en ambos casos hay
una disminucion de las cifras actuales respecto de 1988 /.
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Por tanto, podemos afirmar que existe una patente tendencia mayoritaria de
disminucién, por un lado, y una posible tendencia de aumento a partir de 1998, pero
con cifras por debajo de las alcanzadas antes de los primeros afios de la década de
los 90. Esta posibilidad se sustenta en el hecho de que, de los cuatro paises en los
que la frecuencia y amplitud de las mediciones permitirian observar esta tendencia,

ésta se constata en tres de ellos.

Por otro lado, no sélo son claramente superiores las cifras de prevalencia en mujeres
en todos los paises estudiados sino que en la mayoria de ellos, cuando hay una
tendencia de disminucion, ésta es menor en las mujeres, y cuando hay aumento,
este es mayor en las mujeres. Las causas de la mayor prevalencia han sido
explicadas anteriormente para nuestro pais y son aplicables a los paises de este
estudio. Las acusas de la menor disminucién o el mayor aumento habria que
buscarlas, sobre todo, en dos fendmenos: a) de un lado, la uniéon de la mayor
esperanza de vida de la mujer con la mayor severidad de las limitaciones en edades
avanzadas, junto con una posible mayor disminucién de la dependencia en
problemas mas leves (como las actividades instrumentales), que son mas
frecuentes en hombres; b) de otro: el menor acceso de la mujer a la educacion en

edades tempranas, en las cohortes actuales de mayores.

Este cuadro puede completarse y constatarse con otro estudio similar de la OCDE ®
que fue publicado en 1999 y que contaba con datos de ocho paises desarrollados
(Alemania, Francia, Japon, Estados Unidos, Suecia, Reino Unido, Australia y Canada),
donde también se media la evolucion de los problemas de autonomia para las ABVD
las personas mayores, entre finales de la década de los setenta y principios de los

noventa.

En esta investigacion se pueden comprobar resultados similares al anterior estudio

de 2007: en los cinco primeros paises enumerados habia reducciones importantes de

i Se le aplica el adjetivo de posible a esta disminucion, porque ha sido constatada en
Estados Unidos (como se ha visto anteriormente) y es probable que esté pasando en el resto
de paises desarrollados.
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la prevalencia de dependencia (en menor medida en Suecia), mientras que en
Australia y Reino Unido los datos son practicamente estables y en Canada se aprecia
un aumento para la poblacidn total pero con resultados muy heterogéneos para los
distintos grupos de edad y sexo. En Australia se observa un aumento casi
imperceptible, fruto de una reduccion en mujeres a partir de los 70 afios que se ve
diluida por el aumento en hombres de la misma edad. En Reino Unido puede
observase una disminucion también casi imperceptible. En Canada, el aumento se
debe casi por entero al aumento de las cifras de dependencia en hombres mayores
de 75 anos, existiendo cifras estables o disminuciones en el resto de grupos de edad

Yy Sexo.

2.3. Escenarios futuros en discapacidad y dependencia.

En cuanto a la segunda cuestion planteada sobre los problemas de dependencia (las
expectativas futuras), para su analisis se hace necesario exponer brevemente las
hipotesis de compresion o expansion de la morbilidad, ya que dichas hipotesis
resumen los dos escenarios futuros posibles en el terreno de la dependencia, que
seran determinados por la relacién entre las ganancias de esperanza de vida al nacer
(debidas a la disminucién de la mortalidad) y la evolucion de la morbilidad en general

y de la discapacidad en personas mayores en particular.

La hipdtesis de compresiéon de la morbilidad fue desarrollada por James Fries (1980)
y se basa en varios presupuestos epidemioldgicos relacionados con la esperanza de
vida al nacer y el cambio del patron epidemioldgico. Dichos presupuestos son : a)
la ganancia en la esperanza de vida al nacer obtenida a lo largo del siglo XX (sobre
todo en sociedades modernas desarrolladas) ha sido resultado de la desaparicion de
las muertes agudas, neonatales e infantiles; b) la morbilidad por enfermedades
agudas ha sido sustituida por la morbilidad secundaria a enfermedades crénicas, c)

este proceso de sustitucion de enfermedades ya ha concluido y los padecimientos
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crénicos han comenzado a declinar y d) la mencionada ganancia de esperanza de
vida al nacer no puede mantenerse de forma indefinida en el tiempo e ilimitada en el

incremento de anos de vida.

El Ultimo presupuesto responde a los datos epidemiolégicos de esperanza de vida
durante el siglo XX, donde se ha podido observar que, a pesar de las comentadas
enormes ganancias en esperanza de vida, la proporcidén de personas centenarias no
sblo no ha crecido al mismo ritmo sino que apenas ha variado. Dicho de modo mas
preciso, mientras que la esperanza de vida al nacer ha aumentado mucho, el limite

maximo de vida potencial apenas ha variado.

Asi, las principales implicaciones de la hipotesis son, en resumen, las siguientes: a) la
posposicién de la edad de inicio de las enfermedades crdnicas, combinada con la
imposibilidad de aumentar el promedio maximo de vida potencial; b) en
consecuencia, estas enfermedades tienden a concentrarse al final de la vida, y c) el
tiempo de vida saludable (previo a la aparicion de la enfermedad) tiende a ser
mayor. Estos postulados constituyen la base de la hipotesis de la compresion de la

morbilidad y determinan una disminucion de la discapacidad y la dependencia.

Por el contrario, la otra hipédtesis posible se basa en las mismas fuerzas (esperanza
de vida ligada a envejecimiento frente a edad media de aparicion de las
enfermedades crénicas ligada a discapacidad y dependencia), pero pronostica un
resultado opuesto. Asi, si la reduccion de la mortalidad no se acompafia de un
retraso cada vez mayor en la morbilidad cronica, se produce un fendmeno de
expansion de la morbilidad, y por tanto, un aumento de la discapacidad y de la

dependencia.

A partir de los datos de evolucion de la dependencia en los Ultimos afios que hemos
presentado anteriormente, podemos concluir que la hipdtesis que mejor explica las
tendencias de la dependencia en los Ultimos afios es la de la compresidon de la

morbilidad. Asi, observamos que la disminucion de la dependencia en mayores, tanto
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en general como en los mayores mas jovenes o las formas menos graves, que ha
estado motivado fundamentalmente por las mejoras en las condiciones de vida
(nutricién, recursos en general, condiciones laborales, etc), en la atencién sanitaria
(cobertura sanitaria, programas preventivos, avances terapéuticos, etc), en los
estilos de vida y en el nivel educativo ***°, ha sido suficiente para absorber el

aumento del peso relativo de la poblacion mayor.

Este aspecto ya fue puesto de manifiesto en Estados Unidos por Waidmann y cols.
en 1995 %, a partir de un andlisis de las tendencias de salud percibida en poblacién
mayor. En dicho analisis, los autores demostraban que en la década de los 80 se
invertia la tendencia de empeoramiento observada en los 70. Esta inversion servia a
los autores para rebatir dos ideas de amplia difusion en la década de los 80: de un
lado, que la disminucién de la mortalidad en los mayores implica peor salud, de otro,
que las tendencias en salud percibida durante el decenio de 1970 constituian el
mejor dato para pronosticar un futuro empeoramiento de la salud de los mayores. La
explicacion de estos hechos por parte de los autores se centraba en una mejora de
las opciones disponibles para responder a los problemas de salud, fruto de los
cambios en las fuerzas sociales y econdmicas, junto con el diagnostico precoz de las

condiciones preexistentes.

Pero la continuidad de este fendmeno de compresién de morbilidad y reduccién de
dependencia no esta asegurada, ya que el futuro aumento del envejecimiento puede
limitar la anteriormente mencionada capacidad de absorcidén de los retrasos en la
edad de inicio de la dependencia. Ademas, la continuidad del modelo necesita de al
menos el mantenimiento en los estilos de vida. Y no olvidemos que estas ganancias
se han producido sobre todo a costa de una menor prevalencia de tabaquismo en la
actual cohorte de mayores, donde dicha prevalencia en mujeres es casi imperceptible
(1,7%, frente al 14,8 en hombres) ¥, cosa que no ocurre con las cohortes actuales
de mujeres de menor edad. Sirva a este respecto como ejemplo, que el porcentaje
de mujeres fumadoras entre 14 y 18 anos es mayor que el de hombres de la misma

edad .
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Si pasamos de las reflexiones proximas a planteamientos tedricos a los analisis
empiricos, conviene revisar los resultados de diversos estudios. Centrandonos en
Espafia, encontramos dos estudios que merece la pena destacar y que pasamos a

comentar.

Puga y cols. han elaborado una prevision a partir de los datos de la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999 %8, de donde se desprende
que el futuro se presenta con luces y sombras 2. De un lado, el ya comentado
aumento desproporcionado de la poblacion mayor en el segundo cuarto del siglo
actual, contribuird decisivamente al aumento de la dependencia. De otro lado, la
tendencia a la mejoria en el nivel de instruccion y el nivel de ingresos de las futuras
cohortes de mayores paliaran de alguna manera el aumento de la dependencia
causada por el envejecimiento. EI comportamiento futuro de los estilos de vida, que
también pueden ayudar a mejorar la situacién, dependera en gran medida de la

capacidad de intervencién que tengan los distintos actores sociales implicados.

El sequndo estudio referido, llevado a cabo por Otero y cols. %%, ofrece resultados en
la misma linea del anterior pero con una mayor precision, si bien su validez externa
es limitada. Dicho estudio se basa en la aplicacion de las prevalencias estimadas para

" 42 3 los censos de

1993 y 1999 en el estudio longitudinal “Envejecer en Leganés
1991 y 2001, para la identificacién de tendencias en los problemas de dependencia
en mayores. La dependencia se definid como la necesidad de ayuda en al menos una

de las ABVD.

Como resultado central de este estudio cabe destacar la disminucion de la
dependencia para las ABVD en el periodo evaluado. Dicha disminucidn se constata
tanto en hombres como en mujeres, pero a partir de los 83 afos se invierte la
tendencia, poniéndose de manifiesto un aumento de la dependencia en personas
muy mayores. Este dato coincide en parte con lo observado por Manton y cols. en

Estados Unidos *°.
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Otros resultados de interés hacen referencia a que la prevalencia continuara siendo
mayor en mujeres, dandose en este grupo también una mayor velocidad de
adquisicién, y en personas con bajo nivel de instruccion. Ademas, el grupo de

personas dependientes seguira envejeciendo.

Si bien estos resultados no son extrapolables integramente ni al resto de Espana (al
estar basados en indicadores de dependencia de una ciudad concreta) ni al futuro,
permiten apoyar la hipotesis del retraso en la edad de aparicién de la dependencia,
que a su vez va a provocar una disminucidon de la prevalencia en la primera mitad de

la vejez.

Por otro lado, a nivel europeo las perspectivas de futuro son similares. Asi, en el
estudio de la OCDE de 2007 comentado anteriormente ¥, se afirma que a pesar de
la disminucion de las prevalencias de dependencia observadas en los Ultimos afos, la
tendencia futura al envejecimiento de la poblacién y a la mayor longevidad de los
individuos llevan a pensar en un aumento de las personas mayores con discapacidad

severa (con falta de autonomia para las ABVD), y por tanto, dependientes.

Ademads, en otro reciente estudio de la OCDE * se pone de manifiesto la existencia
de estudios especificos en Austria y Japon, que prevén un importante aumento de
los mayores con dependencias en los proximos anos (40% en 20 afios en Austria vy el
doble para 2025 en Japodn) y en Estados Unidos, que vaticinan un aumento del 50%

en el niumero de mayores con Alzheimer en los proximos 30 afios.

Por dltimo, en el anteriormente mencionado informe sobre los cuidados de larga

32 se analiza también las

duracidon en la Unidén Europea de la Comision Europea
previsiones de futuro de la dependencia. Si bien sus conclusiones no son especificas
para personas mayores, hay que tener en cuenta que dichas personas son
mayoritarias entre las que necesitan cuidados de larga duracion. Este informe
considera dos escenarios posibles: el que denomina escenario pesimista, donde las

ganancias en esperanza de vida no van acompafnadas de disminucién de la
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dependencia o la discapacidad, de un lado, y el etiquetado como escenario optimista,
donde si van acompanadas. En el escenario pesimista se estima que el nimero de
personas con dependencia se duplicara para el afo 2050, mientras que en el

pesimista el aumento sera de un 31%.

Otros autores, como Manton ** (citado por Otero ??) y Jacobzone *°, ya se habian
pronunciado en este sentido anteriormente, al afirmar que, a pesar del descenso en
la prevalencia de discapacidad, el aumento en la esperanza de vida puede llevar a un
incremento del niumero de personas dependientes. El propio Manton, en un estudio
citado con anterioridad >, advierte que las expectativas futuras de dependencia en

Estados Unidos pueden verse enturbiadas por el aumento de la obesidad.

En este sentido, en Espafia también ha quedado demostrado un aumento de la
prevalencia de obesidad en poblacion general en los Ultimos afos. Asi, Basterra y

% encuentran un aumento estadisticamente significativo en la prevalencia de

cols.
obesidad en mayores de 16 afios (definida como un Indice de Masa Corporal > 30
Kgr/m?) entre los resultados de las Encuestas Nacionales de Salud de 1997, 2001 y
2003 (11,9, 12,8 y 13,3, respectivamente; p= 0,006), que es mayor en hombres y
que se atenua con la edad. El aumento de la obesidad, con sus consecuencias en
forma de patologias cronicas discapacitantes, se une asi a la futura llegada a la vejez
de mujeres actualmente fumadoras, para perfilar un escenario futuro de posible

mayor dependencia.

A partir de las previsiones analizadas, vemos que hay razones para dudar de la
continuidad del modelo de compresidén de la morbilidad, fundamentalmente por el
empeoramiento de los estilos de vida y el incremento del envejecimiento. Es posible
que la dependencia mejore en las primeras etapas de la vejez, incluso que disminuya
la prevalencia de problemas de dependencia de baja intensidad en los mas mayores,
pero sobre todo es bastante probable que deje de disminuir en el global de la
poblacion mayor (o en el mejor de los casos, no tanto como en los Ultimos afos) y

que aumente su presencia en forma de dependencia grave en edades avanzadas.
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Asi, las personas mayores dependientes serdan mas mayores pero también muy
dependientes. Por otro lado, todo apunta a que la dependencia seguira siendo mayor
y mas temprana en mujeres, en personas con menor nivel educativo, con estilos de

vida menos saludables, y en general, con menos recursos.

Frente al aumento del peso del cuidado de los mayores, condicionado por la
evolucion reciente y las tendencias futuras del envejecimiento y la dependencia, la
familia espafiola esta inmersa en un proceso de cambio que estd originado
fundamentalmente por la interrelacion entre esta institucion y los fendmenos
demograficos, econdmicos y socioculturales de las sociedades modernas avanzadas.
Muchos de los resultados de dicho proceso de cambio se oponen a la capacidad
familiar para satisfacer las mencionadas demandas crecientes de cuidado a los
mayores. Pasaremos seguidamente a describir y analizar dichos cambios en el

siguiente apartado.

3. LA FAMILIA EN ESPANA ANTE LA DEPENDENCIA.

La familia espanola evoluciona de acuerdo con los parametros esperables en
sociedades occidentales de economia capitalista, en las que las familias modifican su
tamano y sus funciones en respuesta a los nuevos escenarios socioecondmicos y
culturales. En estas sociedades, la familia ha ido disminuyendo de tamano y muchas
de sus funciones han pasado a ser satisfechas en el ambito de lo publico, bien por

los Estados, bien por mecanismos de mercado.

Clasicamente se ha situado el origen de esta evolucidon en la Revolucién Industrial,
tanto en el tiempo como en las causas, si bien analisis antropoldgicos bastante

precisos llegan a conclusiones que ponen en duda la teoria de la crisis del modelo de

Rafael del Pino Casado, 2009. 49



Contexto sociodemogréfico

familia tradicional europeo (basado en la familia extensa) a partir de la revolucion

industrial.

En este sentido, los trabajos de antropologia histdrica de Segalen ¥ parecen sefialar
que la familia nuclear no es el producto de la sociedad industrializada, sino que se
podria argumentar que ha sido al revés. Segun esta autora, diversas situaciones
demograficas y legales (sobre todo relacionadas con el matrimonio y las formulas de
transmisidén patrimonial) daran lugar en la sociedad europea pre-industrial (sobre
todo en los niveles acomodados de la sociedad inglesa) a una concepcion reducida
de la familia, basada en la libre eleccion de los cdnyuges sobre criterios racionales
tanto sentimentales como econdmicos, en una residencia neolocal y en el
debilitamiento de los lazos de parentesco. La mencionada autora afirma que dicha
familia nuclear sera la base para el individualismo econémico y politico que impulse
la aparicion de la sociedad industrializada. Asi, el individualismo como valor

predominante seria el motor de los cambios demograficos.

Sea como fuere, si comparamos la situacion de la familia espafiola con la del resto de
Europa occidental, podemos apreciar, tal y como comprobaremos mas adelante, que
el proceso de cambio familiar se ha desarrollado con retraso en Espafia, hasta el
punto de que en la actualidad todavia pueden apreciarse diferencias en distintos

aspectos que posteriormente detallaremos.

Pero a pesar de este retraso, son muchos los cambios acaecidos en las Ultimas
décadas en la familia espanola, muchos de los cuales, como ya se ha comentado,
van en direccidn contraria a la capacidad de las familias para satisfacer el cuidado de

sus miembros mas necesitados.

Entre estos cambios familiares que comprometen la mencionada capacidad de

cuidado de las familias, cabe destacar los que a continuacién se enumeran #4849
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e La disminucidn del tamafio de las familias y el aumento tanto de las
familias unipersonales y monoparentales, como del numero de

ancianos que viven solos.

e La desaparicion de garantias externas para la estabilidad de la

institucion familiar.
e La movilidad geografica,
e Y la incorporacion de la mujer al mercado laboral.

Pasemos a continuacion a desglosar cada uno de estos aspectos, si bien antes es
necesario hacer la salvedad de que no son procesos lineales e independientes, sino
fuertemente interrelacionados entre si en un entramado de influencias mutuas,

aunque para su descripcion sea necesario abordarlos de forma independiente.

En el ultimo tercio del siglo XX las familias en los paises industrializados han reducido
drasticamente su composicion, debido fundamentalmente a la disminucién de la
natalidad. En Espaifia, como ya se ha comentado, dicha disminucién comienza a
mediados de la década de los 70. Como dato objetivo de esta disminucion, tenemos
que la composicién media de los hogares espaiioles ha pasado de 3,36 personas en
1991 a 2,74 en 2007 *°. El terreno para que se produjese esta reduccién ya estaba

abonado, al existir previamente un predominio de las familias nucleares.

Ademas, cada vez son mas frecuentes las familias unipersonales, y en menor
medida, las monoparentales. Se denominan familias monoparentales aquellas
formadas por un solo progenitor (padre o madre solos) con hijos menores a su
cargo. El aumento de estas familias monoparentales se debe en parte al incremento
de rupturas matrimoniales (que mas adelante se comentara), pero también a una
nueva forma de vida, ya que cada dia son mas numerosas las personas que optan
por vivir solas con su descendencia o bien deciden tener dicha descendencia fuera

del matrimonio, como una alternativa a la vida en pareja.
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Histdricamente, este fendmeno no constituye una novedad, ya que en épocas
pasadas la elevada mortalidad provocaba la existencia de familias con un sélo
progenitor viudo. Lo que si representa una novedad es que mayoritariamente el
progenitor sea una mujer y que socialmente reciban la consideracién de formas

viables L.

La existencia de hogares espafioles monoparentales con un hombre a la cabeza es
poco frecuente. Ello se explica no sélo porque en caso de ruptura la custodia de los
hijos suele ser para la mujer, sino también porque, cuando la cusa de la situacion
monoparental es la ruptura matrimonial, suele ser frecuente en el hombre una nueva
union. Asi, en este caso podemos afirmar que los hogares monoparentales post-
ruptura pueden considerarse en un grado importante como una forma de transicién

2, En Espafia hay siete hogares

hacia las familias biparentales reconstituidas
monoparentales post-ruptura con una mujer a la cabeza por cada uno con un

hombre 3.

Los hogares monoparentales suponian en nuestro pais en 1991 el 8,6% del total de
familias con hijos menores de 18 afios >*, aumentando dicho porcentaje al 10% del

1 >3, cifra todavia muy inferior a muchos paises de Europa

total de hogares en 200
occidental **. En el informe Living Condiitions in Europe>*, se pone de manifiesto que
en 2005, el 2% de la poblacidn espafiola vive en hogares monoparentales, frente al

4% de la poblacidn de los 25 paises de la Unidn Europea.

Si la gran mayoria de estas familias monoparentales espafiolas estan encabezadas
por una mujer, tenemos que casi la mitad de estas familias con mujeres a la cabeza
estan bajo la responsabilidad de una mujer viuda. Al grupo de las mujeres viudas con
hijos les sigue en nimero el de las mujeres separadas o divorciadas (una cuarta
parte del total), siendo las madres solteras el grupo menos numeroso, con un 11%
del total de familias monoparentales de mujeres *3. En esto también hay diferencias
con los mencionados paises europeos, donde el grupo mayoritario es el de las

mujeres separadas o divorciadas >!.
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Respecto de los hogares unipersonales puede ir desde personas jovenes o adultas
auténomas econdmicamente hasta ancianos que viven solos. En el ano 1991, un
13,3 % de los hogares espafioles tenian solo un miembro. En 2001, dicho porcentaje
asciende al 20,3 3. El aumento se debe fundamentalmente al incremento de las
personas solteras que viven solas (que practicamente se han duplicado en una

década) y al mayor nimero de mayores de 65 afos que viven solos.

También en este dato (hogares unipersonales) nos encontramos por debajo de la
media europea. En el citado informe de EUROSTAT **, el 12% de la poblacién de la

Unidn Europea vive solo, frente al 6% en Espafia.

El porcentaje de hogares espanoles habitados por mayores que viven solos respecto
del total de hogares, ha aumentado en 17 afios del 6,18% al 8,73% actual *°. Si
analizamos el fendmeno basandonos en el porcentaje de mayores que viven solos
respecto del total de mayores (ver figura 1.10), podemos apreciar mejor el aumento

del fendmeno en cuestion 23°°

, Si bien al igual que pasa con anteriores cifras, Espana
presenta una de las cifras mas bajas de la Union Europea, junto con Grecia y

Portugal *°.
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Figura 1.10. Porcentaje de personas mayores que viven solas, Espafia, 1991-2006.
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Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de Abellan y cols. 2y Lépez *°.

En el anterior grafico puede apreciarse que en 1998 hay una disminucién. Para poder
comprender suficientemente este aspecto hay que tener en cuenta que las fuentes
de 1991 y 1998 son distintas y que es bastante posible que el censo estime al alza el
porcentaje de personas mayores que viven solas, al contabilizar como tales a

personas que estén viviendo por temporadas en casa de los hijos u otros familiares
56

Los datos aportado por Ldpez Doblas > a partir de los datos censales espafioles del
afo 2001 nos ayudan a describir mejor la situacion sociodemografica de las personas
mayores que viven solas. Pasemos a presentar a continuacion algunos de éstos

datos.

“i Referencias aportadas por estos autores en el material utilizado para la elaboracion del
grafico: a) 1991: censo INE. b) 1998: IMSERSO-CIS (1998) La soledad en las personas
mayores. Estudio 2.279. c) 2001: Censo 2001. d) 2006: IMSERSO-CIS (2006) Encuesta de
condiciones de vida de los mayores. Estudio 2.647.
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En el grupo de mayores que viven solos, las mujeres son mayoria (casi tres de cada
cuatro). Dicha situacion se explica fundamentalmente por la viudedad, que es el
mayor detonante de las situaciones de vida en solitario (un 75% de los mayores que
viven solos son viudas/os), unida a la mayor esperanza de vida de las mujeres y a la

falta de preparacion de muchos hombres para las tareas domésticas.

Las situaciones de vida en solitario en mayores aumentan con la edad hasta los 85
anos, disminuyendo algo a partir de dicha edad (figura 1.11). Como podemos
observar en la figura 1.11, el punto de inflexion de la curva coincide con la edad de
mayor aparicidon de problemas de dependencia grave (ver figura 1.7). Pero si
desglosamos por sexo, vemos que son las mujeres las que marcan la tendencia, ya
que la contribucién de los hombres a los efectivos de mayores que viven solos es
decreciente hasta la edad anteriormente mencionada (figura 1.12), a partir de la cual

experimenta un leve aumento.

L A R el R AR R S S A e e e A el e S A e AR

Figura 1.11. Porcentaje de mayores que viven solos por edad, 2001.

Fuente: tomado de Lopez *°, el cual se basa a su vez en el censo de poblacién del INE de 2001.
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M Hombres Mujeres

Figura 1.12. Distribucion por sexo de mayores que viven solos, por edad, 2001.

Tomado de: Lopez °, el cual se basa a su vez en el censo de poblacién del INE de 2001.

Asi, de los datos anteriores se deduce que la mayoria de nuestros mayores
comienzan a vivir solos al enviudar, pero lo que sustenta la decisién de vivir en
solitario es: de un lado, la existencia de autonomia personal que permite dicha forma
de vida, junto con la mejora del estado de salud y de su posicion econémica; de
otro, la decisidon de seguir en casa, bien por una voluntad personal basada en valores
como la libertad y la independencia, bien por obligacién circunstancial *.

Para dilucidar qué componente predomina (si el voluntario o el de obligacién), hemos
de recurrir a las encuestas de ambito nacional que han analizado los motivos para la
vida en solitario de las personas mayores. En este sentido, es necesario destacar dos
encuestas, por ser las Ultimas publicadas con un nimero de muestra considerable: la
encuesta sobre Apoyo Informal a las Personas Mayores, de 1993 - estudio no. 2.072
del Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS)- >’ y la encuesta sobre La Soledad

en las Personas Mayores, de 1988, del CIS — estudio n° 2.279- 8,

Ambas encuestas coinciden en que uno de cada tres personas mayores que viven

solas afirman hacerlo por preferencias personales. Por otro lado, el componente de
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obligacién es mas dificil de agrupar, ya que en la primera encuesta hay muchas
categorias neutras (que no permiten diferenciar la voluntad de la obligacion), por lo
que solo podemos basarnos en la segunda encuesta. En ella, encontramos que la
obligacion estad presente en el 58,9 % de los encuestados. Por tanto, podemos
apreciar que, si bien no es el motivo dominante, la independencia y la libertad son
valores en alza entre las personas mayores y que, como afirma el Libro Blanco de la
Dependencia *®, muchas personas mayores han descubierto las ventajas que aporta
la independencia (libertad para organizar su tiempo y su ocio, para decidir y disponer
de sus bienes, etc.). Tal y como afirman Abelldn y cols. %, la vida en solitario en las
personas mayores podria ya interpretarse como indicador de competencia y no sélo

de riesgo.

Todos los cambios en la familia espafiola expuestos hasta ahora son indicativos de
una realidad caracterizada por familias mas pequefias. Pero la familia actual no sélo
es mas pequena que en décadas pasadas, sino también menos estable. La
liberalizacion de las costumbres aparecida a raiz de los procesos de democratizacién
y laicizaciéon de la sociedad, ha posibilitado tanto la aparicion de nuevas formas de
union, como la desaparicion del antafio mas frecuente caracter permanente del
matrimonio. En Espafia se ha pasado de las 67.061 rupturas matrimoniales™™ (30,74
por cada 100 matrimonios) en 1991, a las 141. 304 actuales (69,01 por cada 100
matrimonios), con un pico en el ano 2005 de 149.367 (71,76 por cada 100

matrimonios) en 2005 *°.

Otro aspecto que puede influir en las redes familiares de apoyo es la movilidad
geografica consecuente a las nuevas condiciones laborales propias de las sociedades

modernas desarrolladas, que, aunque en Espana puede considerarse escaso en

Wil Este concepto engloba separaciones (tanto de mutuo acuerdo como contenciosas),
divorcios (consensuados y no consensuados) y nulidades matrimoniales. Los datos que se
presentan, que estan tomados del INE, tienen como fuente las Memorias del Consejo
General del Poder Judicial (de las rupturas matrimoniales) y el Movimiento Natural de la
Poblacidn del INE. Hay que tener en cuenta que dichos datos son realmente razones, ya que
las rupturas que se producen en un afio se producen en su mayor parte en uniones
celebradas en afios anteriores.
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relacion a otros paises europeos, probablemente vaya en aumento en los proximos

afios *°.

Pero de todos los factores enumerados hasta ahora, es la incorporacién de la mujer
al mercado laboral el que probablemente tiene mayores consecuencias, ya que en la
actualidad la mayoria de las personas cuidadoras son mujeres, como detallaremos

mas adelante.

La tasa de actividad en las mujeres espanolas ha aumentado del 37% en 1996 al
50,24% en el segundo trimestre de 2008, segun los datos disponibles en la web del
INE (Encuesta de Poblacion Activa ®°). En cuanto a las perspectivas de futuro, y sélo
por dar una pincelada, diremos que se prevé que para el ano 2025 la tasa media de

actividad de mujeres entre 40 y 64 afios estara cercana al 72% .

En general, todos los procesos de cambio familiar expuestos anteriormente van a
tener dos resultantes que limitan la capacidad familiar para el cuidado, al promover
la debilitacion de las redes de parentesco: una menor residencia en comun
(dispersiébn y nuevas estructuras familiares) y una menor disponibilidad de
cuidadoras y cuidadores familiares (familias mas pequenas y descenso de la
natalidad, e incorporacién de la mujer al mercado laboral). Pero, sobre todo, dicha
incorporacion y sus perspectivas futuras haran inviable a medio plazo un sistema

informal de cuidados basado en el cuidado familiar y femenino.

Y ello suscita una importante cuestion que nos remite a una cuestion central en el
analisis del sistema informal de cuidados: ¢Estan afectando estos cambios al cuidado
familiar de los mayores dependientes en la actualidad, en una situacion de demanda
creciente?. Mas adelante analizaremos dicha cuestion, pero ello conlleva analizar
previamente la situacion actual del sistema informal de cuidados, y a ello nos

dedicaremos el siguiente capitulo.
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Sistema informal de cuidados

1.- CONCEPTUALIZACION DEL CUIDADO INFORMAL.

En las sociedades modernas desarrolladas podemos observar dos tipos genéricos de
servicios necesarios para recuperar, mantener o promover la salud, la autonomia

personal y la calidad de vida: la atencidn sanitaria y los cuidados de larga duracion
62

Mientras que la primera tiene como finalidad la recuperacion, mantenimiento y
promocion de la salud, éstos Ultimos estarian formados, de forma genérica, por
todos los servicios prestados a las personas dependientes con el objetivo de que
puedan seguir disfrutando de la mayor autonomia personal y calidad de vida posible,

mediante la atencion a las actividades cotidianas de la vida diaria.

La OCDE define los cuidados de larga duracién como una cuestion de politica
transversal que reune toda una serie de servicios orientados hacia las personas
dependientes para las actividades de la vida diaria durante un periodo prolongado de

tiempo 2.

Las principales caracteristicas de los cuidados de larga duracién son por tanto la
prestacién por tiempo prolongado y la ausencia de requerimientos tecnoldgicos
complejos para dicha prestacion, si bien hay que tener en cuenta que son servicios
de costes elevados. Dichos servicios incluyen un amplio abanico de cuidados, que
van desde los prestados en residencias o centros de dia, hasta la atencidn recibida
en el propio domicilio, y que incluyen elementos tan variados como la rehabilitacion,
la atencién sanitaria basica, la atencidn social y los servicios relacionados con la vida
diaria, tales como el mantenimiento del hogar, el transporte, las comidas y las
actividades ocupacionales y de empoderamiento. Las necesidades de cuidados de
larga duracion son mas prevalentes en el grupo de los mayores, los cuales tienen
mayor riesgo de sufrir patologias y condiciones crdnicas causantes de discapacidad

mental o fisica. &)
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El Estado, el mercado y el entorno cercano de los mayores dependientes, son las tres
instituciones fundamentales sobre las que pueden descansar éste tipo de cuidados
en las sociedades modernas desarrolladas. Sin embargo, la importancia relativa de
estas instituciones varia segun los modelos adoptados en los diferentes paises, como

veremos mas adelante.

El cuidado prestado por el entrono cercano recae sobre todo en la familia (y por
tanto se basa en una relacién de parentesco), aunque a veces también puede ser

prestado por vecinos 0 amigos.

Dicho cuidado tiene lugar en el ambito doméstico, no es remunerado
econdmicamente mediante un salario y consiste en acciones de ayuda, soporte o
suplencia de actividades de cuidado personal (que hemos denominado ABVD) y/o
actividades de mantenimiento del medio ambiente (a las que nos hemos referido
como AIVD), que tienen como finalidad fundamental el garantizar la permanencia de
los mayores dependientes en su hogar, con unos niveles adecuados de bienestar y
calidad de vida. %%

A este cuidado no remunerado econdmicamente que es prestado por el entorno
cercano se le conoce como cuidado o apoyo informal, y al fendbmeno en su conjunto,

como sistema informal de cuidados .

Cuando el cuidado es remunerado mediante salario hablamos de los cuidados
formales. La anteriormente mencionada Ley de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia, establece una diferenciacion,
dentro de los cuidados formales, entre los cuidados profesionales y la asistencia
personal. Los primeros serian los servicios de caracter profesional y especializado
que son prestados por instituciones publicas, por entidades privadas sin animo de
lucro (organizaciones no gubernamentales), o por mecanismos de mercado

(entidades privadas con animo de lucro y profesionales autonomos). La asistencia
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personal seria el servicio prestado por un/a empleado/a del hogar que realiza o

colabora en tareas de la vida cotidiana.

2. SISTEMA INFORMAL DE CUIDADOS EN LA ATENCION A
MAYORES DEPENDIENTES.

En las sociedades modernas desarrolladas, el apoyo informal sigue siendo el principal
sostén del cuidado de los mayores dependientes, siendo la participacion del Estado
de caracter subsidiario como segunda o tercera opcidon (en este caso después del

mercado).

En varias publicaciones de la OCDE ® * que analizan los datos existentes en los
distintos paises desarrollados, se estima que los cuidados informales podrian
representar mas del 80% de toda la ayuda que reciben las personas mayores
dependientes en paises desarrollados, siendo prestado el resto por la Administracion

o el mercado.

En Espafia, algunos autores ° han situado este dato en el 90% *, si bien existe
informacion mas precisa sobre el porcentaje de personas que sdlo reciben ayuda de
caracter informal y su evolucién. Asi, la encuesta sobre el Apoyo Informal a las
Personas Mayores de 2004 8, muestra que en el 83,5% de los mayores que

necesitan ayuda, dicha ayuda es exclusivamente de caracter informal.

Dicho porcentaje era del 92,8% en la encuesta sobre el Apoyo Informal a las
Personas Mayores (22 fase) de 1994 ®, por lo que se aprecia que, en los diez afios

que separan estas encuestas™, se ha producido una mayor participacion de la

X* Las mencionadas encuestas han sido elaboradas con la misma metodologia, sobre
personas cuidadoras de personas mayores de 65 ainos dependientes, lo que permite estudiar

62



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

Administracion y el mercado en el cuidado de mayores dependientes en su domicilio,
si bien como ha quedado de manifiesto anteriormente, todavia con grandes

diferencias frente al cuidado informal.

Aunque en las dos encuestas citadas las categorias de respuesta difieren algo en el
tipo de ayuda formal (profesional o de asistencia personal), si comparamos los
resultados de ambas podemos apreciar que han aumentado su participacién tanto la
ayuda prestada por ayuntamientos como la prestada por asistentes personales no
profesionales. En la actualidad, la encuesta de 2004 revela que una de cada tres
personas que tiene ayuda formal, recibe servicios municipales, y una de cada dos
declara contar con la ayuda de un empleado/a del hogar. En este sentido, interesa
apuntar que cada vez es mas frecuente la figura del empleado/a del hogar que hace
las funciones de cuidador principal, ya que del total de hogares con algin mayor

dependiente, un 14% poseen esta figura .

Por otro lado, si medimos la importancia relativa del cuidado informal en relacién con
el total de poblacion adulta, tenemos que un 20,7% de las personas adultas presta

alguna asistencia a una persona mayor *°.

3. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE LAS PERSONAS
CUIDADORAS.

Si el cuidado de las persona mayores dependientes es eminentemente de caracter
informal, dicho cuidado puede definirse en clave de género (femenino), parentesco y
convivencia, siendo por tanto un fiel reflejo de los valores tradicionales del

patriarcado, basados en la obligacién moral de cuidado de los mayores por la

la evolucién de las distintas situaciones en un periodo de diez afos con las maximas
garantias .
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persona que se encarga habitualmente del cuidado en el ambito domestico, es decir,
por la mujer. Seglin M2 del Mar Garcia Calvente ®, género, convivencia y parentesco
son las variables mas importantes a la hora de predecir qué persona del nucleo

familiar va ser la cuidadora principal.

En la anterior encuesta sobre apoyo informal de 2004, el 83, 6% de las personas
cuidadoras eran mujeres, habiendo aumentado dicho porcentaje casi un punto desde
1994 (figura 2.1). Teniendo en cuenta el aumento de esperanza de vida producido
en los 10 anos que median entre las dos encuestas, seria de esperar una mayor
participacion masculina %8, El que se haya producido lo contrario pone de manifiesto
la capacidad de reproduccién social de roles propios del patriarcado, que es capaz de
aguantar, entre otras cosas, los cambios demograficos. A esto se refiere el Libro
Blanco de la Dependencia con la siguiente frase *®: “.. [la] reticente resistencia [de la
sociedad] para modificar la division sexual del trabajo en lo que atafe a los cuidados

a las personas [mayores dependientes]” (p. 185).

Ademas, es muy posible que si la encuesta de 2004 se hubiese dirigido a cuidadoras
y cuidadores principales (la mayoria lo son, pero hay un 17% de cuidadoras y

cuidadores secundarios), el porcentaje de hombres fuese menor.
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Cuidadoras y cuidadores

16,4

Hombre 2004

172 1997

Mujer

2 g

Edad media: 53 afios
Casada

Estudios primarios
Ama de casa

Figura 2.1. Apoyo informal a personas mayores dependientes. Distribucidn por sexo y afio de
las personas cuidadoras.

Tomado de: IMSERSO °.

Lo que si ha mejorado para estas cuidadoras ha sido la ayuda que reciben de otros
familiares. Asi, del total de personas cuidadoras en 2004 que manifiestan tener
problemas con el cuidado y familiares con quien compartirlos, un 66,3% manifiesta
recibir ayuda de otros familiares, habiendo aumentado dicho porcentaje desde 1994
en 7,3 puntos porcentuales %8, También es esperanzador que respecto de 1994 haya
aumentado la colaboracién de esposos, hijos y hermanos con la persona cuidadora

principal (figura 2.2).
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Figura 2.2. Cuidados compartidos con familiares y relacion de parentesco con el familiar que
ayuda, Espafa, 1994 y 2004.

Fuente: tomado de IMSERSO 7°.

Dentro de este cuidado informal, la contribucién de la familia es mayoritaria. En la
mencionada encuesta sobre apoyo informal de 2004, se tiene que el 95,6 % de las
cuidadoras y cuidadores informales son familiares (1,7 puntos mas que en 1994),
siendo las principales relaciones de parentesco (figura 2.3): hija/o (57,2%), esposa/o
o companfera/o (16,8%) y nuera / yerno (10,1%). Si comparamos los anteriores
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datos con los resultados de la segunda fase de la encuesta de apoyo informal de

1994 7!, la categoria de hija/o es la Unica que ha aumentado significativamente **.

Hija/o e 52 87’2
~ 16,8
Esposo/a o compaiiero/a B 16,0

N ) 10,1
uera/yerno _ 13,2

Nietlo. | 16,6
Sobrina/o -3405

o B30 B Familia
Hermana/o .
W35 B Otros
Amiga/o | 11’,‘21 ONs/Nc

2004 —

Vecina/o | ?’g

i 0,5
Voluntario asociacion 10,6 1994
,

Otras |%36

Ns/Nc |12,20

Figura 2.3. El cuidado familiar de las personas mayores dependientes, Espafa, 1994 y 2004.
Fuente: tomado de: IMSERSO "°.

Si cruzamos parentesco y género, el predominio femenino se mantiene en todas las
categorias de parentesco, de forma que del 57% de hijas/os, solo 7 puntos
porcentuales corresponden a los hombres, y del casi 17% de esposos/as o
compafieros/as, 12 puntos corresponden a las mujeres. Ademas, la participacion del
cényuge varia segun el género de la persona cuidada, de forma que entre los

varones cuidados, el 35,6% son atendidos por su esposa o compafera, mientras que

* Diferencias estadisticamente significativas para p<0,05. Calculos propios a partir de los
datos de IMSERSO ° y CIS "
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entre las mujeres lo es sdlo el 7%, Estas diferencias de género han aumentado en
comparacion con los resultados de los diversos estudios sobre el apoyo informal
realizados por el CIS en la década de los 90, que se situaban en un 30,8% y un
12,9%, respectivamente ’2. Tanto la mayor esperanza de vida de las mujeres como
los anteriormente mencionados roles tradicionales del cuidado y afecto en el espacio

domeéstico, pueden explicar estas diferencias de género.

En cuanto a las formas de convivencia, llama la atencidon que casi dos de cada tres
personas mayores dependientes viven de forma permanente con la persona que lo
cuida, habiendo incluso aumentado la proporcidon desde 1994 (de un 58,8 a un 60,7).
Ademas, una de cada tres vive con algun miembro de su familia de la generacion
posterior (familia extensa) y un 15,4% vive sola, aumentando dicho porcentaje con
la edad hasta los 70 afios™, a partir de donde disminuye pero sigue siendo
cualitativamente importante (figura 2.4). Otro dato interesante es el tamafio medio
de los hogares donde hay personas cuidadoras, que en bastante medida coincide con

hogares donde hay una persona mayor dependiente, y que asciende a 3,8 personas.

Una vez analizados todos estos datos quedan patentes dos aspectos muy
interesantes: de un lado, la existencia de importantes diferencias de género en la
participacion en el cuidado de las personas mayores dependientes, con claro
predominio femenino que se mantiene en las distintas formas de parentesco; de
otro, que los cambios en las familias que se estan produciendo en la sociedad actual

no han calado en los hogares cuidadores.

I Datos de elaboracién propia a partir de los microdatos de la encuesta sobre el Apoyo
Informal a /as Personas Mayores, de 2004, disponibles en:
http://www.imsersomayores.csic.es/estadisticas/encuestas/index.html.

il Es necesario recordar que en el total de personas mayores el punto de inflexion estaba en
los 85 afos (ver figura 1.7).
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Figura 2.4. Formas de convivencia segun edad de las personas mayores dependientes,
Espana, 2004.

Fuente: tomado de: IMSERSO .

Este Gltimo aspecto se basa en los siguientes hechos interrelacionados: a) existe una
importante residencia en comuin entre mayor dependiente y persona cuidadora, de
manera que dicha residencia comun es mas frecuente en los hogares con mayores
dependientes que en la poblacién general; b) el modelo de familia extensa es mas
frecuente en los mencionados hogares que en la poblacion general; c) las familias

donde hay personas mayores dependientes no han disminuido de tamafo.

Otras caracteristicas sociodemograficas de interés para definir el perfil de las
personas cuidadoras familiares son: la edad, el estado civil, el nivel de estudios y la
ocupacion. Para su descripcion y evolucién nos apoyaremos, como viene siendo

habitual, en las encuestas de apoyo informal de 1994 y 2004 2,

La edad media actual de las personas cuidadoras es de 53 afios, lo que supone un
aho mas que en 1994, si bien este aumento es el mismo que ha registrado la edad
media de los mayores de 18 afios en ese mismo periodo ®®. Como afirma Maite

10

Sancho *, al envejecer la poblacién general también envejece la poblacion de
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personas cuidadoras. El grupo de edad mas numeroso es el que va de los 40 a los 60
anos. El estado civil que predomina en las personas cuidadoras es el de casado/a
(75%).

En cuanto al nivel de estudios, casi dos de cada tres personas cuidadoras (60%)
tienen un nivel de estudios bajo (hasta estudios primarios). Esta cifra ha disminuido
algo desde 1994, en concordancia con el paulatino aumento de los niveles de

formacién de la sociedad en general, pero sigue siendo bastante considerable.

Respecto de la ocupacion, nos interesa destacar los siguientes datos: a) el 73% no
tiene actividad laboral retribuida (son amas de casa, jubiladas/os o paradas/os),
habiendo disminuido dicha cifra en dos puntos porcentuales desde 1994); b) el 26%
desarrolla un trabajo remunerado compatibilizado con los cuidados (4 puntos mas
que en 1994); c) hay una disminucion de la proporcién de amas de casa (de 50,1%
a 44,2%) y d) un 11,7 % manifiesta que ha tenido que dejar de trabajar (13,2%
para mujeres y 4,1% para hombres), mientras que un 11,2% ha tenido que reducir

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

Todos estos datos apuntan a un pequefio aumento en la ocupacion remunerada de
las personas cuidadoras. Concretamente, si nos fijamos solo en las mujeres,
aumentan del 19 al 25%. Pero de todas formas, hay que tener en cuenta que dicho
aumento no es significativo si lo comparamos con el que se esta produciendo en la
poblacion general. Y ello se debe fundamentalmente a que, en poblacién general, los
mayores aumentos en los porcentajes de participacién femenina en el mercado
laboral se producen a edades mas jovenes que las habituales en las mujeres
cuidadoras. Esta afirmacidn se pone de manifiesto en la figura 2.5, tomada de un
estudio de la OCDE 3, donde aparecen los datos comparativos de participacion
femenina en 1980 y 1998.
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Figura 2.5. Porcentajes de participacion femenina en el mercado laboral por grupos de edad,
Espaia, 1980 y 1998.

Fuente: tomado de Jenson y Jacobzone 7.

La situaciéon por tanto ha cambiado poco respecto de la década de los noventa. En
dicha década, distintos estudios pusieron de manifiesto que la mayoria de las
mujeres se encontraban fuera del mercado laboral al iniciar su labor cuidadora, por
lo que eran pocas las que se tenian que plantear la disyuntiva de seguir trabajando
remuneradamente o cuidar de un familiar mayor dependiente (o incluso mantener la
ocupacion retribuida y conciliarla con el cuidado), siendo por tanto las bajas tasas de
actividad de las mujeres que tienen familiares mayores dependientes, el principal

respaldo de los cuidados informales 2.

Ademas, y por si fuera poco, las personas cuidadoras tienen otras cargas familiares.
Asi, se tiene que el 67% de dichas personas vive con hijos, siendo una tercera parte

de éstos hijos menores de 18 afios de edad.
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Tenemos por tanto que el perfil mas comun de la persona cuidadora es el de una
mujer de 53 afos, casada, mujer o hija de la persona cuidada que comparte
residencia con ella, con estudios primarios y cuya actividad principal son las tareas
del hogar. Si bien ha aumentado algo el nivel de formacion y ha habido un ligero
acercamiento generacional, el perfil es bastante parecido al de 1994, llamando la
atencion la pequeina disminucion de los efectivos masculinos, cuando, como ya se ha
comentado, seria de esperar lo contrario, asi como el hecho de que ni la
incorporacion de la mujer al mercado laboral, ni la disminucion del tamafio de las
familias, han penetrado en el espacio del apoyo informal. En definitiva, el perfil de la
persona cuidadora es el de una mujer que mantiene los roles tradicionales de

cuidado y afecto propios de una sociedad patriarcal.

Una vez efectuada y analizada la foto actual de la persona cuidadora familiar
espafiola, seria interesante comparar dicha foto con la situacion en otras sociedades
modernas desarrolladas, sobre todo en lo que atafie a la situacion de la mujer en el

cuidado familiar de personas mayores dependientes.

En este sentido, podemos hallar resultados interesantes en una encuesta de ambito
nacional realizada en Estados Unidos en el afio 2003, sobre el apoyo informal familiar

a personas dependientes mayores de 18 afios 7.

En ella encontramos que el 21% de la poblacidon estadounidense provee cuidado de
caracter no retribuido a algun familiar (83%) o amigo mayor de 18 afios, siendo
mujeres el 61%, si bien en el caso de personas cuidadoras que dedican mas de 40
horas semanales al cuidado de dos o mas ABVD, la participacion femenina sube al
71% (figura 2.6).

El perfil tipico es una mujer de 46 afios, con algun nivel de universidad, pariente de
la persona cuidada (hija de la mujer cuidada), que trabaja a tiempo parcial y que

dedica mas de 20 horas a su cuidado.
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Del total de personas cuidadoras, 59% tienen trabajo remunerado y 48% trabajan a
tiempo completo, siendo mas probable que los hombres trabajen mas a tiempo
completo que las mujeres. Sélo el 9% de las personas cuidadoras se dedican de
forma exclusiva a las labores domésticas. Especificamente para las mujeres
cuidadoras que trabajan fuera de casa, se tiene que mas del 60% han de hacer
sacrificios en el trabajo para acomodarse al cuidado (levantarse mas temprano, llegar
mas tarde, trabajar menos horas, perder beneficios o promociones, cogerse permisos

sin sueldo, etc.).

En cuanto al las formas de residencia, sblo el 25% de las personas cuidadoras
residen en el mismo hogar de la persona dependiente, mientras que el 25% del total
de estas personas dependientes viven solas, siendo este porcentaje del 48% vy del

22% para mujeres y hombres mayores de 75 afos, respectivamente.

Total
+40 horas
semanales
H Mujeres
@ Hombres
+2 ABVD
+ 40 horas y
+2 ABVD

0% 20% 40% 60% 80%  100%

Figura 2.6. Género y nivel de cuidado informal provisto, Estados Unidos, 2003.

Tomado de: Houser ”°.
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Si bien hay que tener en cuenta que lo expuesto hace referencia a personas
dependientes mayores de 18 afos, y que los datos que hemos expuesto
anteriormente para Espana eran para personas mayores de 65 anos, es posible sacar
algunas conclusiones al comparar las dos realidades (de hecho, el 79% de las
personas dependientes del estudio americano son mayores de 50 anos), siempre con

la cautela debida a la mencionada diferencia de poblacién.

En este sentido, respecto de la situacion de nuestro pais, vemos en Estados Unidos
que hay una menor residencia en comun, las mujeres trabajan mas fuera de casa y
hay una mayor proporcion de mayores dependientes viviendo solos. Todo ello nos
lleva a pensar que en Estados Unidos no pasa como en Espafia, donde los hogares
cuidadores se resisten a los cambios en la familia y los nuevos roles femeninos en la

sociedad, si bien la figura de la mujer sigue siendo la principal actora.

En lo que atafie a la situacion del apoyo informal en Europa, en el proyecto
internacional de investigacion EUROFAMCARE™" encontramos, entre otras cosas,
importantes datos sobre las caracteristicas de las personas cuidadoras ’®, si bien se
hace dificil llegar a conclusiones comunes para los 23 paises europeos a los que hace
referencia, dada la gran variabilidad en la forma de recoger los datos (en lo que

respecta a distintas concepciones del apoyo informal, el tamafio de los hogares y los

il EUROFAMCARE es el acronimo utilizado para denominar al programa Services for
Supporting Family Carers of Elderly People in Europe: Characteristics, Coverage and Usage,
es decir, servicios para el soporte de los cuidados familiares de personas mayores en
Europa: caracteristicas, cobertura y uso.

Es un programa financiado por la Union Europea dentro de su V Programa Marco (Calidad
de Vida y Gestion de los Recursos Vitales), en la Accién 6 (El Envejecimiento de la Poblacion
y las Discapacidades), punto 6.5 (Servicios de Cuidado Social y de Salud para Personas
Mayores), cuyo objetivo es realizar una revision europea de la situacion de los cuidadores
familiares de personas mayores mediante la creaciéon de un grupo de trabajo formado por
seis paises: Alemania, Grecia, Italia, Polonia, Suecia y Reino Unido.

Dicho programa aporta informacién a dos niveles: a) un estudio en profundidad en los
mencionados paises, con la realizacion de trabajo de campo mediante entrevistas a
cuidadores y b) una evaluacion de la situacién de éstos paises mas otros 17, basada en la
revision de investigaciones e informes existentes en cada pais. Estos 17 paises son: Austria,
Bélgica, Bulgaria, Dinamarca, Eslovenia, Espafa, Finlandia, Francia, Holanda, Hungria,
Irlanda, Luxemburgo, Malta, Noruega, Portugal, Republica Checa y Suiza.

Se puede encontrar abundante documentacion sobre el programa en: http://www.uke.uni-
hamburg.de/extern/eurofamcare/.
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grupos de edad incluidos tanto para estudiar las personas cuidadoras como las
cuidadas) y los resultados de cada pais. De todas formas, pasemos a ver aquella
informacion que nos puede permitir establecer comparaciones con la situacion
Espafiola, tanto por su interés como por la posibilidad de comparacién™".

Entre esta informacidon cabe destacar el predominio femenino en la poblacidn
cuidadora. En general, y teniendo en cuenta a todas las personas cuidadoras, dos de
cada tres son mujeres. Si sblo se tiene en cuenta personas que cuidan a mayores
con dependencia severa o total, el nUmero de mujeres aumenta en algunos paises

por encima del 80% (como por ejemplo: Alemania, Espana, Italia y Luxemburgo).

En lo que hace referencia a la situacién en el mercado de trabajo de la poblacidn
cuidadora, y mas concretamente de las mujeres cuidadoras, no existe un patron
comun. Por un lado tenemos paises con altos porcentajes de mujeres cuidadoras con
trabajo remunerado (como Dinamarca, Finlandia, Portugal, Republica Checa vy
Suecia), por otro, paises con predominio de amas de casa, pensionistas o paradas

(Alemania, Bélgica, Espafia y Grecia).

En el primer grupo de paises, las actividades de cuidado se concilian con el trabajo
remunerado gracias a la disponibilidad de servicios formales de atencién a los
mayores dependientes, bien a nivel de residencias, bien a nivel de servicios de
apoyo. La primera situacion es tipica de Portugal, donde el grado de pendencia de
las personas cuidadas en el ambito doméstico por familiares o amigos suele ser
menor, porque aquellas personas mas dependientes estan institucionalizadas. La
segunda situacion la encontramos en Suecia, Noruega o Republica Checa, donde la

oferta de apoyo formal es amplia y variada.

¥ Datos tan importantes como la estimacion de la poblacién cuidadora no son comparables,
al haberse recogido de forma distinta en cada pais. Asi, en algunos paises se ha estudiado la
proporcidon de cuidadoras/es sobre poblacion total, mientras que otros se ha hecho sobre
poblacion mayor de 16 o 18 afos. Por otro lado, hay paises que tienen estadisticas
especificas sobre cuidado de mayores dependientes, mientras que otros soélo disponen de
datos referidos al cuidado de personas dependientes mayores de 16 o 18 afios.
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En este sentido, es especialmente llamativo el caso de Suecia y Noruega, donde ha
aumentado en los Ultimos anos el nimero de cuidadoras y cuidadores familiares,
gracias a que han podido disminuir su dedicacidon mediante la utilizacién de buenos
servicios formales de apoyo. En Suecia se esta experimentando un redescubrimiento
del cuidado familiar, fruto de planes publicos de apoyo y fomento de dicho cuidado
familiar, y se esta poniendo de nuevo en valor la necesidad de dicho cuidado familiar

en combinacion con servicios adecuados de apoyo.

En lo que respecta a las expectativas de futuro, en varios paises puede percibirse
una disminucion de la voluntad de cuidar, sobre todo entre los que tienen mejores
niveles de instruccion y mejores trabajos (Alemania, Austria, Noruega), y donde el
aumento de las cifras de mujeres en el mercado laboral y/o la mayor disponibilidad
de servicios de apoyo al cuidado familiar permiten dar de lado al cuidado (Alemania,
Finlandia, Holanda, Malta). Ademas, en otros tantos paises se pone de manifiesto
una tendencia de aumento de los hombres cuidadores (Grecia, Hungria, Irlanda,

Italia, Malta y Suecia).

Estos datos pueden completarse con otros presentados por Jenson y Jacobzone 73,
en un estudio realizado para la OCDE en siete paises desarrollados (Alemania,
Australia, Austria, Canada, Finlandia, Francia, y Japdn), sobre la prestacion de
cuidado a mayores fragiles y su impacto en la mujer cuidadora, donde también se

incluyen datos comparativos del resto de paises desarrollados.

En dicho estudio también se confirma que Espaia tiene uno de los porcentajes mas
altos de participacién de la mujer en el cuidado de los mayores dependientes (figura
2.7).

Por otro lado, en el mencionado estudio se pone de manifiesto el aumento de la
participacion de la mujer en el mercado laboral, lo cual supondra un reto importante
para aquellos paises que, al igual que Espafia, tienen tradicion de participacion

femenina alta en el cuidado y baja en el mercado laboral.

76



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

Este aumento del empleo remunerado femenino se produce tanto en los siete paises
estudiados como en otros como Bélgica, Espafa, Estados Unidos, Holanda, Italia,
Luxemburgo y Reino Unido, si bien en paises como Dinamarca, Francia, Finlandia e
Italia, determinadas presiones en el mercado de trabajo y otros incentivos
econdmicos han hecho que la participacion en el mercado laboral de mujeres de 60 y

mas afos haya caido desde 1980.

En los siete paises estudiados se pone de manifiesto que la curva de participacion de
la mujer en el mercado laboral, en los distintos grupos de edad, se acerca bastante a
la de los hombres, con altos niveles en las edades medias y mas bajos al principio y
al final de la vida laboral. Incluso, en algunos paises como Alemania, Dinamarca o
Francia, los porcentajes de participacion femenina de los 50 a los 60 afios comienzan

ya a ser significativos.

Espafia Japon Alemania Australia Canada

O%de mujeres B %de hombres

Figura 2.7. Género y cuidado familiar de la personas mayores dependientes en cinco paises
desarrollados, afio 2000.

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de Jenson y Jacobzone 2.
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Encontramos mas datos interesantes, desde el punto de vista de la ocupacién de las

7 sobre

personas cuidadoras, en la revision sistematica realizada por Lilly y cols.
estudios publicados en inglés y procedentes en su mayoria del norte de Europa y
Norteamérica, asi como en un estudio comparativo de los 12 paises de la antigua
Comumidad Econdmica Europea, basado en los datos de la European Community

Household Panel 8.

En la revisidon sistematica encontramos las siguientes conclusiones, relativas a las
diferencias entre la ocupacién remunerada de personas cuidadoras y no cuidadoras:
a) en general, hay pocas diferencias en el porcentaje de ocupacion de personas
cuidadoras y no cuidadoras; b) donde si hay diferencias es en la dedicacion, siendo
mas probable que las personas cuidadoras trabajen menos horas; c) sélo aquellas
que estan altamente involucradas en el cuidado, son significativamente mas

propensas a retirarse del mercado de trabajo.

Por su parte, el segundo estudio pone de manifiesto resultados similares a la
segunda conclusion de la anterior revision sistematica, si bien de forma especifica
para mujeres cuidadoras de mediana edad (de 45 a 59 afos), al encontrar en
general asociacion negativa entre cambios en las horas de trabajo remunerado y
cambios en las horas dedicadas al cuidado, si bien esta asociacion depende del
momento de la actividad cuidadora en el que se produzcan los cambios, de que se
aumentes o disminuyan las horas dedicadas al cuidado y del pais en cuestién. Asi, la
anterior asociacion se da al comienzo de la actividad cuidadora (pero no con la
finalizacion de ésta) y cuando hay un aumento en el nimero de horas dedicadas al
cuidado (pero no al reducir dichas horas), de manera que la mencionada asociacion
entre el comienzo de la actividad cuidadora y cambios en las horas de trabajo
remunerado solo es significativa en los paises del norte de Europa (excepto Irlanda),
mientras que la relacion entre el aumento de las horas dedicadas al cuidado y
cambios en las horas de trabajo remunerado sélo es significativa en los paises del

sur de Europa e Irlanda.
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Asi, la asociacion negativa entre tiempo de trabajo remunerado y tiempo de cuidado
se da al inicio de la actividad cuidadora y cuando se incrementa ésta, pero no al final
de la actividad cuidadora o al finalizar ésta. Es decir, cuando las mujeres de mediana
edad finalizan o disminuyen la actividad cuidadora, no recuperan la jornada laboral o
el puesto de trabajo remunerado previo al cuidado. Ademas, la asociacion negativa
entre el inicio de la actividad cuidadora y los cambios en las horas de trabajo se da
en los paises del norte de Europa excepto Irlanda, mientras que la asociacién entre
el incremento de la actividad cuidadora y los ajustes en las horas de trabajo
remunerado se da en los paises del sur de Europa. Estos datos ponen de manifiesto
diferencias entre el norte y el sur de Europa que estan basadas fundamentalmente
en la utilizacién diferencial de servicios formales, la cual sigue un gradiente de
aumento sur-norte (con la excepcion de Irlanda que se comporta como los paises del
sur), de manera que en los paises del norte, la mayor oferta de servicios de apoyo
formal permite a las mujeres el tener mas posibilidad de elecciéon cuando deciden el

tipo y nivel de cuidado que quieren prestar.

Queda por tanto patente que Espana posee un perfil caracterizado por una alta
participacion de la mujer que en el cuidado familiar de mayores dependientes y una
baja participacion femenina en el mercado laboral (tanto de la mujer en general
como de la mujer cuidadora en particular), asi como por la ausencia de una
tendencia creciente en la participacion masculina en el apoyo informal. Todavia no
ha habido conflicto entre la creciente incorporacién femenina al mercado laboral y el
cuidado de mayores dependientes basicamente familiar y femenino, porque, como ya
se ha explicado, ambos procesos se dan en cohortes distintas de mujeres (jévenes

en el primer caso y de mediana edad y mayores en el segundo).

También queda de manifiesto, a partir del analisis de los datos anteriores, el
predominio de la participacién femenina en los paises desarrollados, a pesar de las
diferencias culturales y sociales observadas en otros aspectos, si bien hay diferencias
en las proporciones de uno y otro sexo que se dedican al cuidado. Asi, podriamos

afirmar que el modelo patriarcal en el cuidado de personas mayores dependientes
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sigue siendo hegemonico, si bien en algunos paises la proporcidon de hombres

cuidadores es considerable y en otros esta aumentado de forma importante.

Por Ultimo, y a modo de resumen, vamos a retomar la cuestién de la influencia
actual de los cambios en la familia moderna sobre el cuidado familiar de mayores
dependientes en Espafia, después de haber analizado y comparado las caracteristicas
de las personas que cuidan a mayores dependientes sin recibir retribucion

economica.

En este sentido, estamos en condiciones de afirmar que los mencionados cambios en
la familia no han afectado todavia de lleno al sistema informal de cuidados, de forma
que no se puede hablar actualmente de debilitamiento de las redes de parentesco en
el cuidado de las personas mayores dependientes. Y ello debido fundamentalmente a
que la escasez de cuidadoras (fruto de la incorporacién de la mujer al mercado
laboral) esta por llegar, y a que las familias con mayores dependientes han visto

reducido menos su tamaio que la poblaciéon general.

Ademas, tenemos que el predominio de familias nucleares y la disminucion del
tamafo de las familias no es determinante, ya que las relaciones de parentesco
perviven mas alla de la familia nuclear */, de forma que bajo el aparente aislamiento
de la familia nuclear se esconde una familia extensa que asiste a miembros que no
viven bajo el mismo techo °, tal y como se pone de manifiesto en muchos casos de
mayores dependientes que viven solos. M@ Teresa Bazo acufo a principios de los 90

n 49

el término “familia extensa modificada” *°, para hacer referencia a distintas familias

nucleares que viven separadas pero unidas por lazos emocionales y afectivos.

Asi, la cohorte actual de mujeres cuidadoras es ajena a muchos de los cambios
sociales en general y de la familia en particular, siendo esto lo que permite la

viabilidad actual del sistema informal de cuidados™". Pero ello nos leva a plantearnos

¥ En este aspecto discrepo en parte con el Libro Blanco ® que habla de una disminucién
actual de la oferta de cuidado (p.206), ya que, si bien las dos encuestas sobre el apoyo
informal de 1994 y 2004 han puesto de manifiesto una pequena reduccion en el porcentaje

80



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

un importante interrogante: éQue pasara cuando en general las personas cuidadoras,
y en particular las mujeres cuidadoras, se vean en la tesitura de abandonar el
mercado laboral para cuidar a sus mayores dependientes? Interrogante que nos lleva
a otra cuestion: si la situacion de Espafia se debe a la solidaridad intergeneracional
propia de los paises mediterraneos, tal y como se afirma en el Libro Blanco de la

48

Dependencia "°, o es una cuestion de tiempo que los cambios sociales vy

demograficos que vive nuestra sociedad lleguen a los hogares cuidadores.

Mas adelante analizaremos estos aspectos, pero para ello se hace necesario estudiar
previamente, aunque sea someramente, las relaciones entre los sistemas de

cuidados informal y formal.

4. SISTEMA INFORMAL DE CUIDADOS VS. SISTEMA
FORMAL.

En el apartado anterior hemos analizado, entre otras cosas, un importante eje de
relaciones constituido por el cuidado familiar femenino y la participacion de la mujer
en el mercado laboral, tanto en general como particularmente en el caso de la mujer
cuidadora. En el presente apartado queda por explorar otro importante eje de
relaciones entre el apoyo familiar y el desarrollo del sistema formal, por un lado, y
las actitudes hacia el cuidado familiar, por otro, pero para ello quiza sea conveniente
realizar una breve introduccion de los distintos actores que conforman el mencionado
sistema formal. Pasemos por tanto a describir este aspecto, para luego centrarnos en

el andlisis del mencionado eje de relaciones.

de mayores atendidos exclusivamente por la familia y los amigos, dicho porcentaje en la
actualidad sigue siendo alto tanto de manera absoluta como en comparacidon con otros
paises de nuestro entrono, y todo apunta, como veremos con mayor detalle mas adelante, a
que dicha escasez de cuidado familiar esta por llegar.
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4.1. Estructura basica del sistema formal de atencion a la

dependencia.

En nuestro pais, el sistema formal para la atencion a la dependencia esta
conformado por la atencidn sanitaria prestada por el Sistema Nacional de Salud, a
través de los distintos servicios de salud de las Comunidades Auténomas, de un lado,
y por los servicios sociales repartidos por las distintas administraciones publicas
autonomicas y locales, de otro, configurando lo que se ha dado en llamar espacio

sociosanitario.

La atencion sanitaria a las enfermedades cronicas y discapacidades de las personas
dependientes tiene lugar tanto en el nivel primario de atencidon como en el nivel
especializado. En Atencion Primaria existen tanto programas especificos de atencion
a personas mayores, con una importante carga conceptual de actividades
preventivas y de promocion de salud, como modalidades de atencion de vital
importancia para el cuidado de los mayores, como es el caso de la atencidn
domiciliaria, que es prestada tanto por los equipos de Atencidon Primaria como por los
equipos especializados de soporte. La gran mayoria de los servicios del nivel primario

son de caracter publico.

En el nivel especializado encontramos tanto hospitales de agudos como hospitales y
unidades de media y larga estancia “®. En el caso de los primeros, y seglin datos que
aparecen en el Libro Blanco de la Dependencia, el 32% de los hospitales espanoles
tienen cobertura geriatrica especializada. En un 22% de los hospitales generales esta
cobertura geriatrica estaria constituida por los equipos geriatricos multidisciplinares
de evaluacion con diferentes nomenclatura segun la Comunidad Auténoma (Equipos
de Valoracién y Cuidados Geriatricos, en el antiguo territorio INSALUD™"'; Unidades

Funcionales Interdisciplinarias Sociosanitarias de Geriatria en Catalufia, etc.) y en un

I Todas las comunidades auténomas excepto: Andalucia, Canarias, Catalufia, Extremadura,
Galicia, Navarra, Pais Vasco y Valencia.
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10% por una cobertura que podemos considerar mas completa (Servicios de

Geriatria o Unidades Geriatricas de Agudos).

Los hospitales o unidades de media estancia o convalecencia representan un eslabdn
importante en la cadena de la asistencia al paciente dependiente con necesidades de
atencidon sanitaria. Estas unidades hospitalarias tienen como objetivo prioritario la
recuperacion funcional de los pacientes, generalmente ancianos con incapacidad o
deterioro inicialmente reversible; pero también administran cuidados dirigidos a la
adaptacién de los pacientes a la incapacidad, la implicacién y aprendizaje de
familiares en el cuidado de ancianos incapacitados, el cuidado y cicatrizacion de
Ulceras y heridas, la planificacion de la ubicacion definitiva al alta hospitalaria, la
evaluacion de los sindromes geridtricos y e incluso la estabilizacion clinica de
enfermedades en fase subaguda. En este tipo de estructuras existe una gran
variabilidad entre las distintas Comunidades Autonomas con el consiguiente riesgo de

ineficiencia y falta de equidad.

En lo que respecta a las unidades de larga estancia, su principal caracteristica en
comun es su heterogeneidad. No hay consenso en cuanto a su necesidad y
caracteristicas, y en la practica las formas de acceso y financiacion son muy

variables.

Los servicios sociales de atencion a la dependencia pueden clasificarse en cuatro
tipos *: Servicio de Ayuda a Domicilio, teleasistencia, servicios intermedios y de

respiro familiar y servicios residenciales.

El Servicio de Ayuda a Domicilio, que es prestado por los servicios sociales, se
encarga de prestar ayuda personal, apoyo familiar y psicosocial y servicios orientados
a las actividades domésticas, a personas con autonomia limitada. Sus objetivos
pueden concretarse en: a) incrementar la autonomia de la persona atendida, y la de
su familia, para que aquélla pueda permanecer viviendo en su casa el mayor tiempo

posible manteniendo control sobre su propia vida; b) conseguir cambios
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conductuales en la persona tendentes a mejorar su calidad de vida; c) facilitarle la
realizacion de tareas y actividades que no puede realizar por si sola, sin interferir en
su capacidad de decision; d) fomentar el desarrollo de habitos saludables
(alimentacion, higiene, ejercicio fisico...); €) adecuar la vivienda a las necesidades de
la persona atendida, mediante reparaciones, adaptaciones y/o instalacién de ayudas
técnicas; f) potenciar el desarrollo de actividades en la propia casa y en el entorno
comunitario, dentro de las posibilidades reales de la persona; g) aumentar la
seguridad y la autoestima personal; h) potenciar las relaciones sociales, estimulando
la comunicacidon con el exterior, y paliar asi posibles problemas de aislamiento y
soledad; i) mejorar el equilibrio personal del individuo, de su familia y de su entorno
mediante el reforzamiento de los vinculos familiares, vecinales y de amistad; j)
favorecer la prevalencia de sentimientos positivos ante la vida, desterrando actitudes

nihilistas y autocompasivas.

La teleasistencia engloba diversos tipos de servicios, si bien el comin denominador
consiste en la aplicacion de sistemas electrénicos e informaticos para la emision de
una senal de alarma desde un dispositivo situado en el domicilio del usuario. Dicha
sefial desencadena un contacto telefénico para investigar el motivo de la llamada y la
actuacion mas adecuada. Actualmente este dispositivo también puede usarse para

recordatorios, avisos o control de constantes vitales u otros parametros bioldgicos.

Los servicios intermedios y de respiro familiar reciben este nombre por estar situados
entre el domicilio y los centros residenciales. Reciben diversas denominaciones
(Centros de Dia, de estancia temporal, programas de respiro, estancias de dia o de
noche en centros gerontoldgicos, etc) y pueden clasificarse en funcién de la duracion
de la estancia en centros de dia o de noche y estancias temporales. Su finalidad
reside servir de descanso temporal a las personas cuidadoras, como forma de paliar
el estrés del cuidador, si bien también es objetivo la intervencién en la persona

cuidada.
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Los centros residenciales pueden conceptualizarse como centros gerontoldgicos de
caracter abierto hacia la comunidad (tanto en lo referente a las posibles salidas de
los residentes, cuando ello sea posible, como a la incorporacién de recursos y
agentes externos), de desarrollo personal y atencidén sociosanitaria interprofesional
en el que viven temporal o permanentemente personas mayores con algin grado de

dependencia.

La Ley de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en
Situacion de Dependencia (ya referida en el capitulo 2), define el Sistema para la
Autonomia y Atencidén a la Dependencia, el cual se configura como una red de
utilizacién publica que integra, de forma coordinada, centros y servicios para la
atencion a la dependencia, tanto publicos como privados. Dicha atencion tiene como
finalidad mejorar la calidad de vida mediante la facilitacion de una existencia
autéonoma en el medio habitual, la prestacion de un trato digno en todos los ambitos
de la vida (personal, familiar y social) y la facilitacion de la incorporacién activa a la

vida de la comunidad.

4.2. Interacciones entre los sistemas formal e informal.

Los sistemas formal e informal no funcionan de forma independiente, sino que
poseen diversas zonas de interseccidn, en virtud de procesos dinamicos que acaecen
en un contexto sociopolitico y cultural cambiante. Las relaciones entre ambos
sistemas son complejas y dificiles de categorizar. No obstante, existen modelos
tedricos que ayudan a su comprension, si bien los estudios empiricos son poco

66,79

frecuentes. Siguiendo a M@ del Mar Garcia Calvente , podemos encontrar los

siguientes modelos tedricos:

e Elllamado modelo de complementariedad o de especificidad de tareas

8 plantea que cuidadores informales y proveedores formales de
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servicios proporcionan diferentes tipos de cuidados, en funcidon de sus
distintas caracteristicas, de manera que ambos tipos de servicios se

perciben de manera dicotdmica, actuando paralelamente.

e El modelo de sustitucion o jerdrquico compensatorio ®

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

sino por la disponibilidad de apoyo informal.

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

dependientes.

Asi, podemos observar como basicamente existen dos tendencias al ahora de definir
las relaciones entre el cuidado no retribuido y el retribuido: la de la
complementariedad, representada por el primer modelo y ampliada por el tercero, y
la de la competencia o sustitucion, defendida por el segundo. La discusidon generada
por estas dos tendencias no es baladi, ya que en el fondo del debate se encuentran
las posibles reticencias de los poderes publicos a aumentar los servicios formales, por

miedo a erosionar el apoyo informal &,
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De forma similar, existen diversas opciones sobre el rol que los servicios sociales y
sanitarios asignan a la figura de la persona cuidadora ®: a) como recurso, donde el
Unico foco de atencidén es la persona dependiente, por lo que el bienestar del
cuidador/a no se tiene en cuenta; b) como co-trabajador, donde ésta es
contemplada en un plano de mayor igualdad, pero todavia no es percibida como
receptor de atencion social y sanitaria; y ¢) como cliente secundario de los servicios
sociales y sanitarios, de manera que persona dependiente y persona cuidadora son

focos de la atencion social y sanitaria.

Si bien, como hemos dicho, estos modelos ayudan a comprender la realidad de las
interacciones entre el sistema formal e informal de cuidados, tienen mas interés las
investigaciones empiricas realizadas sobre el tema, ya que ayudan a poner de
manifiesto si verdaderamente existe complementariedad o sustitucién. Pero antes de
entrar a analizar dichas investigaciones, conviene tener presente que las relaciones
entre el sistema formal y el informal las estamos estudiando en el escenario de la
atencion a la dependencia, ya que, si las relaciones se estudian mezclando otros
fines (como la recuperacion o mantenimiento de la salud), podria parecer que los

resultados son heterogéneos .

Ya en el terreno de las investigaciones, encontramos que Kiinemund y Rein ¥

estudiaron los datos de la encuesta del Commonwealth Fund, y encontraron que
habia paises, como Alemania y Austria, donde los niveles de apoyo formal e informal
eran altos, mientras que en otros, como Estados Unidos, ambos tipos de apoyo eran

bajos.

Por su parte, Penning y Keating %, tras una revision de la literatura existente sobre el
tema, llegaron a la conclusion de que ambos tipos de apoyo actuaban
conjuntamente, sin que el formal desplazase al informal. Ademas, Penning & vuelve
a llegar mas tarde a la misma conclusion en una investigacion empirica realizada en

Canada, donde no se encontrd ninguna evidencia que apoyara la hipdtesis de que el
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aumento de la utilizacion de servicios formales estuviese asociado a la disminucion

del apoyo informal.

Por otro lado, Liu y cols. ®, a partir de un andlisis de los datos de distintas oleadas
de la Long Term Care Survey estadounidense, demostraron que el aumento de la
utilizacién de asistencia formal entre los afos 1982 y 1994 se produjo de forma
paralela a un aumento en el apoyo formal, de manera que aumentd el uso

combinado de ambos sistemas.

Ademés, hemos de recordar que en el estudio EUROFAMCARE “® (ya comentado
anteriormente), se pone de manifiesto que hay paises europeos, como Suecia y
Noruega, donde sistema informal y formal aumentan de forma paralela, siendo
precisamente la oferta de servicios formales y su accesibilidad las que permiten el
aumento del cuidado familiar, al permitir una disminucién de las horas de dedicacion
de la familia que posibilita la conciliacion del cuidado con otras aspiraciones como el
trabajo o el tiempo libre. Estas cuestiones adquieren especial relevancia en nuestro
pais si recordamos el predominio femenino en el cuidado familiar y la tendencia

creciente de incorporacion de la mujer en el mercado laboral.

Todas estas investigaciones ponen de manifiesto que el crecimiento del sistema
formal no conlleva el debilitamiento del informal, es decir, no existe “desplazamiento”
de servicios, sino que cabria pensar lo contrario, que el sistema informal necesita del

formal para su mantenimiento.

8 suscribe estas tesis al afirmarse en él: “La

El Libro Blanco de la Dependencia *
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 atencion durante mucho mas tiempo” (p. 216-

217).
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Pero nuestro pais no se caracteriza precisamente por un importante desarrollo de los
servicios formales de atencién a la dependencia. Es opinion generalizada el
considerar inadecuado el actual nivel de desarrollo de los servicios sociosanitarios. La
red publica tiene escasa implantacion y cobertura, es poco visible, poco diversa y con
escasa intensidad protectora 8. Sirva como hecho para corroborar esta afirmacion el
dato ya presentado con anterioridad (en el capitulo 1) sobre el porcentaje de
mayores dependientes que manifiestan no recibir ningln tipo de ayuda, en la
Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia de

2008 ¥, que asciende a un 18,4 %.

Segln datos de EUROSTAT ¥, el porcentaje del Producto Interior Bruto (PIB)
dedicado a la proteccion social de los mayores en Espafia en el afio 2005 ha sido del
0,316%, por debajo de la media europea del 0,528% (figura 2.8) y muy por debajo
de paises como Suecia (2,49%), Noruega (1,605%), Austria (0,956%) y Holanda

(0,874%), si bien ha venido aumentando en los ultimos diez afos.

Si comparamos este gasto con el gasto social en general, se puede apreciar que
sigue un patrén de desventaja frente a la media europea, similar al del gasto social
en personas mayores, si bien la tendencia de aumento del primero es mas acusada.
El gasto social en Espaifa en 2005 supuso un 20,8% del PIB, porcentaje similar al del
afo 2000 (20,3%) y que esta por debajo de la media europea (27,2%) y muy por

debajo de paises como Suecia (32%) o Francia (31,5%) ¥'.
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Figura 2.8. Proteccion social a las personas mayores. Gasto en % del PIB. Espafia y Europa,
1994,

Fuente: elaboracidn propia a partir de los datos de EUROSTAT ¥’.

4.3. Sistema formal y actitudes hacia el cuidado familiar de

personas mayores dependientes.

Hemos visto como el desarrollo del sistema formal favorece el mantenimiento del
cuidado familiar. Seguidamente pasaremos a analizar las relaciones entre el sistema

formal y las actitudes sociales hacia el cuidado familiar de los mayores dependientes

Para analizar dichas relaciones, podemos clasificar a distintos paises desarrollados en
funcion de la actitud predominante hacia el cuidado familiar de mayores
dependientes (positiva 0 negativa, es decir, de alto o bajo reconocimiento social) y el
gasto social en dicho cuidado (superior o inferior a la media europea). Si nos

centramos en los paises de Europa Occidental (que no perteneciesen al antiguo
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ambito de influencia soviética), el resultado de cruzar las anteriores variables

aparece en la figura 2.9°",

En dicha figura puede observarse la existencia de un patron que pone de manifiesto
una relacion inversa entre las actitudes hacia el cuidado familiar y el gasto social en
personas mayores, de manera que aquellos paises que tienen actitudes positivas
invierten menos dinero publico en la atencidon a la dependencia en los mayores, y
viceversa. Solo cuatro paises se salen fuera de la norma: Austria y Holanda, con un
gasto social muy por encima de la media europea pero con actitudes positivas al
cuidado familiar de los mayores, junto con Bélgica y Suiza, donde unas prestaciones

publicas escasas conviven con actitudes negativas.

Vi | os paises incluidos son: Alemania, Austria, Bélgica, Dinamarca, Espafia, Finlandia,
Francia, Gran Bretafia, Grecia, Holanda, Irlanda, Italia, Noruega, Portugal, Suecia y Suiza.
Los datos de la actitud hacia el cuidado familiar se han tomado del estudio EUROFAMCARE
7%, mientras que el gasto social en prestaciones para las personas mayores procede de
EUROSTAT ¥ y estd referido a 2005 (salvo para Portugal que hace referencia a 2004, por no
disponerse de datos para 2005).

Hemos preferido no incluir a paises de la antigua esfera de influencia soviética para
garantizar una trayectoria socioecondmica comun que permita la comparacion.
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- +
Gasto social en las personas mayores

Figura 2.9. Clasificacién de diversos paises europeos occidentales en funcion del gasto social
en las personas mayores y las actitudes hacia el cuidado familiar.

Fuente: elaboracidn propia a partir de los datos de Mestheneos 7® para la actitud y EUROSTAT & para
el gasto.

Estos resultados corroboran las tesis de M2 Teresa Bazo %8, quien afirmaba a finales
de los 90 que, en general, la escasa visibilidad del espacio sociosanitario se debia
tanto a su pobre impacto social como a la poca demanda existente por parte de las
familias (o habria que decir mas bien de las mujeres en las familias), que tienen
asumido el cuidado de las personas mayores como parte de las obligaciones
familiares, como ahora después veremos. Asi, Mientras que éste Ultimo aspecto
puede actuar sustrayendo incentivos al desarrollo de politicas adecuadas (cerrando
por tanto el circulo), la escasa implantacidon de los servicios provoca situaciones de

desigualdad tanto familiar o de clase social (derivadas de las deferencias econdmicas
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y de “salud” de la red familiar®") como de género 8, ademas de propiciar situaciones
de explotacion laboral y/o de baja exigencia de calidad en los servicios, al tenerse

8,64

que recurrir muchas veces al mercado de trabajo sumergido *°*, sin olvidar las ya

comentadas repercusiones.

Volviendo a los factores relacionados con el desarrollo del sistema formal de atencién
a los mayores dependientes, donde no hemos encontrado ningun patron es en la
relacion entre gasto social en dicha atencién y las expectativas respecto del sistema
formal, ya que tanto altas como bajas expectativas conviven con gastos por encima y

por debajo de la media.

Por otro lado, si clasificamos a los anteriores paises europeos estudiados en funcion
de las actitudes hacia el cuidado familiar y las expectativas respecto del sistema
formal, vemos que actitudes positivas no siempre se relacionan con bajas

expectativas. Segun estos criterios, tenemos las siguientes agrupaciones ’°:

e Actitud positiva y bajas expectativas: Espana, Francia, Grecia vy

Portugal.

e Actitud positiva y expectativas crecientes: Alemania, Austria, Holanda,

Italia e Irlanda.
e Actitud negativa y bajas expectativas: Dinamarca y Suiza.

e Actitud negativa y expectativas crecientes: Bélgica, Finlandia, Gran

Bretafia y Noruega.

Asi, si el cuidado familiar de las personas mayores dependientes parece estar

asociado positivamente con el desarrollo de los servicios formales de atencion a

il En este sentido, es interesante el comentario de Puga ®, quien afirma que hace algunas
décadas las familias menos pudientes garantizaban el cuidado de la vejez con un aumento
de la fecundidad, mientras que en la actualidad la caida indiscriminada de la fecundidad
puede producir situaciones de desigualdad.
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estos mayores dependientes. Dicho desarrollo parece depender de los valores y
creencias predominantes en la sociedad, de forma que una actitud social favorable al
cuidado familiar no suele actuar de acicate para el desarrollo de los servicios
formales (tanto privados, por falta de mercado, como publicos, por acomodacién de
los poderes publicos), y en sentido contrario, tal y como ya se ha comentado,
algunos politicos pueden caer en el error de no fomentar el apoyo formal para evitar
el desplazamiento del apoyo informal, o incluso utilizar estas creencias para

desahogar las cuentas publicas.

Diversos datos relacionados con estas actitudes que han sido recogidos en Espaia
mediante varias encuestas y en distintos periodos, ponen de manifiesto que la
mayoria de las personas entrevistadas son partidarias de la solidaridad familiar,
encontrando incluso una tendencia creciente en esta opinion. Asi, la mayoria de los

encuestados declaran que:

e El cuidado de la madre y del padre, cuando son personas
dependientes, es una obligacion de hijas e hijos (de un 70% en 1992,
a un 90% en 1997) 7%%,

e La familia debe ser la encargada de atender al mayor dependiente,
bien de forma exclusiva o con ayuda del Estado "> 8. En este caso no
se pueden analizar tendencias, al no ser comparables las opciones de
respuesta sobre este tema en las distintas encuestas, si bien es
probable que haya aumentado la consideracion de las instituciones

publicas como proveedores de recursos de apoyo.

e Desearian ser cuidados en su vejez por su familia (73,1% en 1994 y
68,2 en 2004) y en su propio domicilio (64,4 en 1994 y 70,6 % en
2004) 8,

Estas afirmaciones coinciden con una mejora la opinidn sobre la forma en que los

hijos atienden mejor a los padres, en comparacidén con las generaciones anteriores,
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ya que disminuye el porcentaje de los que consideran que se atiende peor a los
padres, de un 49% en 1994 a un 36,3% en 2004 2,

Si en el apartado anterior veiamos como el cuidado no retribuido se apoya en un
sistema de creencias de caracter patriarcal, donde la mujer queda relegada a lo
doméstico, en este apartado ha quedado patente que otro de sus pilares esta
constituido por la continuidad en la transmision de los valores relativos a la funcion

protectora de la familia.

Hasta aqui hemos visto, entre otras cosas, una revisién de las relaciones existentes
entre el sistema informal y aquellos factores que sobre él influyen. No obstante, seria
conveniente trazar, dado el volumen de informacién aportada al respecto, tanto una
sintesis de estos procesos como de sus consecuencias. La sintesis incluye dos
aspectos fundamentales: las relaciones de distintos factores tanto con el sistema
informal de cuidados como entre si, de un lado, y los modelos tedricos de apoyo
informal que surgen de las distintas realidades existentes en los paises desarrollados,
de otro. A partir de estas realidades podemos, tanto ubicar la situacién espafiola
como establecer algunos escenarios futuros. Comenzaremos esta sintesis por los

modelos, para después ver los factores y los escenarios futuros.

4.4. Modelos de apoyo informal.

A partir de la breve revision de la situacién del apoyo informal en paises
desarrollados, estamos en condiciones de afirmar que, si bien no existen patrones
puros, si podemos describir dos polos de un continuo en el que pueden situarse los

distintos paises.

Rafael del Pino Casado, 2009. 95



Sistema informal de cuidados

Dicho continuo quedaria definido por la participacion de la mujer en el mercado
laboral y en el cuidado familiar, las actitudes hacia el cuidado familiar y el desarrollo

del sistema formal de apoyo y soporte del cuidado familiar.

Los polos quedarian definidos, de un lado, mediante una situacion caracterizada por
una alta participacion femenina en el mercado laboral y una menor participacion en
el cuidado familiar, una menor voluntad de cuidado familiar y un mayor grado de
desarrollo del sistema informal; y de otro, por la situacién opuesta, con participacion
femenina alta en el cuidado y baja en el mercado laboral, actitudes positivas hacia el

cuidado familiar y escaso desarrollo del apoyo formal.

Al primer polo se le ha denominado modelo escandinavo, y al segundo, modelo
familiar del sur de Europa o modelo mediterraneo (figura 2.10). Espafia se situaria
claramente en este segundo polo, si bien ni siquiera existe una similitud perfecta con
otros paises ubicados en el modelo familiar, como Gracia, Portugal o Italia. Asi, en
Grecia (que es el mas similar a Espana) y en Italia se constata un aumento del
cuidado familiar masculino, y en Italia crece el reconocimiento del sistema formal,
mientras que en Portugal existe una importante participacion femenina en el
mercado de trabajo, un alto nUmero de mujeres cuidadoras con trabajo remunerado

y un mayor desarrollo del sistema formal (sobre todo el componente residencial) °.
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MODELO MODELO
MEDITERRANEO ESCANDINAVO
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Participacion femenina en el mercado laboral

4 i

Participacion femenina en el cuidado

4+ — —— -

Actitudes hacia el cuidado familiar

- — >+

Desarrollo del sistema formal

Figura 2.10. Modelos de apoyo informal.

Fuente: elaboracion propia.

4.5. Escenarios futuros posibles.

De todo lo visto hasta ahora, se puede afirmar que el sistema informal de cuidados
se nutre de la existencia de actitudes favorables hacia el cuidado y se relaciona de
forma inversa con la participacién de la mujer al mercado laboral (figura 2.11).
Ademas, la existencia de un sistema informal fuerte con altos valores de obligacion
familiar no presiona (ni a las autoridades publicas ni al mercado) para el desarrollo
de servicios formales de apoyo, cosa que si hace la participacién femenina en el

mercado laboral, que se prevé con tendencia futura de aumento.
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Mujer y mercado
laboral

Sistema
informal

Actitudes hacia
el cuidado familiar

Sistema formal

Figura 2.11. Relaciones entre el sistema informal de cuidados y los factores con él
relacionados.

Fuente: elaboracion propia.

Por otro lado, es bastante probable que el desarrollo del sistema formal actie
positivamente sobre el mantenimiento del sistema informal, permitiendo Ia
conciliacion de deseos de ayuda con proyectos personales, y por tanto, permita el
mantenimiento de actitudes positivas hacia el cuidado familiar, e incluso el
surgimiento de dichas actitudes donde antes no estaban, como ya hemos comentado

que ocurre en Suecia y Noruega.

En el caso de Espafia, hemos visto que el cuidado de mayores dependientes es
basicamente familiar y se sustenta en valores y creencias de caracter patriarcal,
caracterizados por la obligaciéon moral de la mujer en el cuidado de las personas
mayores. Son las actuales mujeres cuidadoras, que (en su mayor parte) estaban

fuera del mercado laboral al iniciar su labor cuidadora o (en menor medida) han
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renunciado a sus expectativas de trabajo remunerado o a un trabajo previo, las que
sujetan todo el andamiaje socio-econdmico, politico y cultural de atencién a los

mayores.

Pero, al no haber garantias de que nuevas generaciones de mujeres adopten estos
roles, este mismo argumento sirve para justificar la inviabilidad del sistema a medio
plazo. Todo apunta a que las nuevas generaciones de mujeres van a seguir
incorporandose al mercado de trabajo a ritmos europeos, de manera que es posible
que la cuestidon crucial sea ésta y no la permanencia en el tiempo de una alta
solidaridad intergeneracional. Dicho de otro modo, es bastante probable que la
entrada de las nuevas generaciones de mujeres al mercado laboral sea
independiente del mantenimiento o no de actitudes sociales favorables al cuidado

familiar. Y ello condicionara el sistema informal de cuidados en el medio plazo.

A esta situacidn hay que afiadir una tendencia creciente de menor residencia en
comun entre parientes y de disminucion del potencial cuidador (tanto del femenino
como del total), fruto de los cambios en la familia y del proceso de envejecimiento
(al aumentar la proporcion de mayores frente a la poblacion adulta), que actdan de

forma sinérgica con el aumento del empleo remunerado femenino (figura 2.12).

Ademas, hoy en dia y desde un plano politico y moral, no es aceptable el poner a la
mujer en particular y a la familia en general, en la tesitura de elegir entre cuidar a

sus mayores o trabajar remuneradamente.
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Figura 2.12. Debilitamiento del sistema informal de cuidados en Espafa.

Fuente: elaboracion propia.

Por tanto, creemos que el detonante de la secuencia de acontecimientos que influyen
en el apoyo informal va a ser la participacién femenina en el mercado laboral, y la
llave reguladora sera el desarrollo del sistema formal. De él dependera la viabilidad
de la atenciéon a los mayores dependientes, al permitir la coexistencia de cuidado
familiar y expectativas personales, como ya ha quedado de manifiesto anteriormente
7678 " quedando la cuestién de las actitudes en un segundo plano. Ademas, este
planteamiento se apoya también en la ya evidenciada pervivencia del cuidado

familiar mas alla de la residencia en comun.

De cualquier forma, y con independencia de esta importante secuencia de
acontecimientos y de los posibles escenarios futuros que desencadene, lo que si esta

claro, en cualquier caso, es que hoy en dia uno de los principales retos de los
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poderes publicos reside en prestar soporte al apoyo familiar. Podriamos decir que en
la practica existe una interdependencia entre las esferas informal y formal, ya que el
sector formal es incapaz de asumir los cuidados de todas las personas dependientes,
y el sector informal esta influenciado por la oferta y distribucion de los servicios

sociales y de las politicas econdmicas y sociales del Estado 2.

El necesario incremento de servicios formales publicos para la atencion a mayores
dependientes ha sido defendido por muchos autores en la Ultima década >©88:88:90-
2 En el Libro Blanco del a Dependencia *®, este aspecto queda patente cuando se
afirma: “Es indudable que todos necesitamos sentirnos apoyados y queridos por
nuestra red social. Por eso es necesario desarrollar politicas que se dirijan a
mantener ese apoyo inestimable y, para hacerlo, nada mejor que disponer 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).

No obstante, se hace necesario comentar que, si bien la anterior idea queda clara en
el mencionado documento, se hecha de menos otras ideas que pongan de manifiesto
la urgencia de las tareas a emprender por lo poderes publicos para conseguir una
adecuada atencion a la dependencia en general, y a los mayores dependientes en
particular, ya que en este caso los acontecimientos sociales y econdmicos van muy
deprisa (como ya se ha visto), y es posible que ya se vaya con retraso en el proceso
de adaptacidon a un escenario futuro donde la mujer trabaje remuneradamente en
igualdad de condiciones que el hombre y donde, aunque se quisiese, seria imposible

cuidar de todos los mayores por la disminucion del potencial cuidador.

Ademas, el referido documento es excesivamente benigno a la hora de presentar las
carencias del sector formal, en especial de la parte publica de este. Pero el mayor
error que comete, desde nuestro punto de vista, es confiar excesivamente en la alta
solidaridad intergeneracional propia de nuestro pais, ya que es bastante probable

como ya se ha dicho que la creciente incorporacién de la mujer al mercado laboral
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comprometa de tal manera al sistema informal, si este no cuenta con buen respaldo
formal, que la cuestion de las actitudes hacia el cuidado familiar se convierta en algo

ornamental.

De cualquier forma, no existe investigacion de calidad que nos ayude a dilucidar
hasta qué punto la solidaridad intergeneracional de la sociedad espafiola no es la
consecuencia de la instauracidn posterior, respecto de los paises de nuestro entorno,
tanto del Estado del Bienestar (y por tanto a su menor influencia en la forma de
pensar de la poblacion) como de los fendmenos demograficos comentados
anteriormente (y por tanto llegariamos al mismo sitio aunque con retraso).
Tengamos en cuenta que son bastantes los que manifiestan una mayor solidaridad
“intrinseca” de la sociedad espafiola, sin tener una adecuada base de investigacion.
Cuando estos argumentos se utilizan para justificar politicas publicas, el problema

esta servido.

Ademads, coincidimos con Frias y Pulido %

en que se hacen necesarios estudios
basados en una metodologia cualitativa y un enfoque holistico, que permitan
profundizar en el estudio de las representaciones mentales y de la construccion
cultural de las vivencias, percepciones, e impresiones de las personas cuidadoras,
con especial énfasis en la construccion cultural del sentido de obligacion para con la

persona cuidada.

Volviendo a la cuestidn de las carencias del sistema formal, tenemos que son muchos
los aspectos en los que se debe mejorar desde la administracién publica para
conseguir que los servicios publicos se conviertan en adecuados proveedores de
atencion a la dependencia, de manera que actien de soporte adecuado para el
sector informal, permitiendo la permanencia de éste y evitando situaciones de

desigualdad derivadas de las diferencias familiares o de género.

Entre los distintos aspectos de mejora encontramos tanto los servicios de atencidn

residencial como los servicios de soporte al sector informal. El primer aspecto seria
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mejorable no sdlo por la oferta insuficiente de plazas en residencias °!, sino también

por la participacién privada y la enorme disparidad en la oferta . En el segundo

aspecto, tenemos las siguientes areas de mejora tanto cuantitativa (de oferta y

cobertura) como cualitativa (de mejora de la calidad) 268:88:90,92 xxx,

e Actuaciones de soporte al acto de cuidar: atencién y ayuda domiciliaria
(tanto de los servicios de salud como de los servicios sociales —Servicio
de Ayuda a Domicilio, teleasistencia, etc-), informacién y formacion
gratuita a las familias cuidadoras (habilidades de cuidado y estrategias
de afrontamiento), apoyo emocional y prevencion de posibles
complicaciones derivadas de la sobrecarga consecuente al cuidado en
este colectivo, coordinacion de los distintos proveedores

sociosanitarios™

, utilizacion adecuada de las nuevas tecnologias para
favorecer la permanencia en su medio de los mayores dependientes, y

creacion y dinamizacion de grupos de ayuda mutua.

e Servicios de descanso y respiro familiar: servicios de atencion diurna
(centros sociales de convivencia —hogares y clubes-, centros de dia y

de respiro) y residencias de estancias temporales.

e Otras ayudas: de caracter econémico, tanto directas como indirectas
(por ejemplo, desgravaciones fiscales); ventajas laborales para las
personas cuidadoras, programas de adaptacion de la vivienda,
compensaciones a las ONG que puedan colaborar con la debida

solvencia y sistemas alternativos de alojamiento.

X Aunque algunos de estos aspectos se tocan en el Libro Blanco *, hemos preferido contar
con opiniones no institucionales para analizarlos, a fin de garantizar la ausencia de conflicto
de intereses en dicho analisis.

®* Para mas informacidn sobre este interesante tema, puede consultarse a: Contel JC. La
coordinacién sociosanitaria en un escenario de atencidon compartida. Atencién Primaria.
2002; 29(8):502-6.
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Y todo ello en un marco politico y legal que debe caracterizase por ser capaz de *°;

a) dar prioridad a las politicas sociales, considerando la protecciéon de la dependencia
como un derecho universal; b) garantizar la equidad, la solidaridad y la cohesion del
sistema; c) conseguir la integracion de los distintos niveles, servicios, profesionales e
instituciones implicados en la atencidon sociosanitaria; d) ampliar el modelo de
atencion basado en la figura de la persona cuidadora como recurso, con la

consideracién de dicha persona como cliente del sistema.

En este sentido, en el ya referido informe de la Comisidon Europea sobe cuidados de

larga duracién en los paises de la Unién Europea *

, Se recomienda a los paises
miembros garantizar la accesibilidad a los servicios de atencion a la dependencia, con
tendencia a la cobertura universal, como factor sinérgico con el binomio calidad -
sostenibilidad, para garantizar la eliminaciéon de las desigualdades en salud. Hay que
tener en cuenta que en el terreno de la atencion a la dependencia, dichas

desigualdades no son sélo territoriales, sino también intrafamiliares y de género °°.

Por otro lado, en un informe de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) del afio
2000 sobre cuidados de larga duracion en el &mbito domiciliario *>, encontramos una
serie de recomendaciones para el desarrollo de los cuidados de larga duraciéon en
dicho ambito. Concretamente, se recomienda como nivel basico la existencia de
programas de promocién de salud, retraso de la discapacidad y prevencion de la
enfermedad. Un escaldn superior estaria conformado por las acciones de apoyo a las
cuidadoras y cuidadores informales, mediante una orientacion local y comunitaria. A
ello deberian seguir la introduccién de servicios especificos para personas con
procesos cronicos, seguidos de servicios de rehabilitacion y finalmente, servicios
terciarios de alta especializacién. El Ultimo escaldn estaria constituido por el cuidado

institucional.

Como puede observarse, dichas recomendaciones se estructuran de forma
escalonada de mayor a menor prioridad, de manera que pueden ser utilizadas o sdlo

como recomendaciones, sino también como medidor del grado de desarrollo de los

104



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

servicios de atencidon social y sanitaria a la dependencia de un determinado pais.
Utilizando este marco conceptual para evaluar la situacion espafola, se llegan a

conclusiones de mejora similares a las indicadas anteriormente.

La ya referida Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas
en Situacion de Dependencia, inicia el camino de estas mejoras, al conseguir: a) de
un lado, sentar las bases para la coordinacion de todos los actores, al definir tanto el
Sistema para la Autonomia y la Atencién a la Dependencia como sus relaciones, y b)
de otro, instaurar tanto el reconocimiento del derecho subjetivo de la atencion a la
dependencia, como la implantacion de ayudas econdmicas, ausentes ambos hasta la

aparicion de dicha ley.

La Ley es muy importante y necesaria en un contexto de amenazas para el sistema
informal de cuidados familiares de personas dependientes en general y de mayores
dependientes en particular (con necesidades crecientes y recursos propios
decrecientes y externos insuficientes), pero tiene sus limitaciones, que se pueden
concretar en los siguientes aspectos: a) en el plano ideolégico: mas énfasis en la
atencion a la dependencia que a la promocién de la autonomia personal, b) en el
plano juridico: una falta de concrecion, c) en el plano de la cartera de servicios o
prestaciones: falta de compromiso en el desarrollo de dicha cartera de servicios,
preponderancia de los aspectos econdmicos y, sobre todo (y es una de las grandes
lagunas a resaltar de acuerdo con lo visto hasta ahora), la ausencia total de la figura

de la persona cuidadora como susceptible receptor de cuidados.

Profundizando en el aspecto ideoldgico, es posible realizar a la Ley dos posibles
criticas, que tienen mas que ver con la manera en la que nos enfrentamos a la

dependencia, que con el cuestionamiento del valor de dicha ley °*:

e Su falta de acomodo integro a lo que podriamos llamar modelo social
de la dependencia °, en el que la discapacidad deja de ser entendida

como una anormalidad del sujeto y se contempla como una
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anormalidad de la sociedad, fruto de la forma en que se concibe el ser

humano y se construye el entorno, los productos y los servicios.

e Su falta de acomodo integro al discurso de los derechos
fundamentales, ya que, si bien el reconocimiento del anteriormente
mencionado nuevo derecho (la atencion a la dependencia) puede ser
considerado como el resultado de la adopcion de un nuevo enfoque en
el tratamiento de la dependencia (que conlleva su incursién en el
campo de los derechos humanos), esta apreciacion carece de bases
sdlidas a la vista de la forma en que el citado derecho se configura en

la Ley.

De cualquier forma, y a pesar del esfuerzo politico realizado, el camino que queda
que recorrer es todavia inmenso y la urgencia es alta, como ya se ha comentado. Si
a ello sumamos la desigual implementacion de la ley en las diferentes comunidades

auténomas, la cuestidon se complica y el panorama se oscurece algo mas.

Pero no quisiéramos terminar el capitulo sin dedicar unas lineas a la atencion
domiciliaria prestada por los servicios de salud, por su importancia en la atencién a la
dependencia en multiples aspectos, sobre todo como elemento clave en la
identificacion de personas en riesgo, la prevencion y el retraso en la aparicion, el
apoyo a las personas cuidadoras, y en general, como facilitador del mantenimiento

de la persona dependiente en su medio habitual.

Tanto las mejoras necesarias para la adecuada atencidn social y sanitaria a la
dependencia, en general, como la importancia de la atencidon sanitaria domiciliaria
dentro de estas mejoras, en particular, configuran un escenario con importantes
oportunidades de mejora y desarrollo profesional para la disciplina enfermera en el
campo de la atencién domiciliaria, a la vez que un reto importante *. No en vano,

nuestros mayores quieren mayoritariamente seguir viviendo en su hogar *?, y gran
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parte de la atencidon que necesitan los mayores dependientes esta constituida por

cuidados de enfermeria.

XXXi.

Como prueba de esto Ultimo, podemos apreciar que la enfermera a) es el
principal proveedor de servicios de atencién domiciliaria en la totalidad de los paises
de la Unién Europea (bien de forma Unica o en colaboracion con personal auxiliar),
b) participa en la evaluacion de las necesidades de atencidon domiciliaria en casi la
totalidad de dichos paises, siendo en muchos casos (generalmente en aquellos paises
de larga tradicion en atencion domiciliaria) el Unico profesional encargado de dicha
tarea ¥. Y como complemento, también sabemos que de las principales medidas
puestas en marcha en los Ultimos afos en nuestro pais para la mejora del apoyo
informal a los mayores dependientes, el desarrollo de la atencién domiciliaria es la

mas valorada 8.

En la actualidad, Espafia puede clasificarse dentro del grupo de paises europeos en

97

los que la atencién domiciliaria se encuentra en fase de desarrollo °/, aunque

también hay que reconocer importantes mejoras en los Ultimos afios en lo referente

a99

: estandarizacion de la practica, cambio de enfoque desde la enfermedad a la
dependencia y el autocuidado, estructuras complementarias de apoyo a los equipos
de atencidén primaria y programas de hospitalizacion a domicilio (como los Equipos de
Soporte para la Atencién Domiciliaria), asi como sistemas de gestion orientados a
garantizar la continuidad asistencial, como los basados en la figura de la enfermera

101yl 5 an as comisiones de

comunitaria gestora de casos (Canarias '®° y Andalucia
coordinacidon sociosanitaria (Castilla la Mancha). No obstante, es necesario seguir

progresando en este campo.

Contel y cols. han identificado distintas areas de mejora para la atenciéon domiciliaria

en nuestros pais, que ha fecha de hoy siguen teniendo plena vigencia %%

I Hay que dejar claro que, si bien no todos los usuarios de atencién domiciliaria son
personas mayores, estos conforman el grupo mas numeroso.

Xl Este profesional ha recibido el nombre de enfermera comunitaria de enlace en Canarias
100 o jnicialmente en Andalucia ®, donde posteriormente se ha pasado a denominar
enfermera gestora de casos de Atencién Primaria .
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Sistema informal de cuidados

Adopcién de nuevos modelos organizativos internos que permitan una

mayor disponibilidad tiempo asistencial fuera del centro.

Cuidar a la persona cuidadora.

Incorporacion de nuevas figuras profesionales (enfermeras de salud

mental, fisioterapeutas, poddlogos, auxiliares de enfermeria, etc).

Definicion de la cartera de servicios en atencion domiciliaria.

Adopcién de un sistema de valoracion integral y multidimensional.

Racionalizacion de las visitas domiciliarias preventivas (desde el punto

de vista de la evidencia).

Utilizacion adecuada de los equipos de soporte en atencion
domiciliaria, manteniendo la posicién central del equipo de atencidn

primaria.

Incorporacion de la valoracion de riesgos en el hogar y la provision de
ayudas técnicas y adaptaciones (camas especiales, colchones de

prevencion de Ulceras por decubito, adaptacién del bafio, etc).

Establecimiento de plataformas o sistemas de coordinacion

sociosanitaria.

Planificacién adecuada del alta hospitalaria y reasignacion de recursos
al nivel primario que compense el trasvase de pacientes que supone la

disminucion de la estancia media hospitalaria.

Implicacién de los equipos de atencidn primaria en los programas de

hospitalizacion a domicilio.
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En el campo concreto de los cuidados enfermeros a domicilio, podriamos ampliar las
96,103.

anteriores recomendaciones con las que siguen
e Cuidados individualizados (mediante la aplicacion del proceso
enfermero en la gestidon clinica de los cuidados bajo un marco

conceptual enfermero) y personalizados (mediante la asignacion de

usuarios a cada enfermera/o, en contraposicion a la organizaciéon por

tareas).

e Utilizacion de las clasificaciones enfermeras de diagnosticos,
resultados e intervenciones, como Unica manera tanto de definir el
producto enfermero, como de controlar, investigar, financiar el

cuidado, o plantearlo en la politica publica.

e Estandarizacion y protocolizacion de los cuidados.

e Orientar los cuidados preventivos a los grupos mas fragiles, en funcion

de criterios de evidencia demostrada.

e Aumentar el tiempo asistencial dedicado a la atencién domiciliaria.
Para ello es necesario racionalizar la consulta de enfermeria y realizar
un reanadlisis de las distintas actividades de enfermeria desde la
evidencia cientifica, eliminando aquellas que no aporten ningun valor,
para asi poder “liberar” tiempo que poder dedicar a la atencion

domiciliaria.

e Implantacion de nuevas formas de organizacion de los cuidados que
den mas protagonismo a la atencion domiciliaria (como por ejemplo la

sectorizacidnxxxiii), o permitan avances en la coordinacién

Xl ) 5 sectorizacién es una forma de organizacidén de cuidados en AP que consiste en la
asignacion de usuarios en funcion de una zona geografica (no soélo para la atencion
domiciliaria, sino para todas las modalidades de atencién). Para mas informacién sobre este
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sociosanitaria a nivel general, y la continuidad de cuidados interniveles

(como la ya mencionada enfermera comunitaria gestora de casos™").
e Mejorar la continuidad de cuidados entre niveles asistenciales. Algunas
ideas Utiles para esta profundizacion pueden ser: 1) la continuidad de
cuidados interniveles debe entenderse bajo la dptica de la planificacion
del alta hospitalaria, como un proceso de anticipacion a las
necesidades que el usuario tendra después del alta (incluidos los
recursos necesarios para satisfacer dichas necesidades), 2) la
mencionada planificacion del alta debe comenzar en AP con el envio al
hospital de un resumen del plan de cuidados del usuario (en ingresos
programados y conocidos por AP, o en cualquier caso cuando se
solicite por el hospital), 3) hay que conceder mas importancia a los
aspectos organizativos (asignacion enfermera-paciente, gestion de
casos), metodoldgicos (lenguaje comun: diagndstico de enfermeria) y
de unificacion de la atencién (protocolizacidon, transferencia de
conocimientos y experiencias) que a los canales y soportes de
comunicacién (informe de continuidad de cuidados), que van a ser

solucionados en breve por las mejoras tecnoldgicas.

La importancia de los cuidados enfermeros a domicilio como soporte del apoyo
informal no es una moda politica, sino una estrategia que contribuira a dar
respuestas adecuadas a los problemas de nuestros mayores dependientes. No
obstante, al conjunto de la profesion enfermera no le interesa perder de vista que

dicha estrategia, sin dejar de ser fundamental y necesaria, no es suficiente,

tema, se puede consultar: a) Martinez Riera JR, Martinez Canovas P. Andlisis de la actividad
de enfermeria en atenciéon primaria del Area 17 de Salud de Elda. Cuadernos de Gestion.
1998; 4(3):152-156; b) Del Pino R, Frias A, Palomino PA. Organizacion funcional y
modalidades de atencién en enfermeria comunitaria. Cap. 15. En: Frias A. Enfermeria
Comunitaria. Barcelona: Masson; 2000.

v Aunque hay quien opina que la gestidn de casos deberia ser realizada por la enfermera
del equipo de atencidn primaria, creo que puede ser bastante Util esta estrategia, siempre y
cuando no se pierda de vista que debe ser un medio para llegar al anterior fin: la figura de la
enfermera de atencidn primaria como figura clave de la coordinacién sociosanitaria.
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haciéndose necesarias todas las medidas de soporte al sector informal sefialadas
anteriormente. Esto tiene dos consecuencias que afectan por igual tanto a la ética
profesional como a las estrategias de promocion social de la profesion enfermera. La
primera radica en la obligacion moral profesional de reclamar mejoras en el apoyo
institucional al cuidado informal y una mas adecuada orientacion politica. La segunda
consiste en la necesidad de dejar bien claro a los politicos que financian los servicios,
que los cuidados enfermeros a domicilio son fundamentales como soporte del
sistema informal de cuidados, pero no suficientes. No en vano, M@ Angeles Prieto y
cols. afirman que muchos profesionales ven en la atencion domiciliaria una actividad
generadora de sentimientos de impotencia ante los problemas sociales **. Dicho de
otra forma y volviendo los anteriores razonamientos por pasiva, tenemos que la
viabilidad de los cuidados enfermeros a domicilio dependera también de la adecuada

implantacidn de otras medidas de apoyo al sistema informal de cuidados.

La revisién de los escenarios futuros y los retos de los poderes publicos para el
mantenimiento del sistema informal de cuidados a mayores dependientes (y por
tanto para el mantenimiento de la propia atencidon a estas personas), nos ha
permitido cerrar el circulo de analisis del sistema informal, que junto con el contexto
sociodemografico conforman el escenario de nuestro problema de investigacion. A
partir de aqui se hace necesario profundizar en dicho problema de investigacion, y
para ello utilizaremos un abordaje deductivo, partiendo desde un marco general de
consecuencias del cuidado informal a personas mayores dependientes en quien
presta dicho cuidado, hasta llegar a los dos nucleos del problema: la sobrecarga
subjetiva en personas cuidadoras de mayores dependientes y las variables de tipo
cultural que estan relacionadas con dicha sobrecarga. En el proximo capitulo
analizaremos el marco general y en el siguiente el problema particular. Con ello
habremos finalizado el marco tedrico y conceptual del problema de investigacion de

esta tesis, asi como los antecedentes y el estado actual de dicho problema.
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CAPITULO 3. CONSECUENCIAS DEL CUIDADO DE
MAYORES DEPENDIENTES SOBRE LA PERSONA
CUIDADORA
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Consecuencias del cuidado de mayores dependientes sobre la persona cuidadora

En el presente capitulo intentaremos analizar las resultas de la actividad cuidadora
sobre la salud y el bienestar de la persona que presta cuidados sin remunerar en el
ambito doméstico a mayores dependientes. Dicho analisis se realizara en un primer
momento sin perspectiva de género, ya que se ha creido conveniente, dada la
importancia y trascendencia de dicha perspectiva (tanto en el marco general del
estudio de las desigualdades en salud como en el caso particular del cuidado
informal), tratarla de forma diferenciada. Asi, en los dos primeros apartados del
presente capitulo indagaremos sobre las consecuencias del cuidado informal y sobre
el marco tedrico que explica dichas consecuencias, mientras que en el tercer y ultimo

apartado analizaremos dichas consecuencias bajo el prisma del enfoque de género.

1. EFECTOS SOBRE LA SALUD Y EL BIENESTAR DE LA
PERSONA CUIDADORA.

El cuidado de personas mayores dependientes provoca tanto consecuencias
positivas, basadas sobre todo en la satisfaccion personal, como alteraciones en la
persona cuidadora en diversos planos: la salud, la dinamica familiar, repercusiones
sociales (ocio y tiempo libre, relaciones sociales) y econdmicas (profesionales y

) 68,105

derivadas de los gastos que se generan Dichas alteraciones son mas

frecuentes en cuidadoras/es principales y en las/os que cuidan a mayores con

demencia 1.

Aunque la mayoria de los estudios sobre personas cuidadoras han analizado las
consecuencias negativas, cada vez son mas frecuentes los que se centran también

en estudiar el crecimiento personal consecuente al hecho de cuidar. La consulta de

107-109

revisiones de la literatura sobre el tema , asi como el marco conceptual

110,111

aportado por otros autores nos permite clasificar las repercusiones positivas en
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dos grandes grupos: satisfaccion o beneficio personal y maestria (sensacion de

competencia en la prestacion de cuidados).

A su vez, la satisfaccion personal se clasificaria en tres dimensiones, segun
Hinrichsen y cols. '!: recompensas propias, mejora de las relaciones con la persona
cuidada y mejora de las relaciones con otros. En el primer grupo se encontraria
aspectos tales como: sentirse Util, sentirse querido o apreciado, sentir que se ha
crecido como persona, orgullo de solucionar situaciones de crisis o 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. En el tercer grupo tendriamos 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. A modo de ejemplo, encontramos que en la encuesta sobre el Apoyo
Informal a las Personas Mayores de 2004 8, el 79,7% de las personas cuidadoras
encuestadas manifestaron que la actividad de cuidado “es algo que me genera una
gran satisfaccion”, y el 78,9% estuvieron de acuerdo con la expresion “es algo que

me dignifica como persona”.

Las relaciones entre aspectos positivos y consecuencias negativas del cuidado
configuran un tema de investigacion interesante. En este sentido, y contrariamente a
lo que cabria esperar, en la bibliografia sobre el tema 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.
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108 que existe limitada pero

Asi, Kramer encuentra en su articulo de revision
sugerente evidencia de que la sobrecarga emocional que sufren las personas
cuidadoras como consecuencia de hecho de cuidar y las ganancias percibidas que
dicho hecho genera, se relacionan de forma diferente con indicadores negativos y
positivos de bienestar psicologico, de manera que la influencia positiva en la salud
mental (aspecto positivo) esta influenciado por la satisfaccion en el cuidado, mientras

que la depresion (aspecto negativo), esta influenciado por la sobrecarga.

Relacionado con lo anterior y amplidndolo, encontramos que en un estudio !

posterior a la revision de Kramer, se pone de manifiesto que la sensacion de
competencia en el cuidado puede coexistir con la mencionada sobrecarga a nivel

emocional, por lo que no son mutuamente excluyentes.

Por otro lado, lo que si queda cada vez mas patente es la relacién entre las
consecuencias positivas del cuidado y el significado asignado a dicho cuidado, y por
tanto, la relacién de dichas consecuencias con factores de caracter sociocultural 1.
En este sentido, en la revision de Kramer % se encuentra que las razones o motivos
para el cuidado (reciprocidad, continuidad de la tradicion familiar, interés mutuo, etc)

constituyen una importante variable predictora de la satisfaccidén con el cuidado.

En lo que respecta a las consecuencias sobre la salud, éstas afectan tanto a la salud
fisica como a la emocional. En la ya referida encuesta sobre el Apoyo Informal a las
Personas Mayores de 2004 8, el 27,5% de las personas cuidadoras encuestadas
manifestaron deterioro de la salud percibida como consecuencia del cuidar, cifra que
es superior a la encontrada en 1994 (21,8%), siendo las diferencias entre ambos
anos estadisticamente significativas™".

Las repercusiones sobre la salud fisica han sido menos estudiadas, son con
frecuencia mas ocultadas por la persona cuidadora y se pueden concretar en la

aparicion de: dolor de diversa localizacion, problemas osteoarticulares, cansancio,

¥ Diferencias estadisticamente significativas para p<0,05. Calculos propios a partir de los
datos de %%,
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alteraciones del suefio, riesgo de hipertensidon o reduccidon de la respuesta
inmunolégica '%). Dos meta-analisis '*!* han puesto de manifiesto que las/los
cuidadoras/es informales tienen peor salud fisica que las personas no cuidadoras,

113 como en medidas objetivas de salud como

tanto en salud fisica percibida
determinaciones hormonales, de anticuerpos o uso de medicacién **. Se estima que

entre el 18 y el 35% de las personas cuidadoras perciben su salud fisica como pobre
115

Las alteraciones fisicas consecuentes al hecho de cuidar se deben fundamentalmente
a % a) esfuerzos fisicos que producen tensién muscular, dafios dseos,
agravamiento de problemas cronicos como la artrosis, dolor o malestar fisico; b)
cambios negativos en los estilos de vida, tales como dieta o ejercicio; ¢) deterioro
inmunoldgico consecuente con problemas psicolédgicos como la depresion y d)
cambios en la excitacion simpatica y en la reactividad cardiovascular que aumentan

el riesgo de hipertension y enfermedad cardiovascular.

En cuanto a los factores relacionados con la peor salud fisica, en el meta-analisis de

116 se llega a la conclusién de que los sintomas depresivos

Pinquart y Sorensen
tienen una asociacion mas fuerte que la carga de cuidados. Dentro de esta carga de
cuidados, los problemas de conducta tienen mas importancia que el deterioro
funcional o la intensidad del cuidado prestado. En general, las variables predictoras
de la salud fisica, aunque son parecidos, no son idénticas a las de la salud

psicoldgica.

En lo que respecta a la salud emocional, diversos estudios realizados a lo largo de los
ultimos 20 afos han evidenciado que las/os cuidadoras/es principales de personas
mayores dependientes presentan un mayor riesgo de trastornos de salud mental, en
comparacién con la poblacidn general '3, Entre estos trastornos cabe destacar:

depresidn, ansiedad, ira y hostilidad, asi como una variada gama de trastornos del

106)
’

animo (apatia, desesperanza, preocupaciones por el futuro, etc. siendo los mas

113,115

frecuentes los dos primeros frente al resto y siendo mas frecuentes todos ellos
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que las consecuencias fisicas del cuidado '*3. Ademas, se tiene que dichos trastornos
emocionales son mas frecuentes en cuiadoras/es de personas con demencia, frente a

cuidadoras/es de otro tipo de pacientes 311°,

En cuanto a las prevalencias encontradas en poblacién cuidadora a nivel
internacional, no hay resultados concluyentes, pero si se dispone de una serie de
estudios que, aunque orientativos, pueden ser bastante ilustrativos. Asi, a partir de la
revision de Schulz y cols. *° y de los estudios de Lawton y cols. '/, Cochrane y cols.

119 nodemos observar que las

118 v mas recientemente el de Mahoney y cols.
prevalencias de trastornos depresivos y de ansiedad oscilan entre el 20-40% vy el 10-

15% en poblacion cuidadora, respectivamente.

En la revisidn sistematica con meta-analisis de 84 estudios realizada por Pinquart y

113 se aportan datos precisos sobre las diferencias entre poblacion

Sorensen
cuidadora y no cuidadora. En este sentido, dicho meta-andlisis encuentra datos
similares para depresion y estrés percibido (diferencia estandarizada de medias [d]
de 0.58 y 0.55, respectivamente) y algo menores para bienestar subjetivo (-0,40).
De acuerdo con los criterios establecidos por Cohen % (citado por Pinquart y
Sorensen 3 para la magnitud del efecto medido como diferencia estandarizada de

medias **, los anteriores efectos pueden considerarse de tipo mediano .

También en relacidon con este tema pero centrandonos en nuestro pais, el estudio de
Badia y cols. '*! puede servir para conocer datos orientativos sobre la prevalencia de
trastornos emocionales en cuidadoras/es principales de personas con Alzheimer, si
bien la validez externa de este estudio es limitada debido al tipo de muestreo
utilizado, ya que se muestrea sobre asociaciones de enfermos de Alzheimer y se
elige una o dos asociaciones por comunidad autdnoma. Los datos de los
mencionados trastornos emocionales consecuentes al cuidado aparecen en la figura

3.1, y ponen de manifiesto la elevada presencia de consecuencias negativas de tipo

v F|l mencionado autor establece que la magnitud del efecto medida como diferencia
estandarizada de medias puede considerarse pequefia cuando se sitia en torno a 0,2,
mediana cuando lo hace entorno a 0,5 y grande cuando esta en torno a 0,8 o superior.
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emocional en este tipo de personas cuidadoras, si bien hay que tener en cuenta que
son cuidadoras/es principales y que el tipo de muestreo utilizado ha podido provocar,
entre otras cosas, una sobrerepresentacion de cuidadores/as con alta carga de

cuidado.

Pero, como ya hemos adelantado, las consecuencias sobre la salud no son las Unicas
repercusiones negativas como consecuencia del cuidado. Los efectos de dicho
cuidado se extienden también al tiempo libre, a la vida familiar y al ambito

econdmico y profesional.

La reduccidén del tiempo de ocio como consecuencia del hecho de cuidar puede
considerarse como el efecto mas inmediato y frecuente °. En este sentido, segln los
datos de la ya mencionada encuesta sobre apoyo informal del IMSERSO 8, el 80%
de las personas cuidadoras manifiestan tener al menos una de las consecuencias
sobre el ocio, tiempo libre y vida familiar. Si nos centramos en el ocio y tiempo libre,
tenemos que un 61,8% de las personas cuidadoras se han visto obligados a reducir
su tiempo de ocio, mientras que un 38% no puede ir de vacaciones y un 31,8% no
tiene tiempo de frecuentar sus amistades. Estas tres Ultimas cifras, que ya son
importantes, aumentan si tenemos en cuenta solo cuidadoras/es principales. En este
caso, los porcentajes anteriores ascienden a un 64,2%, un 39,2 y un 35,6%,

XXXVii

respectivamente

XVl calculo propios a partir de los microdatos de la encuesta sobre el Apoyo Informal a las
Personas Mayores, de 2004, disponibles en:
http://www.imsersomayores.csic.es/estadisticas/encuestas/index.html. Porcentajes
realizados sobre el total de personas que manifiestan ser el cuidador principal (n= 539).
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100+

Figura 3.1. Consecuencias negativas en la salud emocional en cuidadoras/es principales de
personas con Alzheimer, Espaia, 2004.

Fuente: elaboracidn propia a partir de los datos de Badia .

Es importante tener en cuenta que estas repercusiones afectan no sélo a actividades
de caracter extraordinario, sino también a pequeias actividades agradables del dia a
dia, que a pesar de no conllevar mucho tiempo se van abandonando paulatinamente
(como leer el periddico, ver la telenovela después de comer, hablar con las

amistades, hacer punto, tomar una taza de café, etc.) °.

En lo que respecta a la esfera familiar, el cuidado de un mayor dependiente no sélo
influye en las relaciones del resto de miembros de la familia con aquel, sino también
en las relaciones entre estos miembros de la familia. Asi, si bien en algunos casos la
situacion de cuidado actia como elemento aglutinador familiar, no es infrecuente
que el/la cuidador/a principal no se vea apoyado por el resto de miembros de la

familia, con el consecuente deterioro de relaciones y aparicion de conflictos °. En
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este sentido y a modo de argumentacidon de los anteriores comentarios, podemos
encontrar que, en la encuesta del IMSERSO 8, un tercio de las personas cuidadoras
manifiesta que no recibe ayuda de sus familiares, mientras que un 7% manifiesta

tener conflictos de pareja como consecuencia del cuidado.

En relacidon con el ambito econdmico y profesional, es necesario poner de manifiesto
que el cuidado de un familiar dependiente supone en muchos casos la renuncia a un
trabajo remunerado o la disminucidén o pérdida del trabajo remunerado existente en
el momento de iniciar el cuidado, con las consecuentes repercusiones negativas a

nivel econdmico, de realizacion personal y de descanso de la actividad de cuidado °.

En este sentido, nos parece interesante comentar que en la mencionada encuesta de
2004 del IMSERSO ®, el 61,1% de las personas cuidadoras entrevistadas
manifestaron tener alguna consecuencia negativa del cuidado en la esfera
profesional y econdmica. Mas concretamente, y como ya se vio en el capitulo
anterior (ver apartado 3), un 11,7 % manifiesta que ha tenido que dejar de trabajar
(13,2% para mujeres y 4,1% para hombres), mientras que un 11,2% ha tenido que
reducir su jornada de trabajo (11,5% mujeres y 9,6% hombres). Aunque estos
porcentajes parecen pequefos a primera vista, son importantes si tenemos en
cuenta que la mayoria de las personas cuidadoras (sobre todo las mujeres) se
encuentran fuera del mercado laboral al iniciar su labor cuidadora *, como también

se ha explicado en el mencionado capitulo anterior (ver también apartado 3).

Una vez vistas las consecuencias del cuidado, seria de gran interés analizar las
diferencias de género en las consecuencias, como pequefia contribucion al estudio
de las desigualdades en salud. Pero antes de analizar dicho aspecto, se hace
necesario presentar distintos armazones conceptuales que puedan soportar el
mencionado analisis, en un primer momento, asi como otras exploraciones que
realizaremos posteriormente. En el siguiente apartado se presentaran, por tanto, dos
modelos conceptuales que intentan explicar como se producen las consecuencias

negativas del cuidado que estan relacionadas con el estrés.
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2. ESTRES Y CONSECUENCIAS NEGATIVAS DEL
CUIDADO.

Muchas de las alteraciones de la salud descritas en el apartado anterior (tanto las de
tipo emocional como muchas de las de tipo fisico, como ya se ha comentado),
aparecen como consecuencia del estrés. En la mayoria de las veces, dicho estrés es
de caracter mantenido. Existe evidencia contrastada de que cuidar a una persona
dependiente supone con frecuencia una notable fuente de estrés que puede llegar a
afectar de manera importante a la vida de la persona cuidadora . Son muchos los
modelos tedricos que han sido utilizados para explicar la apariciéon y el
mantenimiento del estrés, asi como sus efectos y consecuencias. De todos ellos,
hemos considerado oportuno presentar uno genérico, por su importancia como

referente del resto de modelos, y otro especifico del ambito del cuidado informal.

2.1. La teoria transacional del estrés de Lazarus y Folkman.

La mayoria de los modelos conceptuales utilizados para explicar la accion del estrés
en el cuidador estan basados en el marco tedrico aportado por Lazarus y Folkman
122 donde el estrés es el resultado de la interaccién entre los individuos y su
ambiente, siendo de vital importancia la interpretacién individual y personal de los
estresores potenciales. Asi, la idea principal consiste en que las demandas de
cuidado no son estresantes en si mismas, sino que es la evaluacion que hace el
sujeto de la situacidon y de sus recursos personales y sociales lo que hace que el
cuidado sea percibido como una sobrecarga. A estos modelos tedricos que se basan

en esta idea principal se les denomina modelos o teorias de estrés y afrontamiento.
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La teoria transacional del estrés de Lazarus y Folkman %% se basa en tres aspectos
basicos: la definicién de estrés, la valoracion cognitiva'y el afrontamiento. Lazarus y
Folkman definen el estrés psicoldgico como “el resultado de una relacién entre el
sujeto y el ambiente, que es evaluado por éste como amenazante o desbordante de

SUS recursos y que pone en peligro su bienestar”.

En lo tocante a la valoracidn cognitiva, diferencian dos tipos: la primaria y la
secundaria. La evaluacion primaria es la que hace el sujeto sobre las repercusiones
de una determinada situacidon relacionada con su bienestar. Dicha situacién puede
ser evaluada como negativa o positiva. La evaluacién negativa conlleva percibir la
situacion como un dafio o una pérdida, con las consiguientes emociones negativas de
culpabilidad, disgusto, tristeza, decepcion o enfado, de un lado, y de preocupacion,
ansiedad o inquietud, de otro. La evaluacién positiva supone asignar a la situacion el
significado de desafio, generandose emociones positivas de confianza, estimulacion o

esperanza.

La evaluacidon secundaria es la valoracion que hace el individuo sobre su capacidad
para manejar adecuadamente la situacion en cuestion y supone el reconocimiento de
recursos, un juicio sobre la idoneidad de dichos recursos y sobre el grado de
seguridad en la aplicacién de una o varias estrategias tendentes a conseguir un

determinado resultado.

El afrontamiento nace de la percepcidon de una determinada situacion como
amenaza, dano o desafio y de la autoevaluacion de las propias capacidades de
gestion de dicha situacion, como respuesta a dichas valoraciones y como ejecucion
de una reaccidon concreta ante una situacién potencialmente estresante. Lazarus y
Folkman !** definen el afrontamiento como aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como que exceden o

3

desbordan los recursos de los individuos. Pearlin y cols.'?® asignan tres posibles

funciones al afrontamiento: manejar la situacién potencialmente estresante, manejar
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el significado de la situacién de manera que su amenaza sea reducida y manejar los

sintomas de estrés resultantes de la situacion

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

dependiendo de las condiciones desencadenantes %,

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

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

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

para los distintos tipos de solucién de la situacion.

e El estilo de afrontamiento pasivo, es decir, aquel que se basa en no
hacer nada directamente sobre la situacién, sino que simplemente

espera a que cambien las condiciones.

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

o huir de la situacién y/o de sus consecuencias.

2.- La focalizacion del afrontamiento. dentro de la cual podemos distinguir:
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e El estilo de afrontamiento dirigido al problema, es decir, a manipular o

alterar las condiciones de la amenaza.

e El estilo de afrontamiento dirigido a la respuesta emocional, es decir, a

reducir o eliminar la respuesta emocional generada por la situacion.

e El estilo de afrontamiento dirigido a modificar la evaluacion inicial de la

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

e El estilo de afrontamiento cognitivo, es decir, aquel cuyos principales

esfuerzos son de tipo cognitivo.

e El estilo de afrontamiento conductual, es decir, aquel cuyos principales

esfuerzos estan formados por comportamientos.

Si los estilos de afrontamiento pueden clasificarse en estas dimensiones vy tipos, las
estrategias de afrontamiento, aunque también comparten con los estilos los tipos
genéricos anteriormente descritos, son de muy variado tipo, variando dicha tipologia
segun el instrumento de medida utilizado. Estos instrumentos pueden ser clasificados
de forma genérica en generales o inespecificos y especificos del cuidado informal. En

dos revisiones narrativas %1%

realizadas sobre estrategias de afrontamiento en
personas cuidadoras de pacientes con demencia, se tiene que de los estudios
originales incluidos que trabajan con instrumentos estandarizados de medida de las
estrategias de afrontamiento (23 estudios), algo mas de tres cuartos utilizan
instrumentos de caracter general o inespecifico (18 estudios), siendo dentro de estos
los mas utilizados el Cuestionario de Modos de Afrontamiento (Ways of Coping Check
List) de Lazarus y Folkman %’ o revisiones y actualizaciones del mismo (9 de los 18
estudios), El Inventario de Respuestas de Afrontamiento de Moos (Coping Responses
Inventory) 1% (3 de 18) y la Escala de Afrontamiento de Jalowiec (Jalowiec Coping

Scale) *° (también 3 de 18).
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Esta Gltima escala, en la que la enfermera Anne Jalowiec viene trabajando desde

7 12° es considerada por Backer y cols., en su

1977 y cuya version actual data de 198
revision sobre programas de investigacion enfermera sobre afrontamiento y estrés
130 " como “el instrumento de medida del afrontamiento més frecuente en los estudios
enfermeros” (p. 250). Dicha escala tiene la ventaja de que no soélo mide el uso de las
diferentes estrategias que incluye sino también la percepcion subjetiva de eficacia de

cada estrategia %,

A modo de ejemplo de la gran variedad de instrumentos de medida de estrategias de
afrontamiento, en la tabla 3.1 aparecen las distintas estrategias de afrontamiento

evaluadas por las tres escalas comentadas anteriormente.
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Si Si Si
Si Si Si
Si Si
Si Si Si
Si
Si Si Si
Si Si Si
Si Si
Si
Si Si

Tabla 3.1. Estrategias de afrontamiento presentes en diversos cuestionarios.

ABREVIATURAS: WOC: Cuestionario de Modos de Afrontamiento, CRI: Inventario de
Respuestas de Afrontamiento y JCS: Escala de Afrontamiento de Jalowiec.

Fuente: a) Para WOC y CRI: tomado de Vazquez *!; b) para JCS: elaboracion propia a partir de
Jalowiec %,
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Ademas del concepto de afrontamiento, existen otros conceptos relacionados con él
(si bien no estan incluidos en el modelo conceptual de Lazarus y Folkman), que han
sido estudiados en la bibliografia sobre cuidado informal. De todos ellos, es el
sentido de coherencia uno de los mas elaborados y utilizados en el ambito del
cuidado informal, si bien ni ha nacido en dicho ambito ni éste representa su campo
de utilizacion preferente *?, siendo ademéas escasos los estudios sobre sentido de

coherencia en cuidadoras informales en el ambito cientifico enfermero 133,

El concepto de sentido de coherencia ha sido desarrollado por Antonovsky ** en el

marco de su denominado Paradigma Salutogenético, en un intento de explicar

diferencias individuales en la capacidad de adaptacion al estrés, y por tanto, de

mantenimiento de la salud en situaciones adversas. La salutogénesis habria que

entenderla como esa capacidad individual de adaptacion a los estresores, la cual
135,

depende de dos aspectos : los recursos generalizados de resistencia y el sentido

de coherencia.

Los recursos generalizados de resistencia fueron definidos por Antonovsky
inicialmente como caracteristicas de las personas, los grupos o el entorno que
pueden facilitar la gestion eficaz de la tensién 33, para posteriormente
conceptualizarlos como ** “fenémenos que proveen a uno [mismo] de un conjunto
de experiencias vitales caracterizado por la coherencia, la participacion en la
configuracion de resultados y el equilibrio entre la sobrecarga y la subcarga” (p.

19). Dichos recursos incluyen 33

: @) recursos materiales, como dinero, alimento o
vivienda; b) conocimiento e inteligencia, c) identidad de ego: sentido de personalidad
interior integrada pero flexible; d) una estrategia de afrontamiento racional, flexible y
previsora; €) apoyo social (contactos o profundas raices interpersonales y
compromiso), f) compromiso y cohesidon con las raices culturales propias, g)
estabilidad cultural, h) actividades rituales y respuestas proporcionadas por la propia
cultura, que la antropologia etiqueta de forma colectiva como magia; i) religion y

filosofia, consideradas como un conjunto estable de respuestas a las perplejidades de
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la vida; j) orientaciones preventivas de salud, k) recursos genéticos vy

constitucionales y ) el estado individual de salud.

El sentido de coherencia es definido por Antonovsky, quien ademas desarrollada un
instrumento para medirlo (la escala de sentido de coherencia o Sense of Coherence

134: \\una

Scale —SOC Scale- '*). Dicho autor define el mencionado concepto como
orientacion global que expresa la medida en que una persona tiene un sentimiento
de confianza generalizado, duradero aunque dinamico, de forma que (1) los
estimulos derivados de su entorno vital interno y externo son vistos como
estructurados, previsibles y explicables; (2) los recursos estan disponibles para
satisfacer las demandas planteadas por los estimulos y (3) estas demandas son
consideradas como desafios, [su satisfaccion es vista como] un compromiso u
obligacion y [las acciones necesarias para su satisfaccion como] dignas de la

inversion [o esfuerzo realizado]” (p. 19).

A estos tres componentes son denominados por Antonowsky como comprensibilidad,
manejabilidad y significado. Basandose en la anterior definicién, Roca y Torres
profundizan y amplian los anteriores conceptos. Asi, la comprensibilidad es vista
como la medida en que se tiene una sensacidon cognitiva de que la estimulacion
ambiental es ordenada, consistente y clara, en lugar de cadtica o azarosa. El entorno
no tiene que ser necesariamente placentero, aunque la situacién sea “objetivamente
estresante”, hay una impresion de entender lo que ocurre. Dicha impresion se deriva
de la forma consistente y estable en que la persona comprende el curso de los
acontecimientos a lo largo de su ciclo vital. Aunque puedan aparecer momentos de
confusién, la persona tiende a reestructurar la situacion de modo que la misma se
interprete como coherente con su cosmovision. Por su parte, la manejabilidad puede
explicarse como la medida en que uno percibe que tiene los recursos disponibles
para afrontar las demandas del ambiente. La manejabilidad se ve favorecida por el

balance de recursos hecho por la persona, en la confianza de que podra dar la
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XXXViii

respuesta efectiva a las demandas del entorno. El significado es considerado por
los anteriores autores como el componente principal porque es el elemento dinamico,
motivacional, que conduce a la persona a implicarse activamente en la situacion y a
buscar los recursos que permitan el afrontamiento efectivo de la misma. Implica el
sentimiento de que los estimulos tienen sentido, que la vida no es una amenaza sino
un reto y merece la pena el compromiso con lo que se hace, expresado en la
inversién emocional y la puesta en accidon de conductas orientadas a la consecucion

de las metas.

Asi, el sentido de coherencia no es un rasgo especifico de la personalidad **, ni un

135 sino que es mas bien una orientacién

estilo particular de afrontamiento
disposicional generalizada, una habilidad para seleccionar el estilo de afrontamiento
que mejor se ajusta a una situacion dada *. Lo caracteristico en las reacciones de la
persona que posee un buen sentido de coherencia es la amplitud con que perciben
que la situacidn es inteligible, que los recursos para manejarla estan disponibles y

136 Otra de las

que es importante para la persona el reto que esto supone
particularidades del sentido de coherencia es su caracter universal, que no esta
sujeto a variaciones culturales, geograficas, de género o de clase social, en
contraposicion a lo que sucede con otros conceptos similares como la auto-eficacia,
la maestria, las estrategias de afrontamiento™®, la robustez (hardiness, en inglés) o

el locus de control interno ° ¥,

En la tabla 3.2 aparecen, a modo de ejemplo, algunos estudios que analizan el

concepto de sentido de coherencia en el ambito del cuidado informal, con detalle de

xovil Roca y Torres % traducen el término ingles “meaningfulness” como significatividad, si
bien el término inglés hace referencia a la cualidad de estar dotado de significado vy el
espafol a la cualidad de ser significativo, definiéndose éste Ultimo término (significativo)
como “que tiene importancia para representar o significar algo” (www.rae.es, acceso 5-7-
09). Es por ello que hemos optado por traducir el concepto representado por el término
inglés “meaningfulness” como “significado”.

XXX Estos tres conceptos seran explicados en este mismo capitulo.

X Para una descripcion de estos dos Ultimos conceptos, puede verse la obra de Rice (Rice
VH. Handbook of stress, coping and health. Implications for nursing research, theory and
practice. Thousand Oaks, CA: Sage; 2000): a) para robustez: capitulo 17 (p. 425), b) para
locus de control interno: capitulo 19 (p.461).
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la finalidad de dichos estudios y de sus hallazgos mas importantes relacionados con

dicho concepto.

A modo de resumen de las aportaciones de Antonovsky, podemos comentar que la
orientacion salutogenética propone un cambio de paradigma filoséfico, al defender la
importancia del origen de la salud y la capacidad de crear salud, frente al enfoque
tradicional biomédico de causalidad y riesgo **1*>, Hoy en dia la salutogenesis puede
considerarse como un concepto suficientemente establecido en el terreno de la salud
publica y la promocion de salud, si bien se hace necesaria una mejor comprension
global de dicho concepto en las distintas areas de conocimiento donde se utiliza

(psicologia, enfermeria, medicina, trabajo social y educacién) **2.
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Relacionar sobrecarga
subjetiva, salud percibida y
sentido de coherencia, en
cuidadoras de personas
con demencia.

Relacién negativa estadisticamente
significativa entre sobrecarga
subjetiva y sentido de coherencia.

Relacionar sentido de
coherencia con sobrecarga
subjetiva y presencia de
sintomas depresivos, en
cuidadoras de pacientes
con ictus.

Relacién negativa estadisticamente
significativa entre sentido de
coherencia y sobrecarga subjetiva y
sintomas depresivos.

Analizar diferencias de
género y parentesco en
diversos aspectos del
cuidado, asi como factores
relacionados con la
sobrecarga de rol, en
cuidadoras de personas
con demencia.

No hay diferencias de género en
sentido de coherencia. Hay relacion
negativa estadisticamente
significativa entre sentido de
coherencia y sobrecarga de rol, que
se mantiene al controlar por
caracteristicas sociodemograficas de
las cuidadoras, carga objetiva y
género.

Relacionar estrategias de
afrontamiento y sentido de
coherencia con género, el
proceso de cuidado
(alcance y actividades) y
calidad de vida relacionada
con la salud, en cuidadoras
de mayores de 75 afos.

Relacién positiva estadisticamente
significativa entre grado de sentido
de coherencia y calidad de vida
relacionada con la salud.

Analizar factores
relacionados con la
sobrecarga de rol, en
cuidadoras de mayores con
demencia y mayores con
otras discapacidades.

Asociacion negativa entre SOC y
sobrecarga de rol tanto en el total
como en cuidadoras de mayores con
demencia, que se mantiene al
controlar por carga objetiva y
respuestas de afrontamiento.

Tabla 3.2. Ejemplos de estudios que analizan el concepto de sentido de coherencia de

Antonovsky en el ambito del cuidado informal.

Fuente: elaboracion propia.

xli

Los conceptos de sobrecarga

convenientemente en el siguiente apartado.

subjetiva y carga objetiva

seran explicados
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Volviendo a la descripcion del marco conceptual de Lazarus y Folkman, y ya para
finalizar dicha descripcion, comentar que éstos autores describen un cuarto
componente del proceso de afrontamiento al estrés, al que denominan antecedentes
causales. Estos estaria formados por variables de personalidad (valores,
compromisos, metas y creencias) y variables ambientales (demandas, recursos,
limitaciones y aspectos temporales) que influyen sobre el proceso de valoracion
cognitiva. Asi, el estrés no es consecuencia directa de la situacidn potencialmente
estresante, sino de la percepcion que el individuo tiene de dicha situacion,

percepcion esta que esta influenciada por el contexto y los recursos individuales.

2.2. Modelo del proceso de estrés de Pearlin y cols.

En el campo del cuidado informal, Pearlin y cols. han desarrollado una adaptacion del
modelo general de Lazarus y Folkman al cuidado no retribuido de personas

dependientes, que han denominado modelo del proceso de estrés '*. De entre todas

xlii

las propuestas tedricas disponibles®, hemos considerado la anterior como la mas

adecuada por ser bastante completa y comprensible, ser uno de los modelos mas

107

utilizados en la investigacién sobre el cuidado informal */, y estar avalada y

corroborada por datos empiricos %

Dicha propuesta ha ido evolucionando vy
perfeccionandose con el tiempo, desde sus antecedentes '+ y su primera versidon de
1989 '**, realizada a partir de trabajos con cuidadoras/es de personas con demencia.
Tomaremos como referencia la version presentada y comentada en el libro que
Aneshensel ha escrito junto al propio Pearlin y otros colaboradores *?, por ser la que
esta mas elaborada y la que viene avalada por datos empiricos. Existe una version

9 145

posterior del modelo, que data de 1.99 , pero no es especifica del ambito del

cuidado informal (es de caracter general, orientada hacia la sociologia y la psicologia

Xi para una descripcion mas detallada de estas propuestas, pueden verse Carretero y cols.
197 (pp. 54-62) y Crespo y Lépez * (pp. 25-35).
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social), amén de aportar pocas modificaciones respecto de la de 1995. Dichas

modificaciones seran comentadas durante la siguiente exposicion.

En esencia, el modelo de Pearlin y cols. establece que la aparicién y proliferacion del
estrés se producen a partir de la valoracion personal de la situacion de cuidado,
valoracién que esta condicionada y modulada tanto por los recursos para el cuidado

como por el contexto donde se desarrolla dicho cuidado.

Asi, segun este modelo, en el proceso de aparicion y proliferaciéon del estrés

192. |os estresores, los

intervienen tres componentes fundamentales (figura 3.2)
resultados y los moderadores. Los estresores son las condiciones problematicas y
circunstancias dificiles experimentadas por la persona cuidadora (por ejemplo,
demandas u obstaculos que exceden el limite de la propia capacidad de adaptacion).
Dichos estresores son de tres tipos: los estresores primarios objetivos, los estresores

primarios subjetivos y los estresores secundarios.

Los estresores primarios objetivos son las demandas objetivas de cuidado derivadas
de la situacién de la persona cuidada (también denominadas carga objetiva), las
cuales estan definidas por '*?: el nivel de dependencia frente a las actividades de la
vida diaria, el deterioro cognitivo y los comportamientos problematicos de la persona

cuidada.
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ANTECEDENTES Y FACTORES CONTEXTUALES

= | VU

ESTRESORES
PRIMARIOS
SUBJETIVOS

ESTRESORES
SECUNDARIOS

II CONSECUENCIAS

ESTRESORES
PRIMARIOS
OBJETIVOS

= |

‘ MODERADORES

Figura 3.2 Modelo del proceso de estrés de Pearlin y cols: elementos basicos.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Pearlin y cols. 2.

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

directa o indirectamente el tiempo y tipo de dedicacion de la persona cuidadora.
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Como ejemplo del primer aspecto (el tiempo dedicado), podemos citar el estudio de
Choi y cols. 1*® sobre distintos factores relacionados con la sobrecarga subjetiva, uno
de los cuales es el nimero de horas diarias dedicadas al cuidado, mientras que la
anteriormente mencionada encuesta sobre el apoyo informal familiar a personas

dependientes de Estados Unidos ’*

, Sirve de ejemplo para el segundo aspecto
(numero vy tipo de actividades). En dicha encuesta se mide la dedicacién al cuidado,
entre otras cosas, con un indice con cuatro niveles construido en funcién del nimero
de actividades de la vida diaria atendidas y de la tipologia de dichas actividades -

basicas o instrumentales- (tabla 3.3).

1 AIVD y 0 ABVD

2 0 mas AIVD y 0 ABVD

1 ABVD con o sin AIVD

2 0 mas ABVD con o sin AIVD

Tabla 3.3. Indice de dedicacion al cuidado.

Fuente: tomado de National Caregiver Alliance and AARP 74,

En lo que respecta a los estresores primarios subjetivos, éstos son la consecuencia
del grado en que el cuidador evalia como estresantes las demandas de cuidado
xliii

(figura 3.3), representadas por los estresores primarios objetivos™. Los

mencionados estresores primarios subjetivos se clasifican en: a) la sobrecarga de rol:

Xl Fn la versién del modelo de 1990 2 |os estresores primarios aparecen como un Unico
bloque conceptual, mientras que en la version de 1995 se admite que estresores primarios
objetivos y subjetivos son dos entidades distintas pero interrelacionadas, tal y como aparece
en el grafico 3.3. Asi, la consideracién de una situacion como estresante va a depender,
entre otras cosas, de la propia situacion en si y de la forma en que la persona valore la
situacion.
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experiencia interna de sentirse abrumado, cansado y/o exhausto por las tareas y
responsabilidades del cuidado: b) la cautividad del ro": sensacidn de estar atrapado
de forma involuntaria en su rol de cuidador; este constructo tienen mas que ver con
vivir el cuidado como obligacion, cuando en realidad se preferiria otra cosa (lo que se
quiere frente a lo que se debe), que con las responsabilidades asociadas a dicho
cuidado, que estarian contenidas en la sobrecarga de rol y c) la pérdida de
intercambio intimo: que hace referencia a el deterioro progresivo de aquellas partes
de su vida afectiva que han compartido con la persona cuidada como consecuencia

de la situacion de cuidado.

Respecto de la sobrecarga de rol, Pearlin y cols.!? han desarrollado para su medicidn
un cuestionario de cuatro items (“esta exhausto/a cuando se acuesta por la noche”,
“tiene mas cosas que hacer de las que puede abarcar”, “no tiene tiempo para usted
misma/o” y “trabaja duro como cuidador/a pero nunca parece hacer progresos), con
una escala Likert de cuatro puntos (que va desde “en absoluto” hasta

“completamente”).

XV En la mencionada version de 1990, la cautividad de rol era considerada como un tipo de
tensién intrapsiquica, dentro de los estresores secundarios.
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ESTRESORES VARIABLES CONTEXTUALES
PRIMARIOS
SUBJETIVOS

Sobrecarga de rol

Cautividad del rol ESTRESORES
Pérdida de

b SECUNDARIOS
intercambio |meo i
/ Tensiones de rol CONSECUENCIAS
- - Salud emocional
Salud fisica

ESTRESORES ESTRESORES
PRIMARIOS SECUNDARIOS
OBJETIVOS Tensiones intrapsiquicas

Carga objetiva:
Deterioro cognitivo
Problemas MODERADORES
conductuales Apoyo social
Dependencia para las Maestria
actividades de la
vida diaria

Figura 3.3. Modelo del proceso de estrés de Pearlin y cols.: detalle.

123 142

Fuente: Elaboracion propia a partir de Pearlin y cols.’*> y Aneshensel y cols.

Zarit ha precisado y delimitado este concepto de sobrecarga de rol, a partir del
modelo tedrico que estamos comentando y del concepto de valoracién secundaria de
Lazarus y Folkman, anteriormente explicado. Segln Carretero y cols. %, Zarit hace
coincidir su concepto de carga del cuidador (en inglés: caregiver burden), con esta
valoracién secundaria de la situacion de cuidado, de manera que las personas
cuidadoras experimentan sobrecarga cuando perciben que las demandas de la
situacion de cuidado exceden sus recursos. Carretero y cols. aclaran que el concepto
asi descrito hace referencia por tanto a la carga percibida por la persona cuidadora,
es decir, a la dimensidn subjetiva, en contraposicion a la carga objetiva (real) de
cuidado, descrita anteriormente. Segun estos autores, estos planteamientos sirvieron
de base a Zarit y cols. para desarrollar su instrumento de medida de la carga del

cuidador: la Caregiver Burden Interview **

138



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

Desde esta perspectiva, la carga subjetiva del cuidador descrita por Zarit se ubicaria
no sblo en los estresores primarios subjetivos, sino también en el apartado de
moderadores, recogiendo y ampliando el concepto de sobrecarga de rol de Pearlin y
cols., ya que la valoracion secundaria de al situacion de cuidado modula las

repercusiones de los estresores sobre la salud y bienestar de la persona cuidadora.

Montorio y cols.}*®, van més alld al afirmar: “... hemos optado por situar las carga
[dentro del modelo de Pearlin y cols.], en sus diferentes dimensiones, mas proxima a
una posicion de mediador.... Esta propuesta es acorde con los planteamientos que
defienden que la carga debe ser entendida como una valoracidn cognitiva
moduladora de la relacién entre los estresores y la subsiguiente adaptacion
(bienestar, adecuado funcionamiento social, buena salud, etc.).... Es decir, se
consideraria la carga como una valoracién o interpretacion del cuidador ante unos
estresores derivados del cuidado, de lo que puede seguirse un mejor o0 peor ajuste
segln se valore mas o menos negativamente y en funcidon de los recursos y
habilidades con los que cuenta el cuidador. En este sentido, estamos asistiendo a

una transicién del concepto de carga.” (p. 245).

148
, €l

Ahora bien, el tema no esta cerrado. Como bien dicen Montorio y cols.
concepto de carga del cuidador ha tenido mucha utilidad en la practica pero poco
desarrollo tedrico. El propio Zarit, que como ya hemos dicho ha sido su creador,
realiza un timido abordaje de la cuestién en una reciente publicacion *, ya que, al
situar el concepto de carga en el modelo de Pearlin y cols. comenta: “Esta distincion
entre estresores objetivos y subjetivos [del modelo de Pearlin y cols.] representa uno
de los mas importantes conceptos para entender la carga del cuidador. Mientras que
la enfermedad crea condiciones que pueden ser percibidas como estresantes, la
medida en que los cuidadores sienten agobiados por las demandas a las que tienen
que dar respuesta varia considerablemente. Algunas personas incluso se ven
abrumados por cambios de menor importancia en sus familiares, y otras manejan [la
situacion de cuidado] sin excesiva angustia, a pesar de cuidar a alguien con graves

problemas.” (p. 101). A partir de estas palabras quedan confirmadas las anteriores
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conclusiones de Carretero y cols. (la coincidencia conceptual de la carga del cuidador
con la valoracién secundaria de Lazarus y Folkman), pero no queda claro donde
ubicar el concepto de carga en el modelo conceptual de Perarlin y cols., quedando
abiertas las opciones anteriormente comentadas (a caballo entre estresores primarios
subjetivos y moderadores o soélo en moderadores) e incluso otra tercera opcion
consistente en situarla en los estresores primarios subjetivos. Seguiremos
profundizando en estos y otros aspectos del concepto de carga del cuidador en el
proximo capitulo, ya que al ser dicho constructo una parte importante del problema

de investigacion de esta Tesis, sera tratado de forma separada y en profundidad.

Volviendo a la descripcién del modelo de Pearlin y cols., los estresores secundarios
son definidos como la consecuencia de los estresores primarios. Los autores del
modelo utilizan el término proliferacion del estrés para denominar el hecho de que
los estresores primarios afectan a otras areas de la vida del cuidador que estan fuera
de la situacidn del cuidado (Figura 3.3). Dichos estresores secundarios estan

constituidos por las tensiones de rol y las tensiones intrapsiquicas **.

Las consecuencias que el cuidado tienen sobre el desempefio del rol de cuidador son
casi infinitas y cambiantes, pero pueden agruparse en conflictos familiares,
problemas laborales (tensiones laborales, reduccién o pérdida del trabajo),
problemas econdmicos (por el gasto que supone el cuidado y la perdida de ingresos

de la perdona cuidadora).

Pero los estresores primarios no sélo afectan al desempeiio del rol, sino que también
influyen en la situacion emocional de la persona cuidadora, sobre todo en la esfera
del auto-concepto y la autoestima. Estas tensiones intrapsiquicas son de varios tipos:

perdida del sentido del self (identidad personal), falta de competencia percibida
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como cuidador, ausencia de ganancias con el cuidado (como auto-enriquecimiento o

crecimiento personal) y culpabilidad *".

Los resultados son la consecuencia de los estresores. Dichos resultados deben ser
considerados en términos generales, incluyendo por tanto *%: a) los efectos sobre la
salud individual y el bienestar emocional de la persona cuidadora, sobre todo estados
afectivos como la depresion, la ansiedad o la ira; b) los cambios en el proceso de
cuidado, como el ingreso prematuro del paciente en una residencia o la necesidad de
prestacién de cuidado suplementario de caracter institucional y c) el desarrollo de la

vida posterior al periodo de cuidado.

Pero las consecuencias de los estresores no soélo van a estar condicionadas por la
percepcion de las demandas de cuidado de la persona cuidadora, sino también por
las variables moderadoras y el contexto en el que se desarrolla el cuidado, ya que

dicho cuidado no tiene lugar de forma aislada al mundo que le rodea.

Los moderadores estan compuestos por los recursos materiales, personales y
sociales para el afrontamiento, que ayudan a modificar o regular la relacion causal
entre las condiciones objetivas generadoras de estrés y los resultados. Dichos
moderadores catalizan los efectos de los estresores, intensificdndose éstos cuando
los recursos son escasos o disminuyendo cuando son abundantes. Los autores del
modelo consideran que dichos recursos constituyen las principales razones que
explican variaciones de los efectos del estrés en diferentes subgrupos. En el modelo
se describen dos tipos de variables moduladoras: el apoyo social y la maestria o

auto-eficacia V.

XV En la version del modelo de 1990 '?* las tensiones intrapsiquicas aparecian divididas en
globales (autoestima y maestria) y situacionales (los mencionados arriba). Los primeros eran
de caracter global, sin estar vinculados a una situacion concreta, mientras que los segundos
son especificos del cuidado informal. En la versién de 1995 la maestria pasa a ser una
variable moduladora y la autoestima sirve para definir el tipo de trastornos englobados en
este apartado de tensiones intrapsiquicas.

XV En la versidn de 1990 '?* se definen como variables moduladoras el afrontamiento y el
apoyo social, mientras que en la version de 1995 **? el concepto de afrontamiento sirve para
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El apoyo social hace referencia a la ayuda recibida, y puede ser, de un lado,
instrumental (cuidados compartidos) o socioemocional (apoyo psicoldgico), y de otro,
de tipo formal (prestado por personas generalmente entrenadas y que perciben una
retribucidon) o informal (prestado por la familia o los amigos y no retribuido). Asi,
cruzando los dos criterios nos quedan tres categorias: instrumental informal,

instrumental formal y socioemocional (siempre informal) %2,

Este marco conceptual propuesto por Pearlin y cols. para describir el apoyo social en
el cuidado informal, puede ser tachado de limitado si lo comparamos con otros

130 propone una sélida clasificacion del apoyo

marcos conceptuales. Asi, Vrabec
social, a partir de la informacién obtenida en una revisién de la literatura sobre
apoyo social y sobrecarga del cuidador. Esta autora enfermera identifica tres
dimensiones en el apoyo social: a) los aspectos estructurales de la red de apoyo, b)
los tipos funcionales de la asistencia disponible o realmente recibida y c) la

naturaleza del apoyo.

Los aspectos estructurales de la red de apoyo estan representados por el numero y
la composicién de los contactos personales '*°. Los tipos funcionales de asistencia
pueden clasificarse desde una perspectiva multidimensional en !: apoyo
informacional, apoyo emocional, apoyo a la propia estima, apoyo tangible o
instrumental y apoyo a la integracion social. El apoyo informacional hace referencia
al consejo y guia dado por terceros para ayudar a la persona cuidadora para
entender y gestionar la situacion de cuidado. El apoyo emocional hace referencia a
comportamientos de otros que promueven en la persona cuidadora sentimientos de
seguridad, confort y alivio. El apoyo a la propia estima representa Ia
retroalimentacién positiva dada por otros para reforzar la auto-eficacia y el sentido
de competencia de la persona cuidadora. El apoyo tangible o instrumental estaria
representado por aquellos comportamientos instrumentales y bienes que auxilian las

responsabilidades de cuidado de la persona cuidadora. El apoyo a la integracion

definir la cualidad de las variables moduladoras (“recursos para el afrontamiento”) y es
sustituido por la maestria. En la version de 1999 '* aparecen las tres variables
(afrontamiento, apoyo social y maestria).
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social hace referencia a la ayuda recibida para la promocién del sentido de
pertenencia, que esta basado en la participacion en actividades sociales y recreativas
con personas que comparten intereses comunes ajenos al rol de cuidador. Por otro
lado, en la naturaleza del apoyo pueden distinguirse los siguientes aspectos '*°: a) la
satisfaccion con el apoyo recibido, b) la direccién o grado de reciprocidad entre los
miembros de la red de apoyo y c) si las interacciones en la red de apoyo son Utiles o

conflictivas.

Este marco conceptual, que es bastante exhaustivo, puede completarse con la
distincion realizada por Pearlin y cols. en funcién del origen formal o informal del

1532 (citado por Garcia °°) entre apoyo

apoyo, asi como con la realizada por Caplan
social objetivo y apoyo social percibido. El primero hace referencia a los recursos,
provisiones o transacciones reales a los que la persona puede recurrir en el caso de
necesitarlos. El segundo destaca la dimensién evaluativa que lleva a cabo la persona
acerca de la ayuda con la que cree contar. Esta diferenciacion llevé a Caplan a
distinguir entre la transaccidn y lo transferido. Asi, la transaccion puede ser objetiva
(apoyo recibido) o subjetiva (apoyo percibido), mientras que la naturaleza de lo
transferido puede ser en ambos casos tangible (dinero, servicios, objetos, etc.) o

psicoldgica (informacion y emociones, fundamentalmente).

Asi, de todo lo comentado anteriormente podemos concluir que los tipos funcionales
de apoyo social definidos anteriormente ! pueden representarse en un sistema de
cuatro ejes cuyos extremos estaria definidos por las siguientes dicotomias: objetivo
(real) / subjetivo (percibido), tangible (instrumental) / psicoldgico (no instrumental),

disponible / utilizado e informal / formal (figura 3.4).
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Formal Disponible

Tangible bjetivo

Utilizado

Informal H

Psicolégico Subjetivo

Figura 3.4. Dimensiones del apoyo social.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de Vrabec **°, Thompson y cols.'*! y Garcia 3.

La segunda variable moduladora del modelo de Pearlin y cols. en la version de 1995
(la maestria), hace referencia al grado de control que los individuos sienten que son
capaces de ejercer sobre las fuerzas importantes que afectan a sus vidas ‘**. Segun

4 8155y|O

Jang % Pearlin y Schooler introdujeron el término maestria en 197
definieron como la medida en que las personas sienten que ejercen control sobre su
vida y su entorno. La maestria se ha sido definida también de forma especifica en el
campo del cuidado por Lawton y cols. ** como “una visién positiva sobre la propia
capacidad [del cuidador para suministrar de forma exitosa una asistencia de calidad
a los receptores del cuidado] y sobre la evolucidn del propio comportamiento durante

el proceso de cuidado” (p. 62).

Asi, vemos como dicho concepto hace referencia a la sensacion de control que tiene

el cuidador sobre la situacidon de cuidado, como aspecto diferenciado y no
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necesariamente coincidente con las habilidades objetivas de cuidado (conocimientos

157 utiliza el término “habilidades en cuidados

y competencias objetivas). Schumacher
familiares” para referirse a éstas habilidades objetivas para el cuidado informal, las
cuales agrupa en los siguientes tipos: habilidades de seguimiento, de interpretacion
de situaciones clinicas, de toma de decisiones de cuidados en base a la observacion
e interpretacidn, de organizacion e implementacién de las decisiones de cuidados, de
aplicacién de procedimientos médicos y enfermeros, de realizacion de ajustes de las
acciones de cuidado en funcién de los cambios de la situacion de cuidado, de acceso
a los recursos necesarios para cuidar (informacién, equipamientos, atencion formal,
ayuda doméstica y ayuda con el cuidado personal), de trabajo junto con la persona

cuidada y de negociacién con los servicios de salud.

Otro concepto relacionado con la maestria es el de auto-eficacia. Dicho concepto ha
sido desarrollado por Albert Bandura **® como uno de los componentes centrales de
su Teorfa del Aprendizaje Social *°. Bandura define la auto-eficacia como la creencia
de una persona sobre su capacidad para organizar y ejecutar cursos de accidn para

la gestion de determinadas situaciones .

Si bien en el modelo de Pearlin y cols. se consideran los términos de maestria y auto-
eficacia como sindnimos **, si comparamos las anteriores definiciones de maestria
con la de auto-eficacia, podemos observar que son términos parecidos que reflejan la
sensacion de control de una persona, pero se diferencian en que la maestria hace
referencia a la sensacién de control sobre la globalidad de situacidon de cuidado, sin
diferenciar actividades, situaciones o tareas, mientras que la auto-eficacia miden
dicha sensacién de control de forma situacional, especificando la sensacion de
control de forma particular para determinadas situaciones caracterizadas por el tipo
de actividad o de demanda de cuidado. El propio Bandura, junto con otros
colaboradores *®!, hace bastante énfasis en esta diferenciacidn, dejando claro que “la
auto-eficacia no es una entidad global, sino que varia a través de los distintos
dominios de actividades, demandas de cuidado y caracteristicas situacionales” (p.
74).
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Estas diferencias estan también presentes, ldgicamente, en los distintos instrumentos
estandarizados de medida utilizados para cada concepto. Asi, los estudios que miden
maestria suelen utilizar la escala desarrollada por Pearlin y Schoolers en 1978
(Pearlin and Schooler’s Mastery Scale) '*°, la desarrollada por Lawton y cols. en 1989
15 o bien variantes de ambas. Todas estas escalas recogen entre 4 y 7 preguntas
Vi sobre el grado de control de la situacidn global de cuidado, que se responden
mediante una escala Likert. En la practica, la maestria se ha utilizado no sélo como
variable predictora de las consecuencias del cuidado (bien de forma directa o como
variable de interaccion), tal y como establece el modelo de Pearlin y cols., sino
también como variable que define las consecuencias del cuidado (concretamente, la
ganancia personal con el cuidado). En la tabla 3.4 aparecen diversos ejemplos de
estudios que miden maestria, bien como variable independiente o como dependiente,

con el detalle de los instrumentos empleados para su medicion.

XVi | a escala de Pearlin y Schoolers tiene 7 preguntas, la de Lawton y cols. tienen 6
cuestiones y la de Pearlin, Skaff y cols. '** (una variante de la primera) tiene 4.
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Relacionar maestria con la evaluacion de estresores
primarios objetivos y con la sobrecarga subjetiva y la
aparicion de sintomas depresivos.

Pearlin and
Schooler’s mastery
scale (1978) >

Recurso
personal.

en pacientes con discapacidad.

Schooler’s mastery
scale (1978) **°.

nalizar la importancia de la maestria, la cultura, los [Lawton y cols. Recurso
estresores primarios objetivos, las variables (1989) **°, personal.
contextuales y la sobrecarga subjetiva, como variable
predictoras de la salud fisica y psiquica de los
cuidadores/as.
Relacionar maestria y recursos sociales con depresion |Pearlin and Recurso

personal.

Evaluar el impacto de la maestria y la sobrecarga de
rol sobre la salud en general (sintomas percibidos) y
la depresion en particular.

Pearlin and
Schooler’s mastery
scale (1978) >

Recurso
personal.

nalizar el efecto de interaccion de las estrategias de
afrontamiento, la sobrecarga subjetiva y la evaluacion
de la satisfaccidon con el cuidado sobre la relacién
entre los estresores primarios objetivos y el bienestar
psicoldgico de los cuidadores/as (medido como
quejas somaticas, depresidon, maestria, ganacias
personales y satisfaccion con la vida).

Pearlin, Skaff y
cols. 1=,

Ganancia
personal.

nalizar el efecto de interaccion de la maestria en la
relacion entre los problemas de comportamiento de la
persona cuidada y los sintomas depresivos del
cuidador/a.

Pearlin and
Schooler’s mastery
scale (1978) 1>

Recurso
personal.

nalizar la relacién entre la condicidén de inmigrante,
los estresores primarios objetivos, el apoyo social, la
maestria, la sobrecarga subjetiva y la cautividad de
rol y las dificultades econdmicas, sobre el distrés
psicoldgico en cuidadores/as.

Pearlin and
Schooler’s mastery
scale (1978) >

Recurso
personal.

Tabla 3.4. Diversos ejemplos de estudios que utilizan el concepto de maestria.

Fuente: elaboracion propia.

Rafael del Pino Casado, 2009.
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Por su parte, los cuestionarios que miden auto-eficacia diferencian las percepciones
de las personas cuidadoras segun el ambito del cuidado. En este sentido, sirvan
como prueba de esta afirmacion los cuestionarios de Steffen y cols. ! (la escala
revisada de auto-eficacia en el cuidado - revised scale for caregiving self-efficacy -) y
de Haley y cols. '8, La escala revisada de auto-eficacia en el cuidado mide la
sensacion de control en tres dmbitos del cuidado *!: el autocuidado y la obtencién
de respiro o descanso, la respuesta a las conductas perturbadoras de la persona
cuidada y el control de pensamientos desconcertantes. Por su parte, la escala

188 mide dicha sensacién de control en el manejo de

desarrollada por Haley y cols.
tres tipos de problemas: los de memoria y comportamiento, los de dependencia para

las ABVD y los de dependencia para las AIVD.

Para completar la revision sobre los recursos personales que modulan las
consecuencias del cuidado, es necesario hacer referencia a otros conceptos
relacionados con las expectativas de la persona cuidadora sobre los resultados del
cuidado, que son similares a los anteriormente descritos pero no coincidentes y que
aparece en la literatura sobre cuidado informal, si bien en menor medida que los

anteriormente comentados.

Dichos conceptos son: a) la competencia percibida: que puede definirse como la
confianza en la capacitacion para el cuidado 2, b) la efectividad percibida: que es el
grado de satisfaccion con las medidas y decisiones tomadas y los resultados del

16

cuidado !, y c) la preparacion (en ingles: preparedness): que se conceptualiza

como la disposicién previa percibida a prestar buenos cuidados *”°.

En relacion con es tos conceptos es necesario aclarar que la competencia percibida
aparece en el modelo de Pearlin y cols., como ya se ha visto, si bien con la
diferenciacién de que el modelo se refiere a la pérdida de dicho concepto y sitta
dicha pérdida en las tensiones intrapsiquicas, mientras que el ejemplo define la

competencia percibida como un recurso personal.
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Volviendo a la descripcion del modelo de Pearlin y cols., tenemos que entre los
antecedentes y los factores contextuales el modelo enumera los siguientes *%:
relaciones familiares género, grupo étnico, ingresos, situacion laboral, duracién o

antigliedad del cuidado, edad de la persona cuidada y emplazamiento del cuidado.

Si observamos la anterior enumeracion, vemos que uno de los factores identificados
es la pertenencia a un determinado grupo étnico, en lo que puede calificarse como
coincidencia con el modelo anteriormente visto de Lazarus Y Folkman !*?, donde
venian recogidos lo valores y creencias como variables que influian en el proceso del
estrés. Asi, en ambos modelos se tiene que la percepcion individual de las
situaciones estresantes esta condicionada por representaciones mentales y practicas

compartidas de forma colectiva por un determinado grupo étnico.

Son varios los autores que han intentado ampliar los dos modelos conceptuales aqui
presentados, destacando y definiendo mejor los aspectos culturales que influyen en
la génesis y proliferacion del estrés resaltar, en un intento de explicar las diferencias
étnicas en la vulnerabilidad de las consecuencias del cuidado relacionadas con el

estrés.

Asi, Aranda y Knight 71172

, en un intento por completar socioculturalmente el marco
tedrico de los distintos modelos conceptuales basados en el modelo de Lazarus y
Folkman, incluyen los conceptos de cultura y pertenencia a un determinado grupo
étnico, como variables que estan relacionadas con los elementos conceptuales
descritos por dichos modelos. Concretamente, los autores establecen como hipétesis
de futuras investigaciones, que la cultura y la pertenencia a un determinado grupo
étnico influyen en la evaluacién de las situaciones estresantes (y por tanto en la
sobrecarga subjetiva del cuidador), en la percepcién y uso del soporte familiar y en
el modelo de afrontamiento, aspectos éstos que tienen relacion con las

consecuencias del cuidado.
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Posteriormente, Knigth y cols. > han desarrollado estas ideas en lo que han
denominado Modelo Sociocultural de Estrés y Afrontamiento, el cual plantea de
forma genérica que las diferencias culturales entre grupos étnicos afectan
directamente a la valoracidon del cuidado como potencialmente estresante y pueden
ejercer una accién modificadora de las variables moduladoras como el afrontamiento
y el apoyo social. Concretamente (figura 3.5), establecen que la pertenencia a un
determinado grupo cultural condiciona unos determinado valores culturales y unas
determinadas caracteristicas de la persona cuidada, y estos tres elementos influyen
en la valoracion de la situacion del cuidado como potencialmente estresante. Por otro
lado, en esta situacion van a influir también el parentesco, el género, los ingresos y
la edad. A partir de aqui, las estrategias de afrontamiento van a estar influenciadas
por dicha valoracion de la situacion y por los valores culturales, mientras que el
apoyo social va a estar condicionado por éstos valores culturales, de manera que en
la recta final de la cadena causal todos estos factores van a ejercer su efecto sobre

la situacién emocional de la persona cuidadora.
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Figura 3.5. Modelo sociocultural de estrés y afrontamiento de Knight y cols

Fuente: tomado de Losada 73 (p. 46)

Losada y cols. 1”3

afirman en relacion con lo anterior, haciendo suyas las tesis de
Haley 1, que las “diferencias en variables de tipo cultural pueden contribuir a que

algunas personas sean mas tolerantes que otras a las dificultades, la valoracion del

rol de cuidador como algo esperado o no [y por tanto su aceptacion], etc.” (p. 45),

en lo que podria interpretarse como un intento de aclarar los mecanismos de

actuacion de los valores culturales. Desde nuestro punto de vista la idea es

interesante pero la lista de mecanismos es incompleta. Esta lista podria ampliarse
con aspectos recogidos en el

modelo sociocultural de Knight, como es el
condicionamiento de las estrategias de afrontamiento o la disponibilidad de apoyo

social, asi como de otros aspectos que creemos que pueden tener relacién con este
, .

tema, como por ejemplo la valoracién y las expectativas tanto del apoyo como del
beneficio.

Una vez finalizada la exposicion del armazén tedrico de esta Tesis, sOlo resta

4
recordar que de todo este entramado conceptual, nos interesa profundizar en la

Rafael del Pino Casado, 2009.

151



Consecuencias del cuidado de mayores dependientes sobre la persona cuidadora

sobrecarga subjetiva y en la relacion entre cultura y cuidado informal, por ser ambos
aspectos los que definen el problema de investigacion de este trabajo. Pero antes se
hace necesario completar el mosaico de las consecuencias del cuidado informal de
personas mayores, con las piezas relativas a las diferencias de género en las
consecuencias negativas del cuidado, para conseguir una mejor comprension del
marco conceptual de dicho problema de investigacion. A este objetivo nos

dedicaremos en el siguiente apartado.

3. DIFERENCIAS DE GENERO EN LA DEDICACION AL
CUIDADO Y EN LAS CONSECUENCIAS NEGATIVAS DE
ESTE.

El nacimiento y desarrollo del llamado enfogue de género en salud es un
acontecimiento relativamente reciente. Es a mediados del siglo XX cuando diversas
autoras feministas hablan por primera vez de la construccion social de las diferencias
sexuales. El concepto género hace referencia a las representaciones y convenciones
culturales, y a los roles y comportamientos sociales diferenciados para cada sexo que
son dictadas por aquellas. Asi, el mencionado enfoque sirve de contraposicién a las
diferencias de origen bioldgico, al analizar la forma en que la sociedad construye el
ser hombre o ser mujer. Por otro lado, dicho enfoque no representa el estudio de la
salud de las mujeres, ya que, lejos de excluir a los hombres los incluye como
elemento esencial en las relaciones de poder y asimetria que influyen en la salud de
toda la poblacion. El enfoque de género en salud representa una forma particular de

andlisis de las desigualdades en salud", 17>

Vil Dicho concepto hace referencia a “las distintas oportunidades y recursos

relacionados con la salud que tienen las personas en funcidon de su clase social,
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El género, como constructo sociocultural, y el sexo, como constucto bioldgico, ni son
conceptos intercambiables ni deben ser considerados en competencia bajo el abrigo
de planteamientos filoséficos 176, Coincidimos plenamente con Krieger en que la
relevancia de ambos conceptos en un determinado resultado de salud debe ser
planteada como una cuestién empirica. Tal y como afirma esta autora, “dependiendo
del resultado de salud en cuestion, ambos [género y sexo], ninguno, uno u otro,

deben ser considerados relevantes” ¢ (p. 656).

Las formas en las que los roles de género pueden afectar a los resultados en salud
son muy variadas, pero pueden conceptualizarse en tres tipos basicos, a partir de los
distintos tipos expuestos por Krieger 7°: a) mayor exposicién por mayor proporcién
de un determinado sexo: esta situacion no refleja mayor riesgo, pero provoca
mayores resultados proporcionales distintos en cada sexo de un determinado evento;
un ejemplo de esto lo constituye la mayor proporcidon de inoculaciones accidentales
en enfermeras respecto de enfermeros, medida sobre total de profesionales; b)
mayor riesgo relacionado con la presencia de un determinado rol de género: por
ejemplo, mayor riego de queratitis bacteriana en hombres por una menor propension
a limpiar las lentillas correctamente; y c) una combinacidn de ambas situaciones,
como por ejemplo, la mayor mortalidad en mujeres por violencia de género (hay mas
hombres que mujeres que practican violencia de género y una mayor propensién

de origen cultural (habilidad y entrenamiento) en infligir agresiones fisicas.

Llevado este planteamiento al terreno de las consecuencias negativas del cuidado
informal, nos encontramos con tres posibles hipdtesis para explicar las posibles
diferencias entre hombres y mujeres: a) una mayor exposicion por mayor presencia
de hombres o mujeres y/o mayor dedicacion, b) un mayor riesgo relacionado con

roles diferenciados de género y c) una combinacion de ambas cosas.

género, territorio o etnia, lo que indica la peor salud de los colectivos menos

favorecidos” > (p. 2).

Rafael del Pino Casado, 2009. 153



Consecuencias del cuidado de mayores dependientes sobre la persona cuidadora

Asi, un analisis adecuado de las diferencias de género en las consecuencias
negativas del cuidado informal abarcaria un triple plano: a) verificar y describir las
mencionadas diferencias a distintos niveles: bienestar percibido, problemas fisicos y
problemas emocionales (estresores, sobrecarga, ansiedad y depresion); b) estudiar
la exposicion: analizar cual es la participacion de hombres y mujeres en el cuidado
de personas dependientes (es decir, cual es la presencia de hombres y mujeres en la
poblacion cuidadora) y cual es la dedicacion (carga de cuidados asumida vy
caracteristicas de los cuidados prestados); y c) analizar los factores de riesgo:
estudiar la vulnerabilidad a los efectos negativos del cuidado informal en unas y
otros. Ademas, éstos planos de analisis admiten una doble perspectiva de estudio:

sincrénica (situacién actual) y diacrénica (evolucién en los Ultimos afios).

La primera parte del segundo plano de andlisis (la presencia de hombres y mujeres
en el cuidado informal) ha quedado suficientemente documentado en el capitulo
anterior, al hablar de las caracteristicas sociodemograficas de la poblacion cuidadora
68737476 quedando de manifiesto la mayor presencia femenina. Asi, con
independencia de la existencia de un mayor riesgo en alguno de los sexos ligado a
roles de género, con estos datos ya es posible afirmar una mayor exposicién al
riesgo de tener dichas consecuencias, que estaria ligado, como ya se comentd en el
mencionado capitulo, a una construccion cultural dominante sobre el cuidado
doméstico que atribuye dicha responsabilidad a la mujer. El resto de planos de

analisis intentaremos explorarlos a continuacion.

3.1. Diferencias de género en las consecuencias negativas del

cuidado.

Para estudiar las diferencias de género en la dedicacion y las consecuencias del

sobrecarga de cuidadores familiares de ancianos dependientes, es basico referirnos a
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177 que por su rigor y actualidad

la revision sistematica de Pinquart y Sorensen
permite integrar de forma adecuada los resultados de las distintas investigaciones
realizadas sobre el tema, resultados que a priori pueden aparecer como dispersos y
poco concluyentes. Dicha revision no solo estudia diferencias de género en la

sobrecarga sino también en otros aspectos de la salud fisica y psiquica.

Mediante revision y meta-analisis con 229 estudios de cuidado informal a personas
mayores de 60 anos, se analizan varios aspectos: a) las diferencias de género en la
salud fisica y psiquica, estresores primarios (carga objetiva y sobrecarga subjetiva) y
apoyo social (no se estudia el afrontamiento ni otras variables relacionadas con la
persona cuidadora); b) la comparacion de las diferencias en la salud en poblacion
cuidadora con las observadas en muestras de la poblacion general, c) la busqueda de
las razones que motivan las mencionadas diferencias de género en la salud de las
personas cuidadoras, d) la estimacion de la evolucion de dichas diferencias y €) el

analisis estratificado por parentesco de las mencionadas diferencias.

En lo que respecta a las diferencias de género, los resultados del metaanalisis ponen
de manifiesto que existen diferencias de género en salud psicoldgica y fisica, y en
estresores primarios objetivos (carga objetiva), pero no en el uso de recursos
formales o informales (apoyo social instrumental), como habian apuntado con
anterioridad tanto algunos estudios como diversos expertos, los cuales afirmaban
que los hombres solicitan con mayor facilidad, y por tanto utilizan mas, tanto el
apoyo tanto formal como el informal 17,

Las mujeres tienen mayores niveles de depresion (el género explica el 2,8% de la
varianza), sobrecarga subijetiva (2,7%), y menores niveles de bienestar subjetivo y
salud fisica. En el estudio se obtiene también que, cuando un numero igual de
hombres y mujeres son analizados, el 58% de las mujeres estan por encima de los
niveles medios de sobrecarga subjetiva y depresion, frente al 42% de hombres. Para

el nimero de actividades de cuidado las cifras son de 55% para mujeres y 45% para
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hombres, mientras que para el bienestar subjetivo son de 52,5% para mujeres y

47,5% para hombres.

X ‘las mujeres informan de méas problemas de conducta atendidos

En los estresores
en la persona cuidada, mayor cantidad de cuidado prestado, tanto en horas como en
actividades, y mayor participacion en el cuidado personal. No hay diferencias en la

antigliedad en el cuidado o en el deterioro fisico o cognitivo de la persona cuidada.

Los autores califican las diferencias encontradas en sobrecarga, depresién y nimero
de actividades de cuidado como pequefias, y las encontradas en el resto de
relaciones como muy pequefas (bienestar subjetivo, salud fisica, problemas de
conducta en la persona cuidada, nimero de horas de cuidado y participacion en el

cuidado personal).

Ademas de analizar los aspectos resenados, los autores estudian si las diferencias de
género en depresion, salud fisica y bienestar subjetivo son especificas de la
poblacién cuidadora o se encuentran también en poblacion general. En este sentido,
encuentran que tanto las diferencias en depresién como en salud fisica son mayores
en poblacion cuidadora, mientras que las diferencias en bienestar subjetivo no son

significativamente distintas en personas cuidadoras frente a poblacién general.

Con el fin de investigar razones potenciales que puedan explicar las diferencias
observadas, se realiza analisis multivariante controlando por estresores primarios
objetivos y apoyo social, de forma separada para sobrecarga subjetiva, depresion,
bienestar subjetivo y salud fisica. El porcentaje de varianza explicada para cada
combinaciéon de variables independientes va decreciendo con la introduccién en el
modelo de cada nueva variable, tal y como se muestra en la tabla 3.5. Si bien las

diferencias se mantienen estadisticamente significativas en todas las combinaciones,

XX Aunque la informacién sobre dedicacion al cuidado corresponde al epigrafe siguiente de
este apartado, consideramos adecuado el mantener en este epigrafe los distintos estudios
que incluyen aspectos de la mencionada dedicacién al cuidado, con la finalidad de mantener
tanto la integridad de dichos estudios como su adecuada comprension.
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después de controlar por estresores y apoyo tenemos que las diferencias en

depresiéon y salud fisica son similares a las presentes en muestras de poblacion

general.

Tabla 3.5. Porcentaje de la varianza explicado por el género en varios efectos. Meta-analisis
de Pinquart y Sorensen, 2006.

NOTAS: Paso 1: sin controlar por ninguna variable, paso 2: controlando por estresores
primarios objetivos y paso 3: controlando por éstos mas apoyo social.

Fuente: elaboracion propia a partir de Pinquart y Sorensen *”.

Para terminar el andlisis de las diferencias de género en salud fisica y psiquica
encontradas, los autores comentan que dichas diferencias no son tan grandes como
cabria esperar segun las teorias de género, y que los resultados corroboran la
capacidad de las teorias de estrés y afrontamiento para explicar las diferencias de
género en personas cuidadoras, de manera que parece haber mas similitudes que
diferencias entre hombres y mujeres cuidadoras, y que es probable que la carga
objetiva esté mas condicionada por las necesidades de la persona cuidada y la
disponibilidad de ayuda que por diferencias en socializacién, identidad o motivos para
el cuidado, como se ha sugerido anteriormente. Asi, los autores plantean en el
terreno de las hipdtesis que es probable que las diferencias de género estén basadas
en diferencias de recursos y estresores que no son especificos del cuidado, asi como
en una mayor predisposicion de la mujer a manifestar sentimientos negativos y

problemas de salud.
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En cuanto a la evolucién de las diferencias de género observadas, el articulo plantea
que parecen sujetas a cambios sociales, ya que se ha encontrado una disminucion de
esas diferencias en estudios recientes. No se ha podido estudiar si hay diferencias en

funcion de la edad media de los cuidadores.

En cuanto al anadlisis diferenciado por relacion de parentesco, se encuentra que las
experiencias del cuidado son similares entre conyuges de distinto sexo, y diferentes
entre hijos e hijas que cuidan, pero también no tan diferentes como se esperaria de
las teorias de género, de forma que los hijos tienen menos probabilidad frente a las
hijas de aceptar el cuidado, pero una vez aceptado, informan de comportamientos y

sentimientos similares.

El articulo concluye con algunas ideas para la investigacion sobre el tema, entre las
que caben destacar las siguientes: plantear temas de investigacion mas especificos
(por ejemplo, que tipo de recursos utilizan hombres y mujeres), desarrollar
investigaciones para contrastar los postulados de las teorias de género (por ejemplo,
experiencias de socializacion y disponibilidad de tiempo), analizar como los
estresores y recursos afectan diferencialmente a hombres y mujeres, asi como
estudios longitudinales para detectar cambios en las diferencias de género a lo largo

del tiempo.

A modo de resumen podemos concretar que la revision de Pinquart y Sorensen, en lo
que respecta a las consecuencias sobre la salud, pone de manifiesto una mayor
presencia de sobrecarga subjetiva y depresion en las cuidadoras, mientras que es
menor el bienestar percibido y también la salud fisica percibida. Dichas diferencias
son calificadas, en funcién de la magnitud del efecto, como pequenas (sobrecarga y
depresidn) y muy pequefas (el resto), y segun los autores, son menores que las que
cabria esperar segun las teorias de género. Al comparar dichas diferencias con las
halladas en muestras de poblacidon no cuidadora, los autores encuentran que las

diferencias de género en bienestar subjetivo no son significativamente distintas, pero
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el resto si. Al controlar por carga objetiva de cuidado, se reducen las diferencias

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

No obstante, si bien el estudio de Pinquart y Sorensen es, como ya se ha indicado, la
mas completa de las revisiones realizadas, no esta libre de algunas limitaciones, en
especial en lo relacionado al sesgo de publicacion, a la gran heterogeneidad y
discrepancia de los resultados de los distintos estudios incluidos y al hecho de que la
mayoria de dichos estudios sean transversales. El sesgo de publicacion opera en dos
sentidos: a) la no inclusion de estudios publicados en idiomas distintos al inglés, y b)
un dato interesante aportado por los autores, relacionado con la mayor presencia de
diferencias de género cuando el articulo ha sido revisado por pares en el proceso
editorial, lo que llevaria a preguntarse si es mas facil que sean rechazados estudios
que demuestren que no hay diferencias, en revistas con este mecanismo de decision.
En lo referente a la heterogeneidad de los resultados, si bien no impide en esta
revision sistematica la integracion y metaanalisis de los resultados, si hace necesario
que dichos resultados se interpreten con cautela. Respecto del caracter transversal
de los estudios, si bien no hay problema de hipotesis inversa o secuencia temporal
con el hecho de ser mujer u hombre y tener consecuencias negativas del cuidado, si

puede haber cambios en el tiempo de las variables relacionadas con dicho hecho.

Otra linea interesante de analisis esta representada por la comparacion de los
resultados de la revisidon de Pinquart y Sorensen con otras revisiones realizadas sobre
el tema. En este sentido, en la literatura encontramos tres revisiones sobre
diferencias de género en las consecuencias negativas del cuidado informal: Miller y
Cafasso 1”°, Yee y Schulz ¥ y Vitaliano y cols. *'*. Las dos primeras son especificas
del tema en cuestion, y estudian como variables de resultado: la sobrecarga
subjetiva (ambas) y la depresion, la ansiedad y el bienestar percibido (la segunda).
La tercera revision estudia como tema central las repercusiones del cuidado informal

en la salud fisica, aunque también analiza diferencias de género en este tema.
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Miller y Cafasso '”° analizan mediante metaandlisis 14 investigaciones originales que
estudian diferencias de género en mujeres y hombres cuidadores de adultos y
mayores con situaciones de dependencia de diversa indole. Yee y Schulz * realizan
una revision narrativa de 30 estudios sobre cuidadores de mayores fragiles, de
mayores con demencia y de adultos con enfermedades psiquiatricas. Vitaliano y cols.
1% incluyen en su revisién un metaanalisis de 4 estudios que aportan diferencias de

género en la salud fisica de las personas cuidadoras de mayores con demencia.

Las mencionadas revisiones coinciden con los resultados de Pinquart y Sorensen 7
en poner de manifiesto que las mujeres cuidadoras presentan mayores niveles de

179,180

sobrecarga subjetiva y depresién ¥, y menores niveles de bienestar subjetivo

180 v salud fisica '**. Ademds, amplian los mencionados resultados al demostrar

180 También hay

también mayores niveles de ansiedad en las cuidadoras
coincidencias en el bajo porcentaje de la varianza de los efectos explicada por la
variable género. Concretamente, en el metaanalisis de Miller y Cafasso '’°, el género

explica el 4% de la varianza de la sobrecarga subjetiva.

En lo que respecta a las discrepancias de las mencionadas revisiones con los
resultados de Pinquart y Sorensen, cabe sefialar que Miller y Cafasso ”° no
encuentran diferencias en la cantidad total de cuidado (tiempo de cuidado, nimero
de actividades o grado de asistencia) que desempefian hombres y mujeres, aunque
si ponen de manifiesto que las mujeres se dedican mas que los hombres al cuidado
personal, si bien el reducido nimero de estudios incluidos en su revision hace que
sea dificil poner en cuestién los resultados de Pinquart y Sorensen. Por su parte, Yee
y Schulz ¥ sefialan que, si bien las mujeres cuidan méas horas y dedican méas tiempo
a las tareas de cuidado personal y del hogar, no llevan a cabo una mayor cantidad
total de tareas de cuidado. Ademas, apuntan que los hombres cuidadores son mas
susceptibles de recibir apoyo informal que las mujeres cuidadores, no sélo porque es
mas probable que lo demanden y reciban de buen grado, sino también porque la
sociedad es mas dada a ayudar a un hombre cuidador que a una mujer cuidadora. Al

igual que pasa con los hallazgos de Miller y Caffaso, también aqui encontramos
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pocos datos que apoyen la discusion de los resultados de Pinquart y Sorensen, ya
que las anteriores conclusiones proceden de una revisidon narrativa. Por otro lado,

1% sugieren que las diferencias de género en salud fisica no se

Vitaliano y cols.
deben a aspectos especificos del cuidado, sino a que las cuidadoras son mas
conscientes de sus problemas y asi lo indican en las medidas de autoinforme. Para
tal afirmacién se basan en que las cuidadoras de su estudio muestran peor salud
fisica percibida que los cuidadores, pero no peores medidas objetivas de salud fisica

(tales como medidas cardiovasculares, hormonales y metabodlicas).

En el contexto espanol encontramos dos estudios, bastante recientes, que analizan
mediante disefos cuantitativos diferencias de género en las consecuencias del

181 También

cuidado; son los estudios de Crespo y Lépez !’® y Larrafiaga y cols.
encontramos datos interesantes sobre esta cuestion en la ya citada encuesta sobre el
Apoyo Informal a las Personas Mayores de 2004 ®. De los tres trabajos
mencionados, solo el primero incluye datos sobre género y sobrecarga subjetiva,
junto con el andlisis de las diferencias al resto de estresores primarios, estresores
secundarios y los efectos del cuidado sobre el estado fisico y emocional. Los otros
dos trabajos relacionan género y tipo de cuidado prestado, de un lado, y
consecuencias en la salud fisica y psiquica (Larrafiaga y cols.) o en la salud global (la

encuesta), de otro.

Es necesario mencionar también un articulo de revisidn narrativa de Casado y
cols.’®, que, si bien estudia aspectos relacionados con el género y el cuidado no
retribuido, no analiza las diferencias de género en los efectos sobre la persona

cuidadora. Nos centraremos por tanto en los tres trabajos anteriores.

El estudio de Crespo y Lépez '”® tienen como finalidad el identificar diferencias de
género en estresores primarios objetivos (carga objetiva de cuidado) y subjetivos
(sobrecarga subjetiva), estresores secundarios (conflicto de roles), variables
mediadoras (apoyo social, autoestima, afrontamiento y aspectos positivos del

cuidado), habitos relacionados con la salud y consecuencias en el estado fisico (salud
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fisica) y emocional (ansiedad, depresion, ira, estado emocional general y consumo de

psicofarmacos).

Para ello, analizan una muestra de conveniencia de 208 cuidadoras/es, principales o
Unicos, de familiares dependientes mayores de 60 anos y con residencia en comun
con estos y antigiedad en el cuidado de al menos 6 meses, encontrando los
siguientes resultados: a) en los estresores: mayor nivel de dependencia en las
personas cuidadas por mujeres (aunque no mas problemas de conducta), mas
dedicacion femenina al cuidado personal y actividades basicas de la vida diaria
(aunque no mayor numero de horas de cuidado), mayor conflicto de roles y carga
subjetiva en mujeres; b) en las variables mediadoras: mayor disponibilidad percibida
de apoyo social en hombres (aunque no de utilizacién de de recursos formales e
informales), mayor autoestima en hombres, mayor afrontamiento centrado en las
emociones en mujeres; y c) en el estado emocional y fisico: mayores niveles de
depresion en mujeres (no se encuentran diferencias en ansiedad ni salud fisica y no

se estudia bienestar percibido).

Los resultados encontrados estan en la misma linea de Pinquart y Sorensen '”7, salvo
en la ausencia de diferencias en salud fisica y la mayor disponibilidad percibida de
apoyo social en hombres. Para la cuestion de las discrepancias en salud fisica no hay
muchos argumentos a favor de los resultados de Crespo y Lopez, maxime teniendo
en cuenta que el trabajo de Vitaliano y cols.!'* apunta hacia peor salud fisica en
mujeres. Crespo y Lépez 1® justifican esta discrepancia en la diferencia de edad de
los cuidadores y cuidadoras de su muestra, siendo las mujeres mas jovenes, por lo
que el impacto en la salud fisica puede amortiguarse mas con lo que la edad seria
una variable de confusion. A este hecho se puede afiadir otro aspecto central en
cualquier estudio transversal (como el que nos ocupa): la ausencia de secuencia
temporal, ya que es posible que las personas con mala salud ya la tuvieran antes de
ser cuidadoras (sobre todo en personas mayores). Hay ademas otra posible variable

de confusidon que no ha sido controlada: el tiempo que cada persona cuidadora lleva
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cuidando, ya que es légico pensar que a mayor tiempo de antigiiedad en el cuidado,

mayor afectacion de la salud fisica.

En lo que respecta a las diferencias en disponibilidad percibida de apoyo social, éstas
quedan amortiguadas por el hecho de que los hombres no utilizan mas apoyo que las
mujeres. No obstante este hallazgo introduce desde nuestro punto de vista varios
matices dignos de ser analizados, como son la existencia de diferencias culturales en
el apoyo informal ofrecido a hombres y mujeres o en la percepcién del apoyo
disponible (hay que tener en cuenta que la mayoria de estudios incluidos en las
revisiones que estamos comentando estan realizados fuera de la Europa

mediterranea).

Por otro lado, en la mencionada encuesta sobre el apoyo informal ®, encontramos
también que el porcentaje de mujeres cuidadoras que manifiestan alguna incidencia
en la salud es mayor que el porcentaje de hombres cuidadores (58,3% frente a
41,6%; diferencias estadisticamente significativas para p<0,05). Para el caso
concreto de deterioro de la salud, también encontramos diferencias estadisticamente

significativas a favor de las mujeres (20,2 frente a 19,2%, p<0,05).

18! Jlevan a cabo un estudio descriptivo transversal, a

Por su parte, Larranaga y cols.
partir de los datos de la Encuesta de Salud del Pais Vasco del afio 2002, con la
finalidad de caracterizar a los cuidadores y cuidadoras que hay presentes en la
muestra estudiada (personas mayores de 29 afios que cuidan a personas mayores,
discapacitadas o enfermas), asi como a los cuidados que proporcionan, y se analizan
diferencias entre cuidadoras y cuidadores en las consecuencias en la salud mediante
la comparacion de poblacidon cuidadora con no cuidadora de forma separada para

cada sexo.

El estudio, entre otras cosas, corrobora tanto la mayor participacién femenina en el
cuidado informal (tanto en nimero de personas como en carga de trabajo asumida),

como la presencia de peor salud en personas cuidadoras frente a poblacion general
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(tanto en conjunto como separadamente para hombres y mujeres), y permite poner
de manifiesto una mayor presencia de efectos negativos del cuidado en las mujeres,
por la mayor carga de trabajo que deben asumir. En este sentido, y centrandonos en
la Calidad de Vida Relacionada con la Salud, las mujeres cuidadoras, comparadas con
mujeres no cuidadoras, presentan peor salud fisica percibida (componente fisico
resumen del cuestionario SF-36'; Odds Ratio [OR]=1.8, IC del 95%= 1.3-2.4) y peor
salud mental percibida (componente mental resumen de dicho cuestionario; OR=1.9,
IC del 95%= 1.4-2.5), mientras que los hombres cuidadores presentan peor
componente mental que los no cuidadores (OR=1.8, IC del 95%= 1.3-2.6), pero no
hay diferencias estadisticamente significativas en salud fisica percibida. Al comparar
hombres y mujeres estratificando por carga de cuidado asumida (no cuidado, carga
moderada y carga elevada), las diferencias desaparecen para el deterioro del
componente mental resumen de la SF-36, y se invierten para el deterioro del

componente fisico resumen, siendo mayor dicho componente en hombres.

No obstante, si bien el estudio es pionero en el analisis pormenorizado y riguroso de
diferencias de género en el cuidado informal, sus resultados hay que tomarlos con
cautela. Asi, la falta de seguimiento constituye una importante limitacidn, si bien,
como afirman los autores con acierto, la hipdtesis inversa (es decir, que las personas
que tienen peor salud son las que deciden dedicarse al cuidado informal) es poco
plausible. Pero, a nuestro juicio, las principales limitaciones provienen de las
caracteristicas de grupo control que se utiliza en el andlisis (personas del mismo sexo
que no cuidan), de las amenazas a la validez externa y del tratamiento dado a las
posibles relaciones de causalidad entre los roles diferenciados de género, la carga

114,183

objetiva de cuidado y los efectos negativos del cuidado Pasemos

seguidamente a valorar dichas limitaciones.

Al analizar las diferencias entre personas cuidadoras y no cuidadoras de forma

separada en hombres y mujeres, para posteriormente comparar dichas diferencias en

' Cuestionario que mide Calidad de Vida Relacionada con la Salud, y cuyas puntuaciones se
pueden recalcular en dos indicadores resumen: el componente fisico resumen y el
componente mental resumen.
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ambos sexos, se estan comparando personas del mismo sexo, y por tanto, expuestos
a una misma experiencia de socializacién, es decir, paraddjicamente se esta
controlando por la variable independiente que se quiere estudiar (el género). Por
tanto, si se hubiesen comparado cuidadoras y cuidadores, de un lado, y hombres y
mujeres de la poblacion general por otro, es posible que fuesen mayores (y del
mismo signo) las diferencias de género en la poblacién cuidadora y entre ésta y la

poblacion no cuidadora.

En relacion con las amenazas a la validez externa del estudio, éstas puede
concretarse en tres aspectos: a) el estudio se hace sobre una muestra de poblacion
general representativa del Pais Vasco, pero se obtiene un subgrupo de personas que
se dedican al cuidado no retribuido en el ambito doméstico, que no son
representativas de la mencionada area geografica; b) se eligen personas cuidadoras
mayores de 29 afios, cuando no hay ningun criterio objetivo para hacer el corte ahi y
no, por ejemplo a los 20 afios"; y c) no se especifica la edad ni la distribucion por
grupos (mayores, otros discapacitados y enfermos) ni si es 0 no cuidado de larga

duracion.

Con respecto a las mencionadas posibles relaciones de causalidad, si bien en el
articulo de Larrafiaga se indica que las diferencias de participacion y dedicacion se
deben a la socializacion diferenciada segun sexo y que aquellas explicarian una parte
del impacto negativo del cuidado, se deja en el aire el hecho de que las diferencias
observadas desaparecen al analizar estratificadamente por carga objetiva de
cuidado, corriendo el riesgo de que el lector interprete que en realidad el género es

un factor de confusion.

Algo similar, aunque con el matiz diferencial de ser intencionado, ocurre en las

conclusiones de la revisién sistematica de Pinquart y Sorensen '”/, donde los autores

' Si hubiese que desechar alglin tramo de edad, le mas adecuado es el de menores de 20, ya
que solo representan el 1,2% del total de personas cuidadoras (calculo propios a partir de
los microdatos de la encuesta sobre el Apoyo Informal a las Personas Mayores, de 2004,
disponibles en: http://www.imsersomayores.csic.es/estadisticas/encuestas/index.html).
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aprovechan los resultados del metaanalisis, y mas concretamente la disminucion de
las diferencias en el impacto negativo del cuidado al controlar por carga objetiva de
cuidado, para apuntar el predominio de las teorias el estrés y del afrontamiento
(basadas en los ya comentados planteamientos tedricos de Lazarus y Folkman 1%2)
sobre las teorias de género, y por tanto, para sugerir que la carga objetiva y la forma
en que se percibe como algo estresante tienen mucha mas relevancia que los roles
diferenciados segin sexo, en la explicacion de las consecuencias negativas del
cuidado. Con estas afirmaciones es muy posible que se esté confundiendo un mas
que probable factor de causalidad indirecta, con una variable de confusion (figura
3.6), ya que una parte de las diferencias de género en las consecuencias negativas
del cuidar se debe a la desigual dedicacion de cuidadores y cuidadoras, la cual
condiciona una mayor carga objetiva en éstas. Dicho de otro modo, se tiene que a
igualdad de dedicacidon no hay diferencias en consecuencias entre hombres y
mujeres, pero quedarse sblo con esto seria hacer una lectura de la situaciéon tan
simplista como errdnea, ya que por otro lado se tiene que los roles de género
condicionan una mayor dedicacién en la mujer, y por tanto un mayor riesgo de

consecuencias negativas.

Esta desigual dedicacion al cuidado en hombres y mujeres tiene su origen en roles

18

sociales diferenciados por género. En este sentido, Larrafiaga y cols. 8!, citando a

184 afirman que las diferencias de género en la participacidon y

Rohlfs y cols.
dedicacion al cuidado informal son la consecuencia de “una experiencia de
socializacion diferenciada segun el sexo, que desarrolla en las mujeres una identidad
basada en el servicio y el cuidado a los demas, y que se manifiesta en una mayor
implicacidén y compromiso en el cuidado informal”.

Ademas, Todos estos planteamiento hay que analizarlos sin perder de vista que la
principal diferencia de género en las mencionadas consecuencias se produce a nivel
de valores absolutos, por la ya demostrada mayor participacion o presencia femenina

en el cuidado.
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La mencionada desigual dedicacién al cuidado ya ha sido corroborada por algunos de
los estudios revisados en este epigrafe, si bien no serd completado su andlisis hasta

terminar el epigrafe siguiente.

CAUSALIDAD INDIRECTA

Consecuencias
del cuidado

Roles de Dedicacion e
—

. N — Carga objetiva —
género implicacion

FACTO DE CONFUSION (CAUSALIDAD ESPURIA)

Roles de Consecuencias

género del cuidado

Carga objetiva

Figura 3.6. Representacion grafica de las relaciones entre género y consecuencias del
cuidado como causalidad indirecta (probable) frente a causalidad espuria (posiblemente
incorrecto).

Fuente: elaboracion propia.

3.2. Diferencias de género en la dedicacion al cuidado y la

vulnerabilidad al estrés.

La mayor dedicacion femenina en el cuidado informal, tanto carga de cuidados
asumida (tiempo y/o numero de actividades de cuidado) como mayor dedicacion a
los cuidados personales, esta demostrada tanto en los anteriores estudios como en
otros de alto interés, como son la ya comentada encuesta estadounidense sobre el

apoyo familiar a personas dependientes mayores de 18 afios del afio 2003 7, el
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2 185

trabajo de Navaie-Walliser de 200 y otra vez la encuesta sobre el Apoyo

Informal a las Personas Mayores de 2004 8. El trabajo de Navaie-Walliser estd
incluido en la revisidn sistematica de Pinquart y Sorensen !’7, pero alin asi hemos
decidido incluirlo en este epigrafe por la fuerza expresiva de sus resultados. Pasemos

a recordar unos y explicar otros.

Entre los estudios vistos en el apartado anterior (tabla 3.6), hemos de recordar que

17 17

tanto Pinquart y Sorensen '/ como Crespo y Lopez '”® encuentran diferencias de

género en la carga objetiva de cuidado atendida (en tiempo dedicado y nimero de

actividades los primeros y sélo en tiempo los segundos, al no estudiar nimero de

172 ho encuentra diferencias en dicha

carga objetiva. Este aspecto es analizado también por Yee y Schulz '®, que

actividades), mientras que Miller y Caffaso

encuentra que la gran mayoria de estudios revisados informan de un mayor tiempo
dedicado por parte de las cuidadoras, mientras que los resultados de los estudios en
relacion con el nimero de actividades de cuidado son tan heterogéneos que no
permiten afirmar diferencias de género en este aspecto. También Larrafiaga y cols.
estudian diferencias de género en la intensidad de los cuidados, definida ésta como
una combinacion de la frecuencia del cuidado con el nivel de dependencia de la
persona cuidada, encontrando también diferencias a favor de las mujeres
cuidadoras. En lo que respecta a la mayor dedicacién al cuidado personal de las
cuidadoras, todos los estudios anteriores (salvo Larrafiaga y cols.'®' que no estudia

este aspecto) coinciden en poner de manifiesto este aspecto.
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Si
Si No Si
No No Si
No No estudiado Si
Si Si Si

Tabla 3.6. Diferencias de género en la carga objetiva de cuidado asumida, en distintos
estudos.

NOTA: cuando hay diferencias, son a favor de las cuidadoras.
Fuente: Elaboracién propia.

En lo que atafie a la arriba mencionada encuesta estadounidense ’* (Tabla 3.6),
encontramos que las mujeres cuidadoras proveen mas cuidados, tanto en horas
como en intensidad de cuidado (medido ésta como una combinacidn de frecuencia y
tipo de cuidado). Asi, la media de horas de dedicacion semanal de las mujeres es de
22,9 frente a las 18,9 de los hombres, mientras que en el nivel de maxima intensidad
de cuidado, el 71% de las personas cuidadoras son mujeres. Ademas, también las
mujeres cuidadoras se dedican mas que los hombres a las actividades de cuidado

personal (33% de las mujeres frente a 24% de los hombres).

La investigacion de Navaie-Walliser ', también llevada a cabo en Estados Unidos,
ha tenido como finalidad fundamental el estudiar a 1002 cuidadores familiares de
personas dependientes, para la descripcion de sus patrones de cuidado. En ella
encontramos las siguientes diferencias estadisticamente significativas (p<0,05): a) la
presencia del hecho de ser cuidador/a principal es 2,38 veces mayor en las mujeres
que en los hombres, b) el hecho de proveer cuidados de forma intensiva es 1,64 mas
frecuente en mujeres que en hombres, c) la mujeres atienden con mayor frecuencia
las ABVD que los hombres (por ejemplo: 2,57 veces mas el bafio, 2,08 veces mas el

vestido, 1,62 veces mas la alimentacién y 1,65 veces mas la deambulacién). Ademas,
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también existen diferencias interesantes entre la proporcidon de mujeres y hombres
que dedican mas de 20 horas semanales al cuidado (45% frente a 35%), aunque

dichas diferencias no son estadisticamente significativas.

Por el contrario, en la encuesta sobre el Apoyo Informal a las Personas Mayores de
2004 °8, aparentemente no aparecen diferencias estadisticamente significativas entre
cuidadoras y cuidadores en la prestacion de cuidados personales (79,6% en mujeres
frente a 74,7% en hombres). No obstante, hay que tener en cuenta que lo que se
mide realmente es si la persona cuidada necesita cuidados personales, con lo hay un
sesgo de clasificacion, ya que una cosa es que se necesiten cuidados personales y
otra cosa que sea la persona entrevistada la que los preste. Para intentar precisar
algo mas la relacion entre las variables estudiadas, hemos medido dicha relacion en
distintos subgrupos en los que se supone que la probabilidad de que sea el
entrevistado el que preste los cuidados es alta, a saber: personas cuidadoras que
desempenan su tarea de forma permanente, cuidador/a Unico o principal, cuidador/a
Unico y personas cuidadoras que desempefian su tarea diariamente, sin que hallamos
encontrado resultados estadisticamente significativos. Los resultados de este analisis
aparecen en la tabla 3.7, donde puede apreciarse que siguen sin aparecer diferencias
estadisticamente significativas entre hombres y mujeres, pero hay que tener en
cuenta que estos Ultimos calculos no controlan el anteriormente mencionado sesgo

de clasificacion.
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1,00-1,17

1.243 1,03 0,95-1,11 0,53
708 1,02 0,91-1,15 0,61
1.267 1.03 0,96 -1,11 0,4

Tabla 3.7. Relacion entre género y necesidad de cuidados personales en distintos subgrupos
de la encuesta sobre el Apoyo Informal a las Personas Mayores de 2004.

NOTA: exposicién= hombre.

Fuente: elaboracion propia a partir de los microdatos de la encuesta sobre el Apoyo Informal a las
Personas Mayores, de 2004, disponibles en:
http://www.imsersomayores.csic.es/estadisticas/encuestas/index.html.

En lo que respecta al tiempo dedicado, la encuesta mantiene la misma tdnica de
discrepancia con el resto de estudios presentados en este epigrafe. Asi, los distintos
resultados analizados presentan una situacién en la que los hombres cuidadores
dedican mas tiempo en promedio que las mujeres cuidadoras. Debido a que la
encuesta pregunta n® de horas de dedicacion al cuidado al dia, independientemente
del niumero de dias a la semana en que se prestan cuidados, hemos optado por
realizar los calculos desde diferentes angulos. Asi, no sdlo se analizan diferencias
entre hombres y mujeres en la cuestién anterior, y por tanto, para todas las
personas encuestadas, sino que también se calculan en las dos siguientes
situaciones: en el grupo de personas cuidadoras que atienden diariamente y en el
grupo que atiende diariamente mas de 8 horas (tabla 3.8). Ahora bien, al igual que
en el caso de la dedicacion a las actividades de cuidado personal, hay otro probable
sesgo de clasificacion en estos datos, ya que en la encuesta no se diferencia ni de
lii

manera directa ni de manera indirecta” entre horas dedicadas a cuidado directo y

' Un ejemplo de este control indirecto seria la encuesta de cuidado informal estadounidense
se construyen varios niveles de intensidad de cuidado, a partir del tipo de cuidado (ver tabla
3.3) y el niUmero de horas semanales dedicadas al cuidado.
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personal, y horas dedicadas a otras actividades mas llevaderas, como las gestiones

domésticas, la supervision o el acompafnamiento.

1,16 °
1.379 1,22° 0,008
1.174 1,13° 0,01
1.174 1,21° 0,01
708 1,182°(2) 0,61

Tabla 3.8. Relacién entre género y nimero de horas dedicadas al cuidado en distintos
subgrupos de la encuesta sobre el Apoyo Informal a las Personas Mayores de 2004.

NOTAS: exposicion= hombre.

(1) Para el analisis de la asociacién estadistica se ha utilizado el test de Chi-Cuadrado para
comparacion de porcentajes y el test t de Student para muestras independientes, para
comparacion de medias.

(2) Media de hombres menos la media de mujeres.

Fuente: elaboracién propia a partir de los microdatos de la encuesta sobre el Apoyo Informal a las
Personas Mayores, de 2004, disponibles en:
http://www.imsersomayores.csic.es/estadisticas/encuestas/index.html.

Por tanto, una vez finalizado el andlisis de las diferencias de género en la dedicacion
al cuidado en la poblacion espaiola, mediante los resultados de la encuesta 2004 de
apoyo informal, podemos concluir que no existen diferencias estadisticamente
significativas entre hombres y mujeres en la dedicacién al cuidado personal, mientras
que si las hay en el nUmero de horas dedicadas al cuidado, siendo éste mayor en

hombres cuidadores. No obstante, dados los posibles sesgos de clasificacidn
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planteados, desde nuestro punto de vista estos datos no tienen entidad para
discrepar con los resultados relativamente homogéneos encontrados en los
anteriores estudios analizados, donde ha quedado demostrado una mayor

participacion y dedicacién al cuidado de la mujer.

A modo de resumen de las diferencias entre hombres y mujeres en las
consecuencias negativas del cuidado informal de mayores dependientes, y teniendo
en cuenta lo que llevamos analizado hasta ahora, podemos afirmar que es bastante
probable que las diferencias de género en estas consecuencias negativas del cuidado
no sean ni tan grandes como cabria esperar de la interpretacion de las teorias de
género, ni tan pequefias como lo que queda al controlar por carga objetiva de
cuidado. Podemos afirmar también que estas diferencias se deben en una parte
importante a la mayor dedicacion por razones socioculturales de la mujer al cuidado,
y que dicha dedicacion diferencial viene a sumarse a la mayor participacién o

presencia femenina en el cuidado, también por razones de roles de género.

Asi, retomando los planteamientos iniciales de este epigrafe, ha quedado patente
que las diferencias de género en las consecuencias negativas del cuidado estarian
explicadas por el predominio femenino en el cuidado informal y por la mayor
dedicacidon al cuidado de la mujer, tanto en tiempo como en nimero de actividades y
cuidados personales. Ambos aspectos suponen una mayor exposicion al riesgo que
supone la carga objetiva, pero éexiste también un mayor riesgo de la mujer por
mayor vulnerabilidad a las consecuencias negativas del cuidado? Pasemos

seguidamente a analizar esta cuestion.

La mayor vulnerabilidad femenina a las consecuencias negativas del cuidado informal
se ha intentado explicar por varios autores mediante diversas razones, todas ellas
coincidentes en el hecho de ser hipdtesis que no han sido estudiadas empiricamente
0 aspectos investigados pero que no han sido demostrados o presentan resultados

heterogéneos.

Rafael del Pino Casado, 2009. 173



Consecuencias del cuidado de mayores dependientes sobre la persona cuidadora

Entre estas razones tenemos: a) una mayor predisposicion de la mujer a manifestar
sentimientos negativos y problemas de salud '/, b) una mayor implicacién emocional
de las mujeres en su red de apoyo, lo que supondria una mayor exposicion a las
adversidades de los demas, con las consiguientes repercusiones en el bienestar
psicolégico y en la reduccién del tiempo para el descanso y cuidado propio '®%; c) el
escaso reconocimiento social de la funcién de cuidadora (se sanciona a las mujeres
que no asumen dicho papel, y se premia a los hombres con el reconocimiento de
cumplir una funcién extraordinaria) ®, d) una mayor propensién de los hombres a
solicitar, y por tanto a recibir, ayuda formal e informal *’%; e) un menor sensacién de
control de la situacién de cuidado por parte de las mujeres 78, una mayor
propensidon de éstas a utilizar estrategias de afrontamiento menos efectivas (por

178 [ 178

ejemplo, del tipo huida o evitacion) *° y una mayor implicacion emociona

Otros autores !'*1% buscan la explicacion de las diferencias en cuestiones
metodoldgicas. Asi, dichos autores, basandose en el hecho de que las diferencias de
género son mayores cuando los efectos del cuidado se miden mediante medidas de
autoinforme, frente a medidas objetivas, han planteado incluso que una parte de
estas diferencias puede deberse a que las mujeres son mas conscientes de sus

problemas.

De todas las anteriores explicaciones, solo han sido suficientemente estudiadas las
diferencias en disponibilidad de apoyo social y en las estrategias de afrontamiento,
pero en ninguno de los dos casos se ha podido demostrar suficientemente que sean

causas de consecuencias del cuidado diferenciadas en hombres y mujeres.
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En el primer caso, el meta-anadlisis de Pinquart y Sorensen (ya explicado

anteriormente) concluye que no hay diferencias entre hombres y mujeres en

186 raalizan

disponibilidad de apoyo social. En el segundo caso, Baker y Robertson
una revision de la literatura existente sobre estrategias de afrontamiento
diferenciadas en hombres que cuidan a personas con Alzheimer (con inclusion de

estudios especificos masculinos o de comparacion de ambos sexos), donde
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argumentan que los resultados de los distintos estudios son tan heterogéneos que no

permiten llegar a ninguna conclusién.

No obstante, por otro lado nos encontramos con varias investigaciones que han
demostrado diferentes usos de distintas estrategias de afrontamiento en hombres y
en mujeres (tabla 3.9), si bien dichas investigaciones acumulan muchas limitaciones
relacionadas con la escasa potencia por tamafio muestral pequeno y/o el muestreo
no probabilistico. Pero, sobre todo, el principal escollo de estos estudios es que es
bastante probable que una determinada estrategia no sea buena o mala “per se”,
sino en funcién del tipo de situacion a la que intente responder, tal y como se puede
pensar a partir de los resultados de las investigaciones de Williamsom y Schulz ¥ y
de Gottlieb y Gignac %8,
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Mayor presencia en mujeres de
estrategias basadas en emociones

Mayor presencia en mujeres de Si
estrategias basadas en emociones

Mayor presencia en mujeres de Si Si
estrategias tipo huida-evitacion y
tipo busqueda de apoyo.

Mayor presencia en mujeres de Si Si
estrategias basadas en emociones y
menos presencia de estrategias
orientadas a la aceptacion de la
situacion.

Mayor presencia en mujeres de Si
estrategias tipo huida-evitacion.

Tabla 3.9. Diferencias de estrategias de afrontamiento en hombres cuidadores y mujeres
cuidadoras en distintos estudios, con indicacion de las limitaciones de dichos estudios.

NOTAS: @ investigacion primaria, ° revisidn sistematica sin meta-analisis.
Fuente: elaboracion propia.

187 los mencionados autores estudian una muestra de

En la primera investigacion
174 personas cuidadoras de mayores con Alzheimer, con el fin de relacionar
estrategias de afrontamiento y depresion de forma diferenciada para tres tipos de
estresores primarios objetivos: déficits de memoria, pérdida de capacidad para
comunicarse y declive gradual del ser querido, llegando a la conclusion de que dicha
relacion dependen del tipo de estresor. Concretamente, encuentran las siguientes
relaciones con los niveles de depresion en cada tipo de estresor, controlando por
género de la persona cuidadora y cantidad de cuidado prestado en la ABVD mediante
regresion multiple: a) para los déficits de memoria: asociacion positiva para las
actuaciones directas e impulsivas con la persona cuidada y negativa para la

relajacion; b) para las dificultades de comunicacién: asociacién negativa con la
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aceptacion; y c) para el declive gradual: asociacion positiva para la aceptacion y el

estoicismo, y negativa para la busqueda de apoyo social.

En la segunda investigacion, Gottlieb y Gignac '® estudian a personas cuidadoras de
mayores con demencia mediante metodologia cualitativa, en un intento de demostrar
la especificidad de dominio de los distintos tipos de afrontamiento, mediante el
analisis de las relaciones entre éstos y distintos resultados de salud (salud fisica,
distrés y capacidad de adaptacion), en dos dominios distintos de estresores. Dichos
dominios son: a) sintomas: sintomas molestos para la persona cuidadora, y b)
deprivacion: aspectos de la vida a los que se renuncia como consecuencia del rol de
cuidador. Por otro lado, se han analizado (entre otras) los siguientes tipos de
afrontamiento: dotar de sentido, encuadre positivo, inhibicion emocional y control
verbal. En esta investigacion se obtienen los siguientes resultados: a) la estrategia
“dotar de sentido” esta asociada a mejor salud fisica en el dominio “deprivacion”, b)
la de “encuadre positivo” esta asociada a peor salud fisica en los dos dominios
estudiados (“deprivacion” y “sintomas”), mientras que en el dominio “deprivacion”
dicha estrategia se asocia a distrés; c) la de “inhibicion emocional” estd asociada a
mejor capacidad adaptativa en el dominio “sintomas”, y d) la de “control verbal” lo
estd con menos distres y mejor capacidad de adaptacion en e anterior dominio (

“sintomas”).

Asi, el analisis detenido de todos estos resultados relacionados con la hipdtesis de
una mayor vulnerabilidad femenina a las consecuencias del cuidado, permite
entrever la posibilidad de que el tema no esté resuelto. Los resultados de los
anteriores estudios invitan a pensar que hombres y mujeres enfrenten el estrés sin
que haya formas propias de cada sexo, de manera que dichas formas podrian

obedecer mas a tipologias de personas, sin distincion de sexo.

Para finalizar, y a modo de conclusion final de este capitulo, podemos comentar que
ha quedado demostrado: a) que el cuidado informal de un mayor dependiente en el

ambito doméstico provoca en la persona cuidadora tanto consecuencias positivas
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como negativas, b) que gran parte de dichas consecuencias negativas son
consecuencia de la aparicién, proliferacion y mantenimiento del estrés; c) que la
aparicion de estas consecuencias ligadas al estrés no depende sélo de la carga de
cuidados, sino también y en buena medida de la forma personal de la persona
cuidadora de manejar el estrés; d) que existen diferencias de género en las
consecuencias negativas del cuidado informal, que estan representadas
fundamentalmente por una mayor exposicién de la mujer a los estresores primarios
objetivos debida a una mayor participacion y dedicacion en el cuidado; y e) que
existen dudas razonables de que exista también un mayor riesgo femenino debido a

una mayor vulnerabilidad a las consecuencias del cuidado, ligada a roles de género.

Ya hemos comentado anteriormente que, de todas las consecuencias negativas del
cuidado, nos interesa analizar en profundidad la sobrecarga subjetiva, y a ello
dedicaremos el siguiente capitulo, con especial interés en las personas cuidadoras de

mayores dependientes, por ser el ambito de nuestra investigacion.

178



CAPITULO 4. SOBRECARGA SUBJETIVAY
FACTORES CULTURALES




Sobrecarga subjetiva y factores culturales

1.- LA SOBRECARGA SUBJETIVA.

1.1.- Definicion y medicion.

El concepto de carga del cuidador surge de manera especifica en el estudio de
personas cuidadoras sometidas a situaciones prolongadas de estrés, para hacer
referencia a las demandas que deben ser satisfechas en dicha situacion estresante °.
Al ser el cuidado no retribuido de personas mayores dependientes una importante
fuente de estrés, como ya se ha comentado, el concepto de carga esta presente (de
forma ubicua y conspicua) en la literatura sobre cuidado informal en general y sobre

cuidado informal de mayores dependientes en particular.

El concepto de carga como constructo de investigacion en el ambito de la atencion a
los mayores dependientes fue desarrollado y publicado por Steven Zarit y cols. en

1980 ¥, si bien su utilizacién en otros ambitos de investigacién™ se remonta a la

década de los 60 8.

El constructo tedrico definido y operativizado por Zarit y cols. ha recibido diversos
nombres y se ha medido mediante diversos cuestionarios tanto en la practica clinica
como en la investigacion. En la literatura enfermera, médica y psicoldogica es

frecuente encontrar “carga” o “sobrecarga” (indistintamente™), tanto en solitario (el

il Montorio y cols. * hacen una interesante descripcion de cdmo aparece este concepto a
principios de la década de los 60 en diversas investigaciones que tienen por objeto evaluar
los efectos del mantenimiento de pacientes psiquiatricos en la comunidad sobre sus familias.
' Desde nuestro punto de vista seria mas l6gico hablar de sobrecarga cuando se trata de
definir una situacion donde la persona cuidadora se siente sobrepasada por sus obligaciones
de cuidado, y de carga cuando nos referimos a la medicidén de la situacién (que a priori no
tiene que ser negativa). Segin Carretero y cols. %/, hay autores que han ido mas all3, al
considerar que la etiqueta de carga es presuntiva, y que el término correcto seria
“valoracion” (de la situacién de cuidado). No obstante, respetamos la traduccién del término
inglés “burden” como carga, en caso de literatura en lengua inglesa, y respetamos el nombre
asignado por el autor en cuestién, en caso de literatura en castellano.
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término anglosajon “burden”) como acompafada del apellido “subjetiva” (subjetive
burden) o “percibida” (perceived burden), siendo menos frecuente la aparicion de los
término “cansancio” o “tensidn” (en inglés “caregiver strain”) para definir este

concepto.

La carga del cuidador puede considerarse como un término ambiguo, heterogéneo y

| 1191 que ha sido definido y evaluado de forma desigual *, tanto

multidimensiona
a nivel general como en el campo especifico del cuidado informal. En este sentido,
Zarit subraya el caracter polisémico del término, al afirmar que “El término “carga”
ha sido utilizado de diferentes formas en la literatura. Algunos se refieren a él como
el caracter o condicion grave de la enfermedad, otros como la valoracion psicoldgica
familiar de dicha enfermedad y aun otros como los resultados del proceso de cuidar,
tales como el aumento de las tasas de depresion y enfermedad entre los cuidadores

7 149 (p. 101). Crespo y L6pez se manifiestan en el mismo sentido, al

familiares
afirmar que dicho término se ha utilizado para hacer referencia de forma inespecifica
a una medida global de los efectos que la situacion de estrés tiene en las personas

cuidadoras 1%,

Para una mejor comprensién de dicho concepto se hace necesario retomar una
precision ya clasica en la literatura sobre cuidado informal, consistente en diferenciar
dos componentes o partes en la carga '°: la carga objetivay la carga subjetiva. El
primer componente hace referencia al conjunto de demandas y actividades que
tienen que ser atendidas por la persona cuidadora, mientras que el segundo da
nombre al conjunto de percepciones y sentimientos negativos ante la experiencia .
Esta distincién esta basada en el nicleo conceptual y comin denominador de los
modelos de estrés y afrontamiento, ya presentada en el capitulo anterior: la
distincion entre las demandas y actividades de cuidado y la valoracidon personal de
dichas demandas y actividades. No obstante, a pesar de ser entidades diferenciadas,
la carga objetiva y la subjetiva estan fuertemente correlacionadas, lo que ha llevado
a algunos investigadores a utilizar en sus investigaciones el concepto de carga

global, como la suma de los anteriores conceptos '°2. Pero, alin centrdndonos en la
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carga subjetiva, es bastante probable que dicho concepto siga englobando varias

dimensiones *,

Zarit y cols., en su primer articulo sobre la carga del cuidador ¥, si bien no realizan
ninguna definicidn explicita del concepto de carga, presentan dicho concepto como el
efecto negativo que tiene sobre distintas areas de la vida (salud, bienestar psiquico,
finanzas, vida social y relaciones con la persona cuidada) y como la sensaciéon de
falta de confort consecuente a los problemas y situaciones que se plantean al cuidar

107 "3 partir de la informacién contenida en el anterior

a otros. Carretero y cols.
articulo de Zarit y cols., definen la carga como “un estado resultante de la accién de
cuidar a una persona dependiente o mayor, un estado que amenaza la salud fisica y
mental del cuidador” (p. 52). Otro dato interesante del mencionado articulo de Zarit
y cols. es que, al relacionar la carga subjetiva (medida con una escala especifica que
elaboran a tal efecto y que veremos mas adelante) con la necesidad de cuidados de
la persona cuidada (capacidad funcional, deterioro cognitivo, problemas de
comportamiento, y duracion de la enfermedad) y con el apoyo social emocional
(frecuencia de visitas de familiares), resulta que la necesidad de cuidados no tiene
relacion significativa con la carga subjetiva del cuidador mientras que el apoyo social
si. Este aspecto es explicado por los mencionados autores con el hecho de que “.. la
capacidad de las personas cuidadoras para afrontar la situacion puede depender de
los apoyos disponibles para ello” (p. 653). Estos datos ya apuntaban por aquellas
fechas a la esencia de la teoria transacional del estrés de Lazarus y Folkman %% a
saber, que el estrés y sus consecuencias no dependen tanto de la situacidon como de
la forma en que esta se percibe y afronta, si bien los resultados de este estudio
deben ser interpretados con precaucion dado su escaso tamafio muestral (n= 29) y
su ausencia de control de variables de confusion. A pesar de todo ello, podemos

193 " quienes afirman que “[en

hacer la misma interpretacion que Alpuche y cols.
dicho articulo] la carga es vista como la evaluacidon o percepcién que la persona
cuidadora tiene de las demandas de la actividad cuidadora y de los recursos con los
que cuenta para satisfacer dichas demandas” (p. 238), si bien este aspecto tampoco

aparece de forma explicita en el mencionado articulo de Zarit y cols.
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Hoffmann y Mitchel, dos investigadoras enfermeras, han descrito muy graficamente
la situacién sugerida por Zarit y cols., en un articulo ** sobre el marco conceptual de
la carga del cuidador. Asi, dichas autoras afirman que “En todas las situaciones [de
sobrecarga], existe un desequilibrio entre los recursos fisicos y mentales para la
atencion del receptor de cuidados y aquellos disponibles en la unidad familiar o la
comunidad. Este progresivo aumento tanto de las demandas fisicas (objetivas) como
de las emocionales (subjetivas), produce fatiga, estrés, limitacién de los contactos
sociales, reajuste de roles individuales y sociales y alteracion de la auto-estima” (p.
7).

A partir de la definicion y operativizacién de Zarit y cols. '*, el concepto de carga del
cuidador ha sido ampliamente utilizado en la literatura sobre cuidado informal %2,
Uno de los primeros estudios que utilizé el concepto de carga en el sentido definido
por Zarit de carga subjetiva fue el de Poulshock y Deimling !**. En dicha
investigacién, la carga del cuidador es contemplada desde una perspectiva
multidimensional como una fuerza mediadora entre el deterioro de los mayores y el
impacto que el cuidado ejerce sobre las vidas de las personas cuidadoras y sus

familias.

Aunque Zarit y cols. no lo matizaron en el momento de elaborar la definicion que
hemos visto con anterioridad, estaban haciendo referencia al concepto de carga
subjetiva. De las muchas definiciones de la carga subjetiva que se han hecho con
posterioridad, nos interesa destacar la de Lawton y cols. 7 y la Crespo y Lopez °,
por su claridad y concisidn. Lawton y cols. comentan que la carga subjetiva se refiere
a la percepcion que las personas cuidadoras tienen de sentirse desconcertados,
sobrecargados, atrapados, resentidos y excluidos. Por su parte, Crespo y LOpez
definen el concepto en cuestién como “la valoraciéon de que la situacion de cuidado
sobrepasa las habilidades que la persona cuidadora tiene para hacerle frente de
manera adecuada” (p. 57). Para estos autores, la sobrecarga subjetiva incluye las
interpretaciones que las personas cuidadoras hacen de las demandas de la situacion

y de sus propias capacidades para hacer frente a dichas demandas. Montorio y cols.
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8 "en una cita anteriormente referenciada, completan esta visidn al afirmar que la
carga es una valoracion cognitiva moduladora de la relacion entre los estresores y la

adaptacién personal a dicho estrés.

Otros autores, entre los que cabe destacar a O'Rourke y cols. %

, al estudiar el
concepto de sobrecarga subjetiva definido por Zarit, hacen la distincién entre
sobrecarga percibida y sobrecarga expresada. Dicha distincibn se basa en la
existencia de posibles diferencias entre la sobrecarga percibida por la persona
cuidadora en funcién de la valoracion de la situacion de cuidado y de sus
capacidades para afrontarla adecuadamente, y la sobrecarga expresada al ser
preguntada al respecto, la cual estd mediatizada por las convenciones y normas
sociales. Dichas diferencias han sido puestas de manifiesto por estos investigadores
mediante la correlacion de las puntuaciones de sobrecarga subjetiva con un
instrumento que mide aceptacion de las normas sociales (la Escala de
Convencionalidad Marital de Edmonds -Edmonds Marital Conventionality Scale-),
entre un grupo de cényuges de personas con Alzheimer en Vancouver (Canada),
encontrando que aquellas personas con alto grado de aceptacion de las normas
sociales expresaban menor sobrecarga que aquellas que tenian menor aceptacién de

dichas normas.

En otro orden de cosas, y como ya se ha comentado, la carga del cuidador ha sido
medida mediante un gran niumero de escalas. Dichas escalas podrian clasificarse en
funcion de dos criterios 1%’: a) el concepto de carga al que hacen referencia: en este
caso tenemos las que miden carga subjetiva (unidimensionales) y las que miden
carga global (bidimensionales), y dentro de estas Ultimas, podrian clasificarse en
escalas con subescalas especificas para carga objetiva y subjetiva, y escalas sin
dichas subescalas; b) el ambito en el que se han desarrollado las escalas, o lo que es
lo mismo, la poblacidn a la que van dirigidas; en este sentido, Carretero y cols. 1%
diferencian las escalas originadas en investigaciones con muestras de personas
cuidadoras de mayores dependientes y las originadas en investigaciones con

personas cuidadoras de enfermos terminales.
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Centrandonos en el primer ambito, en la revisién sistematica de Pinquart vy
Sorensen!? sobre factores relacionados con la sobrecarga subjetiva, se identifican
como instrumentos de medida mas frecuentes en los 89 estudios analizados que
utilizaban instrumentos de medida estandarizados (dentro de loa 228 estudios
analizados), los siguientes: a) la Entrevista de Carga del Cuidador (Caregiver Burden

14

Interview) de Zarit y cols. **’: presente en 58 estudios (39 %); b) el indice de

Esfuerzo del Cuidador (Caregiver Strain Index) de Robinson !%: que se encuentra en
8 estudios (9 %), y c) la escala de Vitaliano y cols. (Screen for Caregiver Burden) °8;

que aparece también en 8 estudios (9 %).

Si clasificamos las tres anteriores escalas en funcidn de los dos criterios
anteriormente descritos, tenemos que las tres han sido desarrolladas en el ambito
del cuidado informal de mayores dependientes, las dos primeras son
unidimensionales y la tercera es bidimensional pero con posibilidad de utilizar la
subescala de carga subjetiva por separado. Pasemos a describir las dos primeras; la
primera por ser la mas utilizada y la segunda por ser la que utilizaremos en la parte
empirica de este trabajo (las razones de esta eleccion seran comentadas mas

adelante).

La Entrevista de Carga del Cuidador ha sido desarrollada por Zarit y *’ en formato

de 29 items, que posteriomente fueron reducidos a 22 %’

, € incluye items sobre los
sentimientos de las personas cuidadoras respecto a su relacién con los receptores del
cuidado y el impacto que la asistencia tiene sobre su salud, su economia, su vida
social y sus relaciones interpersonales. La persona cuidadora indica el grado de
molestia que le provoca la ocurrencia de un item particular y evalla cada item en
una escala likert de 5 puntos que oscila entre 0 (nunca) y 4 (casi siempre). La suma
de las respuestas de cada uno de los items da lugar a una puntuacién total entre 0 y
88, en la que cuanto mas elevada es la puntuacidon, mayor es la carga experimentada

por la persona cuidadora %/,
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Actualmente se dispone de una versién validada de dicha escala en poblacién
espanola, ademas de un estudio de su validez de constructo y de un analisis
factorial, desarrollados por Martin y cols. **° en 1996, Montorio y cols. en 1998 ¥y

Turré-Garriga y cols. 2% en 2008, respectivamente.

La versidn validada de Martin y cols. ¥, que se conoce con el nombre de Escala de
Sobrecarga del Cuidador, ha sido validada en una muestra de 92 personas
cuidadoras de mayores atendidos en un centro de dia psicogeriatrico y posee buenos
indicadores de fiabilidad (alpha de Cronbach de 0,91 vy fiabilidad test-retest de 0,86)
y validez (correlaciones positivas con escalas de dependencia, trastornos del
comportamiento y deterioro cognitivo; depresidon de la persona cuidadora e intencion
de institucionalizacién). Es la versidon de referencia para el uso del instrumento de

Zarit en poblacion espafiola.

Martin y cols. realizan ademas un analisis factorial de la version validada, obteniendo
tres factores diferenciados: a) sobrecarga: definido como la medida del impacto
subjetivo de la actividad de cuidado sobre la vida de la persona cuidadora, b)
rechazo: compuesto por aquellos items que estan relacionados con sentimientos de
rechazo y/u hostilidad hacia la persona cuidada, y c) competencia: que mide la
valoracién que las propias personas cuidadoras hacen de su competencia en el

cuidado.

A partir del estudio de validacion, los autores definen también los puntos de corte de
la escala, situandolos en 46-47 para diferenciar entre sobrecarga y no sobrecarga
(sensibilidad del 84,6 % y especificidad del 85,3 %), y en 55-56 para distinguir entre
sobrecarga leve e intensa (sensibilidad del 89,7 % y especificidad del 94,2 %). Como
particularidad de la version traducida y validada hay que reflejar que puntta las
opciones de respuesta de cada item entre 1 y 5, lo cual hace variar el rango de

puntuaciones posibles frente al instrumento original.
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El estudio de Montorio y cols. ** tiene como finalidad analizar la validez de
constructo del cuestionario de Zarit, mediante su analisis factorial y la relacion del
concepto global, por un lado, y de los distintos factores identificados, por otro, con
determinantes y consecuencias de la carga. Los mencionado autores llegan a
resultados parecidos a los de Martin y cols., identificando tres factores o
dimensiones: 1) impacto del cuidado, 2) interpersonal y 3) expectativas de auto-

eficacia.

El factor 1, impacto del cuidado, hace referencia a aquellas cuestiones relacionadas
con los efectos que la prestacién de cuidados a un familiar mayor tiene para la
persona cuidadora: falta de tiempo libre, falta de intimidad, deterioro de la vida
social, sensacién de pérdida de control sobre su vida, deterioro de la salud, etc. El
factor 2, interpersonal, estd representado por aquellos elementos referidos a la
relacion que la persona cuidadora mantiene con la persona mayor cuidada, el deseo
de delegar el cuidado en otros, los sentimientos de vergiienza, enfado o tension
hacia su familiar o sentimientos de indecision acerca del cuidado. El factor 3,
expectativas de auto-eficacia, refleja creencias de la persona cuidadora sobre su
capacidad para cuidar a su familiar, el deber de hacerlo, la falta de recursos
econdmicos para poder cuidar a su familiar adecuadamente o la expectativa de no

poder seguir prestando los cuidados por mucho mas tiempo.

En conjunto, los tres factores explican el 55% de la varianza, siendo el factor
impacto el que mayor porcentaje de varianza explica (33,2%). Los factores
"interpersonal" y "expectativas de auto-eficacia" explican el 11,4 y el 9,7%,

respectivamente.

Ademas, Montorio y cols. encuentran también que los factores o dimensiones
identificados correlacionan de forma distinta (entre ellos y comparados con la carga
global), tanto con cinco variables de carga objetiva, consideradas como estresores de
la situacion de cuidado (dependencia para las ABVD y AIVD, deterioro mental,

problemas de conducta y tiempo de cuidado), como con tres resultados de salud de
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la actividad cuidadora (bienestar subjetivo, salud percibida y utilizacién de servicios
de salud).

Turré-Garriga y cols. 2% analizan una muestra de personas cuidadoras de Alzheimer
y llegan a conclusiones similares a las del estudio anterior, que refuerzan el caracter
multidimensional de la escala de Zarit. Asi, los mencionados autores identifican en su
analisis factorial cinco factores (carga social, estrés psicoldgico, sentimientos de
culpabilidad, presién emocional y relacion de dependencia respecto de la persona
cuidada), que se relacionan de forma independiente con las variables
sociodemograficas de las personas cuidadoras y con las caracteristicas clinicas de las

personas cuidadas.

A partir de sus resultados, Montorio y cols. *® defienden el caracter multidimensional
del concepto de carga del cuidador, asi como el hecho de que la carga global es una
medida menos sensible que otras medidas mas especificas de carga. Estas
conclusiones vienen a unirse a las expuestas en el capitulo anterior, donde Montorio
y cols. ponian de manifiesto la falta de un marco tedrico sélido que diese cobertura a
los distintos instrumentos elaborados para medir la carga del cuidador. Segun estos
autores, las razones de éste Ultimo aspecto habria que buscarla en la necesidad de
contar con medidas que pudiesen analizar las diferentes consecuencias que para una

familia tiene el hecho de cuidar a uno de sus miembros de forma continuada.

Esta falta de precision teorica del concepto de carga desarrollado por Zarit y su
ambigliedad conceptual (puesta de manifiesto al principio de este apartado), pueden
verse corroboradas con el hecho de que el propio Zarit rehuya dar una definicion de

carga del cuidador en una de sus mas recientes publicaciones sobre el tema .

En el campo concreto de la utilizacidon de la escala de Zarit en el contexto espafiol,
Alvarez y cols. %! advierten que las dos versiones en espafiol mas utilizadas de la
escala de Zarit, tanto en investigacion como en la practica clinica, no son del todo

adecuadas. Dichas versiones son la anteriormente comentada de Martin y cols. ¥y
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la que aparece en el trabajo de Montorio y cols. *®. La primera, aunque esta
validada como ya hemos visto, tiene el problema ya comentado de presentar las
opciones de respuesta de cada item en una escala de 1 a 5, en vez de la escala de 0
a 4 presente en el instrumento original, lo que conlleva un aumento del rango de
puntuaciones y los consecuentes problemas de comparacidon con otros estudios que
empleen los rangos de la escala original. El empleo de la codificacion de 1 a 5 puede
provocar también la aparicion de puntuaciones de sobrecarga artificialmente altas y
de riesgo de comparaciones erréneas si no se informa adecuadamente de la
codificacion empleada. La segunda version tiene el impedimento de ser una
traduccion de la escala que no estd validada. Ademés, Alvarez y cols. ponen de
manifiesto otro problema relacionado con los anteriormente vistos puntos de corte
propuestos por Martin y cols., ya que el estudio donde se generan tiene escasa
validez externa, al contar con un tamano muestral pequefo y estudiar sélo personas

cuidadoras de mayores atendidos en un centro de dia psicogeriatrico.

| 25 amplian el

Por su parte, Gdmez-Ramos y Gonzalez-Valverde ** y Lépez y Mora
espectro de las limitaciones de la escala de Zarit. Los primeros advierten del excesivo
tiempo necesario para la cumplimentacién de la escala en cuestion. Los segundos
afirman que presenta problemas de adaptacion transcultural en preguntas tales
como "éSiente vergilienza por la conducta de su familiar?" o "éQué grado de carga
experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?". Este Ultimo aspecto podria
potenciar la diferencia individual entre sobrecarga percibida y expresada, tal y como
hemos visto en el estudio de O'Rourke y cols. '*°, aumentando por tanto el riesgo de

sesgo de clasificacion.

Todas estas consideraciones sobre las limitaciones de la escala de Zarit en general y
de la version validada en espanol en particular, nos han llevado a elegir el Indice de
Esfuerzo del Cuidador de Robinson para nuestra investigacion, dados los buenos
resultados de la validacion de su version espaiiola (que ahora después veremos) y su
mayor facilidad de aplicacién, por ser una escala con menos items (son 13, con una

puntuacion total que va de 0 a 13), con menos opciones de respuesta (si/no) y con
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afirmaciones menos propensas a sesgos culturales (como también se vera mas

adelante).

El Indice de Esfuerzo del Cuidador fue desarrollado y validado por Betsy Robinson®®’
a partir de una muestra de 85 familiares y vecinos que prestaban cuidados a
pacientes mayores posthospitalizados tras una enfermedad cardiaca ateroesclerética
o la implantacion de una prétesis de cadera, con buenos resultados de fiabilidad
(consistencia interna mediante alfa de Cronbach de 0,86) y validez de constructo. La
evidencia de dicha validez de constructo fue estudiada en tres areas distintas,
encontrando correlaciones estadisticamente significativas en ellas. Dichas areas
fueron: a) caracteristicas del paciente: capacidad funcional, deterioro cognitivo,
estado general de salud, alteraciones emocionales (ansiedad, depresion y hostilidad),
autoevaluacion de su situacion, autoevaluacién del progreso en la convalecencia,
satisfaccion con dicho progreso y reingresos; b) percepcién subjetiva de las
relaciones del proceso de cuidado por parte de la persona cuidadora: dificultades y
situaciones que se oponen a su labor de ayuda, satisfaccion con el grado de
comprension de sus problemas y dificultades por parte de la persona cuidada, apoyo
social (instrumental y emocional) recibido por otros y grado en el que la labor de
ayuda ha cambiado su vida; y c¢) salud emocional y general de la persona cuidadora:

estado general de salud, alteraciones emocionales (ansiedad, depresion y hostilidad).

Existe también una versidn modificada de la anterior escala, desarrollada y validada
por Thornton y cols. 2. Dicha versién contiene tres opciones de respuesta para cada
item (“si, de manera regular”, “si, algunas veces” y “no”), asi como pequefas
modificaciones en los items de la escala original, que afectan fundamentalmente a
las explicaciones que acompafian a cada item. La validacién se ha realizado sobre
una muestra de 158 personas que cuidaban a familiares o amigos dependientes de
53 0 mas afios, en su domicilio (no se especifica la tipologia de personas cuidadas).
Dicha version modificada de la escala de Robinson ofrece una mejor consitencia
interna que la original (alfa de 0.9) y una fiablidad test-retest a las dos semanas de
0.88.
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Esta version modificada no se ha traducido al castellano ni validado en Espafia, pero
de la versién original si hay dos traducciones al castellano, utilizadas por Lépez y

205 206 202

cols. y Moral y cols. ©°, y por Gomez-Ramos Yy Gonzalez-Valverde -,

respectivamente.

Sélo la primera de las mencionadas traducciones ha sido validada, realizandose dicha
validacion por Lépez y Moral % (ver Anexo I), sobre una muestra de 215 personas
cuidadoras de pacientes tanto adultos como mayores (media de edad de 70,62 anos
y desviacion tipica de 15), con patologias cronicas, oncoldgicas y agudas que
requieren cuidados domiciliarios. Los resultados encontrados en dicha validacién han
sido: a) analisis de la traduccién y adaptacién trascultural: la version validada no
presenta grandes diferencias de adaptacion frente al original, y las diferencias
encontradas permiten una mejor aptitud para el contexto espafol; b) analisis de
discriminalidad de los items: ausencia de ambigliedad en su interpretacion por parte
de las personas cuidadoras, c) pertinencia de cada item, valorada mediante la
frecuencia de endose: adecuada (ningun item con frecuencia inferior al 5% o
superior al 95%), d) consistencia interna adecuada (alfa de Cronbach: 0,808) y e)
validez de criterio: presencia de asociacién estadisticamente significativa con el indice
de Barthel (dependencia para las ABVD), el cuestionario Duke-UNC (apoyo social
percibido) y las escalas de ansiedad y depresién de Goldberg, tanto en analisis
univariante (donde los coeficientes de correlacién son superiores a 0.4) como en
multivariante. Todos estos datos apoyan, segun los autores, la utilizacion de esta
version del Indice de Esfuerzo del Cuidador en poblacidon espafiola. Es de especial
interés el hecho de que las caracteristicas de las personas cuidadoras son parecidas
a la encuesta de 2004: mujeres en un 87% y casadas en un 80,9% con una edad

media de 55,33 anos y 14,63 de desviacion tipica.

Lépez y Moral también analizan los puntos de corte de la escala, mediante la
elaboracion de sendas curvas ROC para las escalas de ansiedad y depresion de
Goldberg. Las razones que dan los autores para elegir las anteriores escalas como

patrén de referencia son: dichas escalas representan a variables de resultado sobre
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las consecuencias negativas en salud, que se presentan de manera concurrente con
la sobrecarga del cuidador y que tienen una alta correlacion con el indice de
Esfuerzo del Cuidador. El punto de corte seleccionado ha sido el 7, porque se
consigue asi que prime la especificidad y porque los graficos de dispersidn muestran
cierto punto de inflexion en la recta de regresion que coincide con el mencionado
valor de 7. Asi, segun la propuesta de estos autores, se consideraria la presencia de

sobrecarga subjetiva cuando la escala presenta una puntuacién de 7 o mas.

La escala validada por los anteriores autores ha sido utilizada en varios estudios (por

2

ejemplo, en Moreno-Garvifio y cols. 2/, Soto y cols. ?® y Diaz y cols. ?®) y en

proyectos de investigacion que todavia no han dado lugar a publicaciones (por

ejemplo, en Delgado y cols. ?° y Fernéndez y cols. !

). Pero dicha escala ha sido
también utilizada en muchos casos para medir cansancio o esfuerzo en el rol de
cuidador, a pesar de medir carga subjetiva, mientras que en otros estudios se utiliza
éste concepto y el de cansancio o esfuerzo en el rol de cuidador de forma
intercambiable. Como ejemplo del primer caso tenemos el estudio de Soto y cols. 2%
(donde ademés la escala es denominada Indice de Esfuerzo del Rol del Cuidador) y
el trabajo de Diaz y cols. 2. Como ejemplo del segundo, el estudio de Moreno-
Garvifio y cols. ?”’, El trabajo de Farndndez y cols. ! sirve de ejemplo a los dos
casos, ya que se utiliza la escala para medir cansancio ene | rol de cuidador y

ademas se le denomina a dicha escala “indice de Esfuerzo del Rol del Cuidador”.

La confusion entre sobrecarga subjetiva y cansancio en el rol de cuidador también se
observa en trabajos que emplean la escala de Zarit, como es el caso del estudio de
Vazquez y cols. 22, donde se emplea dicha escala para medir cansancio en el rol de
cuidador. Hasta la fecha no se ha demostrado que las escalas de sobrecarga

subjetiva sirvan para medir cansancio en el rol de cuidador.

Todos los trabajos anteriormente enumerados, que confunden carga con cansancio
de rol 207209211212 gon trabajos realizados en Andalucia por profesionales que

desempefian sus servicios en dicha comunidad, siendo en su mayoria estudios de
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208,209,211,212 - Entre |os distintos estudios extraidos de bases de datos

enfermeria
internacionales que miden el concepto “cargiver role strain” (los cuales seran
descritos en el epigrafe siguiente), no hemos encontrado ninguno que mida dicho
concepto con herramientas propias de la carga subjetiva. Creemos que en la base de
la anterior confusion esta el hacer coincidir los términos anglosajones caregiver strain
(tension o esfuerzo del cuidador), role strain (tension de rol) y caregiver role strain
(esfuerzo o cansancio del rol de cuidador), cuando dichos términos hacen referencia
a conceptos distintos, como se vera en el siguiente epigrafe. Es posible que la
publicacion por parte del Servicio Andaluz de Salud de un documento sobre
cuestionarios, test e indices para la valoracion del paciente 2'* (cuya primera version
es del afo 2002), en el que dichas escalas son recomendadas para la valoracion
enfermera del patrén funcional rol-relaciones (el mismo en el que se suele clasificar
el diagndstico enfermero de la NANDA de cansancio en el rol de cuidador, que

posteriormente se explicard), tenga algo que ver con la anterior confusion.

Por todo lo anteriormente expuesto, creemos conveniente diferenciar
adecuadamente los conceptos de sobrecarga subjetiva y cansancio en el rol de

cuidador, y a ello nos dedicaremos en el siguiente epigrafe.

1.2. Sobrecarga subjetiva vs cansancio en el rol de cuidador.

La primera referencia en la base de datos Pubmed al concepto de cansancio en el rol
de cuidador (caregiver role strain) es la de Archbold y cols. !* en 1990, quienes, al
amparo de la teoria de roles, definen el anterior concepto como “la dificultad

percibida por la persona cuidadora en el desempefo de su rol de cuidador” (p. 376).

La teoria de roles nace a principios del siglo pasado en el seno de la sociologia, pero
no sera hasta mediados de dicho siglo cuando alcance mayor repercusion de la mano

de la psicologia social y la psiquiatria, en un intento de explicar el funcionamiento
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social de las personas. En el nicleo de esta teoria encontramos una triada de
conceptos: el comportamiento social, las identidades que se asumen por los
participantes sociales, y las expectativas de comportamiento que se entienden por
todos como inherentes a los participantes. Especificamente, dicha teoria se organiza
segun la nocidon que los individuos ocupan una variedad de roles o posiciones
sociales, cada uno de los cuales especifican normas seguras de comportamiento y
actitudes *'>. Goode, que fue uno de los exponentes de dicha teoria, definié en 1960
la tension de rol como la dificultad en satisfacer las demandas de rol, sefialando que
cada rol necesita de tiempo, energia y cierto grado de compromiso, de manera que

la multiplicidad de roles conduce a la tensiones de rol 21>21¢,

La vision de la actividad cuidadora como un rol lleva a Archbold y cols. ?!* a

plantearse como objetivos de investigacion el analizar como las personas cuidadoras
aprenden los aspectos del cuidado, como evallan su capacidad para desempefiar el
rol, como describen la calidad de las relaciones con la persona cuidada y como esas

relaciones influyen en el cansancio en el rol de cuidador.

Las mencionadas autoras, ademas, desarrollan un instrumento de medida para dicho
cansancio de rol, consistente en nueve subescalas que forman parte de un
instrumento denominado Family Caregiving Inventory. Dichas subescalas miden
nueve tipos de cansancio: de cuidado directo (strain from direct care), de falta de
recursos (strain from lack of resources), de preocupacion (strain from worry), de
conflicto de rol (strain from role conflict), de carga econdmica (strain from economic
burden), de expectativas no coincidentes (strain from mismatched expectations), de
tension aumentada (strain from increased tension), de sentimientos de ser
manipulado (strain from feelings of being manipulated) y cansancio global (global

strain).

El término “role strain” ha sido también utilizado por Pearlin y cols. en su modelo
(como ya se ha visto), pero estos autores hablan de tensiones de rol para referirse a

los conflictos familiares, a los problemas laborales y a los problemas econdmicos, que
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son consecuencia de la proliferacion del estrés generado por los estresores primarios
142

En un intento de explicar la relacion entre cuidado informal y el marco tedrico
propuesto por Archbold y cols., Schumacher y cols. %7 afirman que la teoria de rol
provee de una perspectiva complementaria a las teorias de estrés y afrontamiento.
Los mencionados autores creen que estas teorias, que son hegemonicas en la
investigacion sobre el cuidado informal, aportan pocas ideas sobre la implementacion
de roles o sobre como los miembros de la familia llevan a cabo realmente sus
funciones relativas al cuidado. Asi, dichas teorias contemplan el rol de cuidador
simplemente como una fuente de estrés, mas que como un complejo e interesante
fendmeno en si mismo. Por el contrario, la teoria de rol provee una lente a través de
la cual se focaliza en el rol de cuidador en si mismo y sugiere numerosos conceptos
que pueden aportar nuevas ideas sobre como ayudar, con una implementacién de rol

efectiva, a las cuidadoras y cuidadores familiares.

Las anterioras autoras 2! también contribuyen a ampliar el marco tedrico de
Archbold y cols., mediante la definicion de dos niveles de cansancio en el rol de
cuidador, a saber: a nivel especifico de la tarea y a nivel global. La tensién o
cansancio de rol de cuidador a nivel especifico de la tarea es la dificultad percibida
de llevar a cabo las tareas y comportamientos que comprenden el cuidado. A nivel
global, la definicidon coincide con la percepcion de que la situacién de cuidad es

dificultosa y estresante.

Varios estudios sobre las consecuencias del cuidado se han basado en los
planteamientos de Archbold y cols. En la tabla 4.1, la cual recoge ejemplos de
estudios que tratan sobre el cansancio en el rol de cuidador, pueden verse los
estudios basados en la perspectiva tedrica y practica hasta aqui descrita, junto al
area de conocimiento a la que pertenecen vy las caracteristicas de las herramientas

empleadas para medir el cansancio en el rol de cuidador.
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Enfermeria Archbold Estandarizado y validado
(Family Caregiving Inventory)

Enfermeria NANDA Had hoc sin validar

Neurologia Archbold Estandarizado y validado
(Family Caregiving Inventory)

Enfermeria NANDA Had hoc sin validar

Enfermeria Archbold Estandarizado y validado
(Global Strain Scale)

Enfermeria NANDA Had hoc sin validar
Enfermeria NANDA Had hoc sin validar
Gerontologia Archbold Estandarizado y validado

(Global Strain Scale y otras)

Enfermeria NANDA Had hoc sin validar
Enfermeria NANDA Had hoc sin validar
Enfermeria Archbold Estandarizado y validado

(Global Strain Scale)

Gerontologia Archbold Estandarizado y validado
(Global Strain Scale y otras)

Tabla 4.1 Articulos que miden cansancio en el rol de cuidador con instrumentos especificos
de éste.

Fuente: elaboracion propia.

Dos de las autoras del anterior marco teérico (Patricia Archbold y Barbara Stewart)
han participado también en el desarrollo del diagndstico enfermero de la NANDA

“cansancio en el rol de cuidador”, que ha sido gestado y perfilado bajo el paraguas
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conceptual y metodoldgico de las mencionadas autoras. Asi, en el articulo de Nursing
Diagnosis %* donde viene descrito por primera vez el diagndstico NANDA de
cansancio en el rol de cuidador, se cita como marco conceptual de dicho diagndstico
los trabajos previos de Archbold, Stewart y otras colaboradoras, de 1986 " y 1990

214 " asi como las herramientas de medida propuestas por ellas .

Dicho diagnostico fue incluido por la NANDA en su clasificacién de diagndsticos en
1992, siendo definido en la actualidad como “dificultad para desempenar el papel de
cuidador de la familia” (p. 220) %%, Sus caracteristicas definitorias hacen referencia a
alteraciones en varios planos: la actividad de cuidador, el estado de salud de la
persona cuidadora (tanto fisicas como emocionales), el plano socioecondmico, las

relaciones de la diada persona cuidadora — persona cuidada y los procesos familiares.

En la tabla 4.1 aparecen algunos ejemplos de estudios que utilizan el marco teorico
de este diagndstico de la NANDA. Como puede observarse, en dichos estudios no se
emplean instrumentos estandarizados para la medicién del diagndstico enfermero,
sino que generalmente se basan en la observacidon clinica de las caracteristicas
definitorias de dicho diagndstico. Ello es coherente con el hecho de que en la
actualidad no se dispone de un instrumento de medida validado para la medicion del
citado diagndstico, asi como tampoco hay ningun estudio que analice la adecuacion

de las escalas de carga subjetiva para la medicién de dicho diagndstico.

Lo que si hay son autores que, ante la tendencia observada en nuestro pais de medir
el diagndstico enfermero en cuestién con instrumentos de carga subjetiva (ya

comentada anteriormente), desaconsejan expresamente la utilizacién de la escala de

v Este trabajo viene referenciado tanto en el articulo de Nursing Diagnosis ¥’ como en el de
1990 %, pero no esta publicado. Concretamente, viene referenciado como: Archbold, P.G., &
Stewart, B.J. (1986). Family Caregiving Inventory. (Available from Patricia G. Archbold,
Department of Family Nursing, School ofNursing, Oregon Health Sciences University,
Portland, OR 97201-3098.)

¥ No deja de ser un dato interesante, digno de un mayor estudio en otro contexto distinto al
de esta tesis, que en las obras posteriores de ambas autoras sobre la cuestion analizada
217,219,221,224 g ge hace referencia a este articulo ni a la NANDA, mientras que en los articulos
que utilizan el diagndstico NANDA (ver tabla 4.1), no se referencia el marco coneptual y
metodoldgico (incluidas las escalas de valoracion del cansancio) de Archbold y Stewart.
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Zarit para la medicion del diagndstico enfermero de cansancio en el rol de cuidador

230’ que

229,230 En este sentido, es interesante la opinidn de Ballesteros y cols.
afirman, en base a su experiencia clinica, que la escala de Zarit es insuficiente para

medir el diagndstico enfermero.

Esta observacion se podria haber justificado también (y sobre todo) mediante la
comparacion de las dimensiones del diagndstico con los factores identificados en la
escala. Este analisis aparece en la tabla 4.2, donde también se aprovecha para
comparar la escala de Robinson con los dos anteriores constructos, asi como las
dimensiones descritas por Archbold y cols. 2* en el cansancio en el rol de cuidador.
Para poder hacer estas comparaciones hemos identificado cuatro categorias de
informacion, a partir de los contenidos de los cuatro constructos comparados: a)
impacto del cuidado en la salud y bienestar de la persona cuidadora y sobre otros
roles, carga econOmica, falta de recursos y sensacion de ser manipulado, b)
alteracion de las relaciones con la persona cuidada y con la familia, c) baja maestria
en el cuidado y d) tensidon del rol de cuidador (preocupaciones y dificultades). En
esta Ultima comparacién se puede observar que los constructos comparados

coinciden en diversas categorias, pero no son iguales ni intercambiables.
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X X X
X X X X
X X X
X
X
X X X
X X X
X X
X X X

Tabla 4.2. Comparacion entre las dimensiones del diagndstico NANDA de cansancio en el rol
de cuidador, la Entrevista de Carga del Cuidador de ZARIT, el Indice de Esfuerzo del
Cuidador de ROBINSON vy las dimensiones del cansancio en el rol de cuidador de ARCHBOLD
y cols.

ACLARACIONES: a) diagnostico NANDA de cansancio en el rol de cuidador: segun la
definicién de la NANDA 2%, b) Entrevista de Carga del Cuidador de ZARIT: segun el anlisis
factorial de Montorio y cols. 18, c) Indice de Esfuerzo del Cuidador de ROBINSON **’: a partir
del analisis que hemos realizado al cuestionario, y d) dimensiones del cansancio en el rol de

cuidador de ARCHBOLD vy cols.: segun las subescalas descritas en el Family Caregiving

Inventory %4,

Fuente: elaboracion propia.

El desarrollo tedrico y practico del concepto de cansancio en el rol de cuidador en la
literatura enfermera ha sido bastante escaso. Ello es asi considerando cualquier
marco tedrico, pero sobre todo centrandonos en el marco de la NANDA. Como

prueba de ello se puede esgrimir que en una busqueda realizada en CINAHL con los
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mvii

términos “caregiver role strain™", han aparecido 24 articulos en los Ultimos 20 afios,

de los cuales sdlo 4 hacen referencia al diagndstico enfermero de la NANDA.

Todo lo expuesto anteriormente nos lleva a dos conclusiones, en lo que respecta a la
relacion entre carga subjetiva y cansancio en el rol de cuidador: a) hay que
diferenciar claramente entre ambos conceptos, b) no solo no esta demostrado que
los instrumentos de medicidn de la carga subjetiva sirvan para medir el cansancio en
el rol de cuidado, sino que hay razones de peso para desaconsejar dicha indicacion.
Una vez aclarados estos aspectos, seguiremos con la descripcion y andlisis de las

consecuencias de la sobrecarga y sus factores relacionados.

1.3. Consecuencias de la sobrecarga subjetiva.

Cinco revisiones narrativas de la literatura sobre cuidado informal de mayores
dependientes, asi como tres revisiones sistematicas y un articulos original
observacional con suficiente nivel de evidencia (estudio de cohortes prospectivas
bien disefiado), han encontrado relacidén entre sobrecarga subjetiva y consecuencias
del cuidado informal, tanto en la persona cuidadora como en la persona cuidada
(tabla 4.3).

Las consecuencias en la persona cuidadora abarcan tanto aspectos generales
objetivos (la salud mental general y la mortalidad) y subjetivos (la salud percibida
y/o la calidad de vida percibida), como problemas especificos de caracter emocional
y/o fisico. Las consecuencias que afectan a la persona cuidada pueden clasificarse en

institucionalizacion prematura y maltrato.

Vi Biisqueda realizada en la plataforma EBSCOhost a fecha 12-08-09 con las siguientes
condiciones: la frase literal y busqueda en resumen. La cifra de articulos que hacen
referencia al diagnostico enfermero de la NANDA se ha obtenido aplicando a la anterior
busqueda el filtro por temas con “Caregiver Role Strain (NANDA)".
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En lo que respecta a la salud mental general, encontramos asociacién negativa con la
sobrecarga subjetiva en dos °**! de las revisiones narrativas consultadas. En otro
de los aspectos generales objetivos como es la mortalidad, encontramos un estudio
de cohortes prospectivas 2*?> donde se pone de manifiesto, entre otras cosas, que la
actividad de cuidado es un factor de riesgo independiente para la mortalidad, ya que
el riesgo de morir de las personas cuidadoras que presentan tensién o esfuerzo
(equiparable por tanto a la sobrecarga subjetiva, como ya hemos dicho), es un 63%
mas grande que el de las personas no cuidadoras (Riesgo Relativo [RR]= 1,63; IC
del 95%= 1,001- 2,65; p<0,05).

En relacion con los aspectos generales subjetivos, encontramos asociacion negativa

106,191

con la salud fisica percibida en dos revisiones narrativas y también asociacién

negativa con la calidad de vida percibida en otra '*°.

Entre las alteraciones especificas en la salud emocional que son consecuencia de la

sobrecarga subjetiva cabe destacar la ansiedad y la depresion. Encontramos

23

referencias para el primer problema en una revision sistematica %> y en dos

revisiones narrativas 1%%1°!

106,231,115

, Y para el segundo problema en tres revisiones narrativas
, con asociacién positiva entre la sobrecarga y cada uno de los dos
problemas analizados, y sin que existan resultados distintos (como asociacion

negativa o ausencia de asociacion) en las otras revisiones consultadas.
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NE NE NE AP NE NE NE NE
AN NE AN AP AP NE NE NE
NE NE NE NE NE NE AP NE
NE NE NE NE NE NE AP NE
NE NE NE NE NE NE AP NE
NE NE AN NE AP NE NE NE
NE AP NE NE NE NE NE NE
AN NE NE NE NE NE AP NE

Tabla 4.3. Consecuencias de la sobrecarga subjetiva en la persona cuidadora y en el receptor
de los cuidados.

ABREVIATURAS: AP: asociacién positiva, AN: asociacion negativa, NE: no estudiado.
2 revision narrativa, ° investigacion primaria, © revisidn sistematica sin meta-analisis.

Fuente: elaboracion propia.
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En este sentido, hemos encontrado dos estudios **%%%

gue no encuentran asociacion
entre sobrecarga subjetiva y depresién, en uno de los cuales %7 tampoco se
encuentra relacion entre sobrecarga y ansiedad. No obstante, el escaso numero
muestral de los dos estudios referenciados, y por tanto su escasa potencia, hacen
que sus conclusiones sean poco validas, al ser alta la probabilidad de un error tipo II

(decir que no hay asociacién cuando si la hay).

La salud fisica objetiva ha sido analizada en una de las revisiones narrativas !,

donde se afirma que la sobrecarga esta asociada positivamente con desordenes

psicosomaticos e inmunoldgicos y problemas cardiovasculares.

Una vez finalizada la exposicion de las relaciones entre sobrecarga y consecuencias
del cuidado informal en la persona cuidadora de un mayor dependiente, se hace
necesario, para completar la totalidad de relaciones, describir las consecuencias de
dicha sobrecarga en la persona cuidada. En este sentido, encontramos asociacion
positiva con la institucionalizacion precoz del receptor de cuidados en dos revisiones

235,236 191,115,234

sistematicas y en tres revisiones narrativas , mientras que el maltrato

aparece como consecuencia de la sobrecarga en una revisién narrativa %1

Asi, la sobrecarga podria considerarse como un eslabdn intermedio entre las
condiciones del proceso de cuidar y la aparicion de consecuencias negativas como
consecuencia de la labor cuidadora. Esto es coherente con los planteamientos
tedricos de Lazarus y Folkman (evaluacién secundaria) y con los de Pearlin y cols.
(estresores primarios subjetivos y/o moderadores), ya comentados en el capitulo
anterior. Y por tanto, una adecuada identificacién y definicion de los factores de
riesgo de la sobrecarga subjetiva, permitiria la apropiada definicion de un perfil de
persona cuidadora con riesgo de sobrecarga. Y ello a su vez posibilitaria tanto la
prevencion primaria como la deteccion precoz (y la posterior intervencidon precoz) de
dicha sobrecarga, y con todo ello, la prevencion de las consecuencias de la

sobrecarga anteriormente descritas.
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Ademas, si junto con lo anterior tenemos en cuenta, tal y como se establecio en el
capitulo 2, que los cuidadores familiares son la columna vertebral del Sistema de
Atencidon de la Dependencia, que dicho sistema no esta preparado ni a corto ni a
medio-largo plazo para asumir los cuidados del subsistema familiar, que las personas
mayores quieren vivir en sus hogares y que las tendencias sociodemograficas
auguran un aumento del envejecimiento con mayor dependencia en las edades
avanzadas, hemos de concluir que todas aquellas acciones que mejoren la salud y las
condiciones de vida de las cuidadoras y cuidadores familiares, no sélo van a permitir
mejorar su calidad de vida y que las personas dependientes permanezcan en sus
hogares, sino también dar viabilidad y continuidad al mencionado Sistema de
Atencion a la Dependencia, mediante el fortalecimiento y soporte del sistema

informal de cuidados.

La mejora de la calidad de vida de las personas cuidadoras y la prevencion de las
consecuencias de la sobrecarga (con el trasfondo de lucha contra las desigualdades
que conlleva el hecho de que el cuidado informal sea eminentemente femenino), el
mantenimiento de los mayores dependientes en su entorno habitual y la continuidad
del Sistema de Atencidon a la Dependencia, serian las principales razones que
justifican la investigacién realizada en esta Tesis. En esta investigacion, todos estos
planteamientos descansan en la adecuada identificacion de los factores de riesgo de
caracter cultural de la sobrecarga subjetiva. Pasemos seguidamente a ver el estado
de la cuestion en lo que respecta a determinantes de la sobrecarga subjetiva en
general, y de los factores culturales en particular, en personas cuidadoras de
mayores dependientes, ya que éste es el ambito de nuestra investigacion. Dado el
especial interés de estos Ultimos para la investigacion, se trataran en un apartado

independiente del resto de determinantes.
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1.4. Determinantes de la sobrecarga subjetiva.

La evidencia disponible sobre este tema en personas cuidadoras de mayores
dependientes, se limita a la aportada por dos revisiones sistematicas con meta-
andlisis de Pinquart y Sorensen /712, Ambas han sido referenciadas con anterioridad

177, ha sido

y una de ellas (la que explica la relacién entre género y sobrecarga
ademas analizada. Recordemos que en esta revision se ponia de manifiesto que el

género femenino esta asociado positivamente con la sobrecarga.

La otra revision °2

incluye 228 estudios sobre personas cuidadoras de mayores
dependientes y tiene como finalidad determinar factores de riesgo de la sobrecarga
subjetiva y el estado de animo depresivo. Concretamente, para el caso de la
sobrecarga subjetiva, que es el que nos interesa, analiza la relacién de dicha variable
dependiente con tres tipos de variables independientes: a) nivel de deterioro de la
persona cuidada (fisico, cognitivo y problemas de comportamiento), b) cantidad de
cuidado prestado (en numero de horas y numero de actividades), c) duraciéon o
antigliedad del cuidado y d) aspectos positivos del cuidado percibidos (sentirse Util,
proximidad a la persona cuidada y orgullo de solucionar situaciones de crisis). Segun
el modelo de Pearlin y cols. las variables de los apartados a) y b) se corresponden
con los estresores primarios objetivos, mientras que la del apartado c) formaria parte
de las variables contextuales y las del apartado d) estarian incluidas en las tensiones
intrapsiquicas (si bien Pearlin y cols. las definen en negativo, como “ausencia de

ganancias con el cuidado”).

Los resultados del meta-analisis ponen de manifiesto que la carga subjetiva esta
asociada (de forma positiva) a la presencia de problemas conductuales (coeficiente
de correlacion de Pearson [r] ponderada por tamano= 0,37), seguido por la cantidad
de cuidado prestado tanto en numero de actividades de cuidado atendidas
(asociacidon positiva; r ponderada= 0.24) como en horas por semana (de forma

positiva; r ponderada= 0.22), el deterioro fisico (asociacion positiva; r ponderada=
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0.22), el deterioro cognitivo (asociacion positiva; r ponderada= 0.18), las ganancias
percibidas (asociacién negativa; r ponderada= -0,16) y por Ultimo y en escasa
medida, la antigliedad en el cuidado (asociacién positiva; r ponderada= 0.06). De
acuerdo a los criterios establecidos por Cohen *?° (citado por Pinquart y Sorensen %)
respecto de la fuerza de los coeficientes de correlacion lineal M las anteriores

asaociaciones pueden clificarse de medianas y pequefas.

Los autores también analizan los datos de forma multivariante, encontrando en este
caso que se modifica la magnitud de la asociacién en muchas variables y hay una
variable que deja de ser significativa. Asi, en dicho analisis multivariante nos
encontramos que la carga subjetiva estd fuertemente asociada a la presencia de
problemas conductuales, seguido por las ganancias percibidas y la cantidad de
cuidado prestado en horas por semana, y 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. No obstante, los autores
advierten que, dada la heterogeneidad que aparece en los resultados de los distintos
estudios, estos resultados del analisis multivariante deben ser tomados con la debida

precaucion.

El total de variables estudiadas explican el 28% de la varianza para la sobrecarga
subjetiva, lo que da entender que faltan muchas otras variables para completar el
modelo y, por tanto, que dicha sobrecarga posee otros determinantes ademas de la
carga objetiva y las ganancias, tal y como se planteaba en los modelos tedricos
revisados en el capitulo anterior. Pero, a la vez, este aspecto no desluce la
importancia que tanto carga objetiva como ganancias tienen en la aparicién de la

sobrecarga.

La informacion relativa a otros posibles factores determinantes de la sobrecarga

subjetiva esta contenida en revisiones narrativas y articulos originales, por lo que los

il F| mencionado autor afirma que los coeficientes de correlacién en torno al 0,1 pueden
calificarse como pequefios, en torno a 0,3 como medianos y en torno o superiores a 0,5
como grandes.
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resultados de las distintas investigaciones deben de considerarse orientativos y no
definitivos, ya que sdlo es posible calibrar de forma cualitativa y aproximada la
coincidencia u homogeneidad de los resultados de distintos estudios sobre una

determinada cuestion.

Para garantizar una mayor claridad y comprension de la exposicion de estos otros
determinantes, los clasificaremos segln el modelo de Pearlin y cols.}*?. Si tenemos
en cuenta que ya se han visto las diferencias de género en sobrecarga subjetiva, asi
como los estresores primarios objetivos, la antigliedad en la labor cuidadora y las
ganancias, y que los factores culturales se veran en el proximo apartado (como ya se
ha comentado), nos quedarian por analizar las caracteristicas socio-demograficas de

la persona cuidadora y las variables moderadoras.

En relacidon con las variables sociodemograficas tenemos que, consultando distintas
revisiones narrativas y articulos originales sobre el tema en cuestion, encontramos
resultados de investigacion con grados variables de coincidencia en el hecho de que
la sobrecarga subjetiva esta relacionada con la edad, la relacion de parentesco, la

residencia en comun, la calidad de la relacién anterior y el nivel de ingresos.

Los estudios que analizan la relacion entre la edad de la persona cuidadora y la carga

subjetiva aportan resultados discrepantes, ya que, si bien encontramos asociacion

2

negativa en una revisién narrativa *® y en varias investigaciones originales no

239241 también encontramos diversos estudios que no

207,242-245

incluidas en dicha revision
encuentran relacién entre las mencionadas variables , ademas de dos
articulos donde se pone de manifiesto la existencia de asociacién positiva 2**, Esta
heterogeneidad se complica con las limitaciones metodoldgicas de la mayoria de los
estudios. Como se pone de manifiesto en la tabla 4.4, los cinco estudios originales
que encuentran asociacion (negativa o positiva) no controlan en general por ninguna
variable de confusidn y en particular por carga objetiva (por lo que el riesgo de sesgo
de confusién es alto), mientras que de los cinco que no encuentran asociacion, tres

tienen escasa potencia estadistica (y por tanto, alto riesgo de error tipo II).
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Asociacién positiva. Muestreo no probabilistico.
No hay control del sesgo de confusion.

No encuentran relacion. Poca potencia (n= 50).
Muestreo no probabilistico.

No encuentran relacion. Poca potencia (n= 46).
Muestreo no probabilistico.

Asociacidn negativa. Muestreo no probabilistico.
No hay control del sesgo de confusion.

Asociacidn negativa. Muestreo no probabilistico.
No hay control del sesgo de confusion.

Asociacidn negativa. No hay control del sesgo de confusion.

No encuentran relacion. Ninguna

Asociacién positiva. Poca potencia (n= 95).
Muestreo no probabilistico.
No hay control del sesgo de confusion.

No encuentran relacion. Poca potencia (n= 52).
Muestreo no probabilistico.

No encuentran relacion. Ninguna

Tabla 4.4. Estudios originales que analizan la relacion entre la edad de la persona cuidadora
y la sobrecarga subjetiva.

Fuente: elaboracion propia.

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

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

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

En una busqueda en las principales bases de datos internacionales relacionadas con
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la cuestion anterior ™ solo ha aparecido un estudio (el de Cicirelli *®) que aborde
esta cuestion en personas cuidadoras de mayores dependientes. También hemos
encontrado otros dos estudios relacionados con el tema analizado, que aunque
interesantes, no son de utilidad para nuestro propdsito, bien por centrarse en
personas cuidadoras de personas dependientes de cualquier edad, como es el caso

2499  "bien por estudiar sobrecarga de rol y no carga subjetiva,

de Knight y cols.
como Chumbler y cols. *° ™, El estudio de Cicirelli analiza una muestra de
conveniencia de 71 hijas que cuidan a sus madres, encontrando que la residencia en
comun esta asociada de forma positiva con la carga subjetiva en el analisis
bivariante, pero no en el multivariante al controlar por nivel de dependencia (medido
como dependencia a las AIVD), obligacion moral, afecto, nivel socioecondmico,
matrimonio y numero de hijos. Ninguno de los tres estudios que hemos mencionado

con motivo de la residencia en comun esta realizado en Espaia.

En lo referente a la calidad de la relacidon anterior, los resultados de dos revisiones

narrativas son muy heterogéneos y poco concluyentes %723,

En cuanto a la relacion de parentesco, los resultados de diversos estudios originales
revisados son también heterogéneos (ver tabla 4.5). Por un lado, tenemos estudios
que apuntan hacia la confirmacién de la hipdtesis de una mayor sobrecarga en

250,251 " 5j bien la

cényuges o parejas frente al resto de relaciones de parentesco
heterogeneidad metodoldgica es alta, al variar en los distintos estudios los grupos de

comparacion utilizados (ver la mencionada tabla 4.5). Por otro lado, tenemos

' Biisqueda realizada en PubMed, Cinahl (EBSCO HOST), PsycINFO (OVID), IME y CUIDEN
Plus, con la cadena de busqueda: caregiv* and (burden or strain) and (co-resid* or coresid*
or cohabit*) o su correspondiente traduccién al castellano, sin utilizar limites ni filtros.

X Knight y cols. >* encuentran relacion positiva entre la residencia en comin y la sobrecarga
subjetiva, en una muestra no probabilistica de 90 mujeres cuidadoras familiares de personas
con dependencia de cualquier edad, si bien no controlan por carga objetiva, con lo que el
riesgo de que los resultados se deban a una desigual distribucién de la carga objetiva en las
distintas formas de residencia es bastante alta.

X' Chumbler y cols. **°, tras analizar una muestra probabilistica de 305 personas cuidadoras
familiares de pacientes con deterioro de memoria de 70 afios y mas, encuentran que no hay
asociacion entre residencia en comin y sobrecarga de rol, al controlar mediante analisis
multivariante por varios factores (entre los que se encuentra la carga objetiva).
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estudios discrepantes con la hipdtesis anterior, como es el caso de las
investigaciones de Alonso y cols. 2*, Abengozar y cols. 2°2, Sparks y cols. >3 y Arai y
cols.>*, Los dos primeros estudios estan realizados en Espafia. En el primero se pone
de manifiesto que no hay diferencias entre cdényuges, hijas/os, nueras/yernos,
hermanas/os, nietas/os y otras/os. En el segundo estudio (especifico de mujeres
cuidadoras) se encuentran diferencias estadisticamente significativas entre esposas
frente a hijas u otras relaciones de parentesco, con mayores niveles de sobrecarga
en hijas u otras que en esposas. El tercer estudio analiza diferencias de sobrecarga
en esposos, esposas € hijas, encontrando que los esposos presentan
significativamente menor sobrecarga que las esposas e hijas, sin que haya
diferencias significativas e sobrecarga entre estos dos Ultimos grupos; todo ello en el
analisis bivariante, mientras que en el analisis multivariante, al controlar por carga
objetiva, desaparecen las diferencias entre los tres grupos. En el cuarto estudio no se
encuentran diferencias estadisticamente significativa en los niveles de sobrecarga
subjetiva de cdnyuges frente a hijas o hijos, si bien el escaso numero de muestra

(n= 46) hace que la probabilidad de un error tipo II sea muy alta.
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Hay diferencias estadisticamente Muestra no probabilistica
significativas entre esposas frente a hijas u Escasa potencia (n= 100)
otras relaciones de parentesco, con mayores | No hay control por variables de
niveles de sobrecarga en hijas u otras que en confusion
esposas.
No hay asociacion al comparar cényuges, Muestra no probabilistica
hijas/os, nueras/yernos, hermanas/os, No hay control por variables de
nietas/os y otros. confusion
No hay asociacion al comparar ser pareja con Muestra no probabilistica
ser hija o hijo. Escasa potencia (n= 46)
Compara hijas, hijos y otros, encontrando Muestra no probabilistica
que los hijos tienen significativamente menor Escasa potencia (n= 88)
sobrecarga que las otras dos categorias, sin No hay control por variables de
que existan diferencias entre hijas y la confusion

categoria “otros”.

Mayor sobrecarga en conyuges frente al resto Muestra no probabilistica
de relaciones de parentesco.

Compara esposos, esposas e hijas, Muestra no probabilistica
encontrando en el analisis bivariante que que
los esposos presentan menor sobrecarga que
los otros dos grupos, sin que haya diferencias

entre esposas e hijas. Estas diferencias
desaparecen en el analisis multivariante al
controlar por carga objetiva.

Tabla 4.5. Investigaciones originales que analizan la relacién entre tipo de parentesco y
sobrecarga subjetiva.

Fuente: elaboracion propia.

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

a: apoyo social, afrontamiento, sentido de coherencia, maestria y auto-eficacia.
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En relacion con el apoyo social, existe una revisidn narrativa especifica sobre la
relacion de este aspecto con la sobrecarga subjetiva, en personas cuidadoras de
mayores dependientes, elaborada por Nancy Vrabec '*°, profesora de enfermeria de
la Universidad de Wisconsin-Milwaukee. Dicha revisidon, que abarca la literatura sobre
el tema comprendida entre 1980 y 1995, utiliza las tres dimensiones del apoyo social
(aspectos estructurales —nimero y composicidon-, tipos funcionales —emocional,
evaluativo, informacional e instrumental- y naturaleza del apoyo —satisfaccion,

reciprocidad y utilidad o conflicto-) descritas en el capitulo anterior.

Entre los hallazgos de la mencionada revision cabe destacar, de un lado, el tipo de
apoyo social analizado en los distintos estudios, y de otro, las relaciones con la
sobrecarga que se han puesto de manifiesto. Respecto de la primera cuestion se
tiene que las dimensiones estructural y funcional del apoyo social son las mas
frecuentemente estudiadas (34% de los estudios), presentandose la primera
dimension de forma Unica en un 24% de los estudios y la segunda en un 16%. Soélo

un 14% de los estudios analizaban las tres dimensiones.

En cuanto a las relaciones entre apoyo social y sobrecarga subjetiva, pueden
resumirse en los siguientes puntos: a) el tamano de la red de apoyo informal
presenta un efecto protector (asociacion negativa) sobre la sobrecarga subjetiva, b)
el efecto que la composicion de la red de apoyo tiene sobre la sobrecarga subjetiva
varia en funcion de que se estudie el apoyo informal o el formal, de manera que
dicho efecto es de tipo protector en el caso de la composicion de la red de apoyo
informal, mientras que los resultados son heterogéneos cuando estudiamos la
composicion de la red de apoyo formal, existiendo en este caso estudios que
apuntan hacia una asociacion positiva entre la composicion de dicha red de apoyo
Ixii

formal y la carga subjetiva ™, junto con otros que no encuentran asociacion entre las

citadas variables; c) la cantidad de apoyo tiene un efecto protector (asociacion

Xi Hay que tener en cuenta que una mayor atencién sanitaria puede correlacionarse con una
mayor gravedad de la situacion. Este sesgo de confusidon podria explicar los mencionados
resultados heterogéneos encontrados en la relacion entre sobrecarga y tamaio de la red de
apoyo social.
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negativa) sobre la sobrecarga subjetiva, de manera que dicho efecto esta presente
tanto al estudiar el apoyo instrumental como al analizar el apoyo emocional; d) la
satisfaccion con el apoyo recibido presenta un efecto protector sobre la sobrecarga
subeijtiva, e) por su parte, el grado de conflicto existente en la red de apoyo informal
es directamente proporcional a la carga subjetiva (asociacidon positiva), mientras que
los estudios que analizan la relacién entre el grado de reciprocidad existente en la
mencionada red de apoyo informal y la carga subjetiva presentan resultados
insuficientes y heterogéneos, ya que hay pocos estudios que analicen esta cuestion y

sus resultados no son coincidentes (van de la no asociacion a la asociacion negativa).

Estos hallazgos, si bien clarifican bastante el estado de la cuestion, no son
definitivos. Y ello por tres razones: las limitaciones de la propia revision, las
limitaciones de los estudios incluidos en ella y el ambito geografico de estos estudios.
Vrabec apunta dos limitaciones fundamentales en su estudio, que hacen referencia al
reducido nimero de bases de datos revisadas (CINAHL, MEDLINE y Psychological
Abstracts) y a la ausencia de un segundo revisor. En lo que respecta a los estudios
incluidos, la mayoria no ponen en practica ningin método de control de las
potenciales variables de confusion (como por ejemplo, la carga objetiva de cuidado),
ni en el disefio del estudio ni en el analisis del mismo. En lo referente al ambito de

dichos estudios, no hay ninguin caso del ambito de la Europa mediterranea.

Este Gltimo aspecto es importante, ya que obliga a realizar un analisis de la situacion
en Espafa de la cuestion que estamos analizando. En este sentido, encontramos 4
estudios que analizan este problema, realizados en distintas poblaciones de personas
cuidadoras (de pacientes ingresados en una unidad de hospitalizacién a domicilio 2%,
de mayores con demencia ** y de pacientes incluidos en el programa de atencién
domiciliaria de un centro de salud 2%*%>°), encontrandose asociacidn negativa entre el
apoyo social percibido y la sobrecarga subjetiva, tanto mediante analisis univariante
(tamafio muestral: 215, r= -0,382, p<0,000 %°*) como multivariante controlando por

al menos una variable de carga objetiva (tamafo muestral: 153, coeficiente B= -
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0,266, con una r univariante de -0,258, p<0,05 %>°; tamafio muestral: 80, f= -0,12,
r=-0,34, p<0,05 ***; tamafio muestral: 215, f= -0,29, r= -0,382, p<0,05 %),

Si realizamos meta-analisis de los cuatro estudios anteriores, mediante el calculo de
la r ponderada por tamafio muestral (mediante el programa Meta), nos quedan los
siguientes resultados (calculos propios): tamafio muestral: 663, r ponderada por
tamafio muestral: -0,3483, porcentaje de explicacion de la varianza (r*): 0,1213, test
de homogeneidad (Chi Cuadrado, 3 grados de libertad): 2,255 (p= 0,521). De
acuerdo con estos datos, podemos establecer que el apoyo social percibido es un
mas que probable factor protector de la sobrecarga en personas cuidadoras, con una
magnitud de asociacion de caracter débil a moderado (segun los criterios de Cohen
120 ver pagina 205) y con un porcentaje de explicacion, que si bien a priori parece
no muy grande, puede considerarse como importante, dada la cantidad de variables
que esta relacionada con la carga subjetiva. No obstante, estos datos no son
concluyentes debido al alto riesgo de un sesgo de publicacion, ya que la blusqueda
realizada no ha sido sistematica (no hay busqueda manual, ni de abstracts de
congresos ni consulta a expertos) y el nimero de estudios encontrados no es muy
grande. Ademas, hay que tener en cuenta que los cuatro estudios encontrados sdlo
analizan un aspecto del apoyo social (la satisfaccion) y que uno de ellos no controla

por ninguna variable potencial de confusion.

Asi por todo lo anteriormente expuesto en relacidn con el apoyo social, podemos
concluir que el tema no esta cerrado. Y ello es debido fundamentalmente a las
limitaciones de la revisidon narrativa analizada, a los pocos estudios en Espaia y el
que todos ellos estén centrados en la satisfaccién con el apoyo recibido, y al alto
riesgo de sesgo de publicacion de los anteriores calculos propios sobre los resultados
de los mencionados estudios espafioles. Por todo ello, creemos que todavia seria de

interés analizar el apoyo social en poblacién espaiiola.

En lo que respecta al afrontamiento, el aspecto mas estudiado en relacién con la

sobrecarga subjetiva en personas cuidadoras de mayores dependientes han sido las
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estrategias de afrontamiento. Ademas, en la literatura sobre cuidado informal
aparecen investigaciones sobre diversos aspectos relacionados con el afrontamiento,
de entre los que destaca por su volumen e interés de resultados el sentido de

coherencia de Antonovsky **. Pasemos a describir cada aspecto por separado.

Dentro de las relaciones entre las estrategias de afrontamiento y los efectos del
cuidado informal, la sobrecarga subjetiva ha sido el resultado menos estudiado. Asi,
si clasificamos dichos resultados de mayor a menor frecuencia de estudio
tendriamos: depresion, ansiedad y satisfaccion con la vida, y en menor medida:

salud fisica percibida, distrés general y sobrecarga subjetiva '*°.

En lo que respecta al caso concreto de la sobrecarga, se ha especulado a nivel
tedrico con la hipdtesis de que las estrategias basadas en las emociones y en la
huida-evitacién se relacionaban de forma positiva con la sobrecarga subjetiva,
mientras que las centradas en emociones tienen un efecto protector sobre dicha
sobrecarga 2*. Para comprobar tal hipdtesis hemos acudido tanto a revisiones de la

literatura como al analisis de articulos originales.

En relacién con las revisiones de la literatura, hemos constatado que no existe
ninguna que sea especifica del campo concreto de las relaciones entre estrategias de
afrontamiento y sobrecarga subjetiva, si bien hay dos revisiones narrativas (Gottlieb

y Wolfe '*° y Kneebone y Martin 1%

) sobre estrategias de afrontamiento y resultados
de salud en personas cuidadoras de mayores con demencia, donde se incluyen
algunos estudios que relacionan afrontamiento y sobrecarga. Las dos revisiones
coinciden en subrayar la existencia de resultados divergentes y metodoldgicamente
poco comparables. Sirvan de ejemplo a este respecto las conclusiones de una de las

revisiones 1%

, en la que sus autores, mediante la descripcion y analisis de 17
estudios, manifiestan que aspectos como la utilizacién de disefos transversales, el
uso de diferentes medidas de afrontamiento y de efectos, la falta de especificidad y
la falta de comparabilidad de los estresores estudiados, asi como el uso de formatos

inapropiados de respuesta, hacen que la capacidad de interpretacion del cuerpo de
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conocimientos acumulados sobre afrontamiento en personas cuidadoras sea

cuestionable.

Ante la imposibilidad de sacar conclusiones validas de las revisiones consultadas, y la
importancia que para nuestra investigacion tiene el llegar a catalogar determinadas
estrategias de afrontamiento como factores relacionados con la sobrecarga subjetiva,
decidimos realizar una busqueda estructurada especifica para estrategias
afrontamiento y sobrecarga subjetiva en personas cuidadoras de mayores
dependientes, en las principales bases de datos sobre el tema (tanto espafiolas como
internacionales). Dicha blsqueda se ha llevado a cabo en ™ CINAHL, PubMed,
EMBASE, Psychinfo, IME y Cuiden Plus. Para ello se ha empleado la siguiente cadena
de busqueda: a) bases de datos internacionales: caregiv* and cop* and (burden or
strain), b) Cuiden Plus: sobrecarga and afrontamiento, c) IME (busqueda por
campos): cuidadores or cuidadoras. No se han utilizado limites de ningln tipo,

optando asi por una busqueda abierta para maximizar la sensibilidad.

Se han seleccionado inicialmente 330 documentos, en base a la presencia en el
resumen de los términos “burden” o “strain” y “cope” or “coping” en el resumen. Se
ha realizado una segunda seleccidn segun los siguientes criterios de inclusion:
articulos originales con medicién estandarizada de sobrecarga subjetiva (1) y de
estrategias de afrontamiento segin modelos de proliferacion de estrés, que puedan
asimilarse a afrontamiento centrado en el problema, centrado en las emociones y/o
de tipo huida-evitacion (2), en personas cuidadoras informales de mayores
dependientes (3) y escritos en inglés, espanol, francés, italiano o portugués. Dichos
criterios han sido contrastados sobre el resumen o el texto completo, segun las
necesidades de cada caso. En esta segunda seleccién se han identificado 18 articulos
que cumplian los criterios minimos, de los cuales siete estudian la relacion entre
estrategias centradas en la emocién y sobrecarga subjetiva, once analizan la
asociacion entre estrategias basadas en la huida-evitacion y la sobrecarga y quince

incluyen las estrategias basadas en el problema y la sobrecarga.

" Fecha de la busqueda: septiembre de 2009.
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Al analizar los estudios que relacionan estrategias centradas en la emocion con
sobrecarga subjetiva (tabla 4.6) encontramos que, si bien los resultados apuntan en
la direccion de la hipotesis analizada (6 de los siete estudios), hay un estudio
discrepante que no encuentra asociacion. Ademas, todos los estudios son

transversales; de los ocho, tres son de escasa potencia y de aquellos seis estudios

que concluyen asociacion positiva, tres no controlan por carga objetiva.

Transversal.
No controla por carga objetiva.

Asociacién positiva.

Asociacion positiva. Transversal.
Asociacion positiva. Transversal.
Asociacion positiva. Transversal.

Poca potencia (n= 56).

Asociacion positiva. Transversal.
No controla por carga objetiva.

No encuentran relacion. Poca potencia (n= 95).
Transversal.
Asociacion positiva. Transversal.

Poca potencia (n= 71).
No controla por carga objetiva.

Tabla 4.6. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacidn entre estrategias
de afrontamiento centradas en la emocién y sobrecarga subjetiva.

Fuente: elaboracion propia.

Al revisar los estudios que relacionan estrategias tipo huida-evitacion con sobrecarga
subjetiva (tabla 4.7), vemos como los resultados son algo mas divergentes que los
anteriores, ya que, si bien tenemos siete estudios que ponen de manifiesto una
asociacion positiva, hay asociacién negativa en uno y tres no encuentran relacion.

Ademas, de esos siete que concluyen asociacién positiva, tres de ellos no controlan
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el posible sesgo de confusién de la carga objetiva y una de ellos sélo controla por

problemas de conducta en la persona cuidada. Todos los estudios son transversales,

y en total, de los once, cuatro no controlan por carga objetiva y cinco son de escasa

potencia.

Asociacién positiva.

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

No encuentran relacion.

Transversal.
Poca potencia (n= 73).

Asociacion positiva.

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

Asociacion positiva. Transversal.
No encuentran relacion. Transversal.
No encuentran relacion. Transversal.

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

Asociacién positiva.

Poca potencia (n= 98).
Transversal.

Asociacién positiva.

Transversal.
No controla por carga objetiva.

Asociacién positiva.

Transversal.
No controla por carga objetiva.

Asociacion negativa.

Transversal

Asociacién positiva.

Transversal.

Tabla 4.7. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacién entre estrategias
de afrontamiento tipo huida-evitacion y sobrecarga subjetiva.

Fuente: elaboracion propia.
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En lo que respecta a los estudios que analizan las relaciones entre estrategias
centradas en el problema y sobrecarga subjetiva, encontramos resultados todavia
mas heterogéneos que los de las dos otras estrategias de afrontamiento (Tabla 4.8).
Asi, de los quince estudios, seis presentan asociacién negativa (de los cuales 3 no
controlan por carga objetiva), mientras que siete concluyen que no hay asociacién y
dos presentan asociacion positiva. Todos los estudios son transversales y del total,

seis no controlan por carga objetiva y también seis son de escasa potencia.

Vemos por tanto que, en lo referente a las relaciones entre las estrategias de
afrontamiento centradas en el problema, centradas en la emocién y de tipo huida
evitacion con la sobrecarga subjetiva, los resultados de nuestra busqueda
estructurada nos devuelven a las conclusiones de la revision sistematica, al encontrar
heterogeneidad en las conclusiones de los distintos estudios y limitaciones
metodoldgicas en éstos. Dichas limitaciones pueden resumirse en: imposibilidad de
establecer una secuencia temporal clara entre estrategias y sobrecarga, al emplear
disefios transversales (todos los estudios), no controlar el posible efecto de confusion
de otras variables y en especial de la carga objetiva (7 estudios; 39%) y tener

escasa potencia por insuficiente tamafio muestral (8 estudios; 44%).

Como posibles causas de la heterogeneidad de resultados, diversos autores han
sugerido las siguientes: el caracter situacional de la bondad o eficacia de las
estrategias de afrontamiento, las diferencias transculturales y la prelacién entre

eficacia objetiva y eficacia percibida de las estrategias de afrontamiento.
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No encuentran relacion.

Transversal.
Poca potencia (n= 73).

No encuentran relacion.

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

Asociacion positiva.

Transversal.
No controla por carga objetiva.

Asociacion negativa. Transversal.
Asociacion negativa. Transversal.
No encuentran relacion. Transversal.
No encuentran relacion. Transversal.
Asociacion negativa. Transversal.

No controla por carga objetiva.
Poca potencia (n= 42).

No encuentran relacion.

Transversal.
Poca potencia (n= 56).

Asociacidn negativa.

Transversal.
No controla por carga objetiva.

Asociacion negativa.

Transversal.
No controla por carga objetiva.

No encuentran relacion.

Poca potencia (n= 95).
Transversal.

Asociacién positiva.

Transversal.
Poca potencia (n= 71).
No controla por carga objetiva.

No encuentran relacion.

Transversal.

Asociacion negativa.

Transversal.

Tabla 4.8. Resultados y limitaciones de los estudios que analizan la relacién entre estrategias
de afrontamiento centradas en el problema y sobrecarga subjetiva.

Fuente: elaboracion propia.
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La primera de las anteriores causas (el caracter situacional de la eficacia de las
estrategias de afrontamiento) ha sido apuntada a nivel tedrico por Zarit y por
Vitaliano y cols., y ha sido estudiada empiricamente, si bien para otros resultados de
salud distintos a la sobrecarga, por Williamsom y Schulz ¥, Gottlieb y Gignac %,

Pearlin y Schooler >y Yamada y cols. >*.

En lo que respecta a las especulaciones tedricas, Zarit 2’° (citado por Carretero y

107)
’

cols. ha afirmado que el efecto de las estrategias de afrontamiento depende de

271 (citados

la naturaleza de los estresores. En una direccion similar, Vitaliano y cols.
por Shaw y cols. %’?) propusieron como posible hipdtesis de trabajo que las
estrategias centradas en el problema son mas adecuadas para situaciones que
pueden modificarse, mientras que las centradas en la emocién lo son para

situaciones inamovibles.

En lo referente a los resultados de la investigacién original, los dos primeros trabajos
mencionados anteriormente 8718 (los cuales fueron comentados en el capitulo
aterior), coinciden con Pearlin y Schooler > en demostrar que los distintos efectos
del cuidado en la persona cuidadora dependen del tipo de estresor considerado.
Concretamente, Pearlin y Schooler encontraron que, para aquellas situaciones que
son incontrolables para los cuidadores, estrategias basadas en emociones o de tipo

24> ancuentran resultados en

paliativo son mas efectivas. Por su parte, Yamada y cols.
su investigacion que podrian considerarse complementarios de los anteriores. Asi,
estos autores ponen de manifiesto que las relaciones entre el nivel de necesidades
de cuidado (lo que seria la carga objetiva de cuidado) y la depresion estan
moduladas por el afrontamiento tipo huida-evitacion, de manera que existe
asociacion significativa (y positiva) entre la carga objetiva y la depresién cuando los
niveles de la mencionada estrategia de afrontamiento son bajos, pero dicha
asociacion desaparece cuando los niveles de afrontamiento tipo huida-evitacion son

medianos o altos.
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De todo lo anterior puede deducirse que, al igual que ocurre con otros efectos de la
actividad cuidadora, la sobrecarga subjetiva podria estar relacionada con las

estrategias de afrontamiento de forma diferenciada seguiin cada tipo de estresor.

En lo que respecta a la influencia de las diferencias culturales, Yamada y cols. **
justifican sus resultados discrepantes, en lo referente a afrontamiento tipo huida-
evitacién y sobrecarga (ver tabla 4.7), sefialando que tales resultados son propios de
culturas asiaticas, mientras que en culturas occidentales se produce una asociacion

positiva.

Y en lo referente a las relaciones entre afrontamiento y efectividad percibida de
dicho afrontamiento, en la actualidad se abren nuevas vias de investigacion que
ponen de manifiesto la posibilidad de que, respecto de los resultados del cuidado,
influyan mas las expectativas de resultado y los juicios sobre efectividad percibida de
las estrategias de afrontamiento, que los distintos tipos de afrontamiento. En este
sentido, Gottlieb '8 encuentra que, en un estudio sobre personas cuidadoras de
mayores con demencia, la eficacia en el afrontamiento estd mas influenciada por las
expectativas de resultado (como el optimismo y la auto-eficacia) que por los tipos de

afrontamiento.

Podemos concluir por tanto que, respecto de la consideracion de las estrategias de
afrontamiento como determinante de la sobrecarga subjetiva, la cuestion sigue

2 245
, las

estando confusa. Tal y como afirman Shaw y cols. 2’2 y Yamada y cols.
distintas hipdtesis planteadas a nivel especulativo no han podido ser demostradas en

la practica.

En relacién con los efectos del sentido de coherencia sobre la sobrecarga subjetiva,
tenemos que, si bien son todavia pocos los estudios que tratan sobre este tema y
sus conclusiones estan todavia lejos de considerarse definitivas, dichos estudios

abren una linea de investigacion interesante, al poner de manifiesto que el sentido
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de coherencia es un factor protector de la sobrecarga subjetiva 2713

| 139,141

y de la

sobrecarga de ro

La maestria y la auto-eficacia también han sido relacionadas en diversos estudios con
la sobrecarga subjetiva. Asi, tanto la primera %> como la segunda %7%”>*”>, han sido
descritas como protectoras de la sobrecarga. No obstante, tal y como hemos
comentado en el caso del sentido de coherencia, no se puede considerar resultados
concluyentes debido al escaso volumen de investigacion sobre estas cuestiones.
Ademas, en el caso de la auto-eficacia existe un estudio discrepante que no
encuentra relacion estadisticamente significativa entre ésta la y sobrecarga subjetiva

2% sj bien es un estudio de escasa potencia (n= 95).

En resumen podemos concluir que existe evidencia suficiente para afirmar que la
mayor carga objetiva (medida tanto en necesidades de cuidado como en dedicacién
de la persona cuidadora), la mayor duracion o antigliedad en la labor cuidadora, el
género femenino y las menores ganancias percibidas, se relacionan con una mayor
sobrecarga subjetiva. Podemos también afirmar que, aunque no hay suficiente
evidencia, existen resultados homogéneos de investigacion que apuntan como
posibles factores de riesgo la edad joven de la persona cuidadora, la residencia en
comun, el bajo nivel de ingresos, el menor tamafo de la red de apoyo social
informal, el mayor grado de conflicto en dicha red y la escasa satisfaccion con el
apoyo percibido. Por otro lado, podemos mantener que existen resultados de
investigacion heterogéneos para la relacién de la sobrecarga con el parentesco, la
calidad de la relacién anterior de la diada persona cuidadora-receptor de cuidados, el
grado de reciprocidad existente en la red de apoyo y el afrontamiento. Pero estas
conclusiones no quedarian completas sin la referencia a lineas de investigacion
prometedoras que, aunque todavia cuentan con pocos estudios, apuntan hacia un
efecto protector de la maestria, el sentido de coherencia y al auto-eficacia,
asentando la hipdtesis de que es mas importante la percepcion subjetiva de eficacia
en la forma en que se afronta la situacion de cuidado, que la estrategia de

afrontamiento utilizada. Ahora bien, hay que tener en cuenta que en estas
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conclusiones no se incluyen las relaciones entre la construccidén cultural de los
motivos para el cuidado y la sobrecarga subjetiva, que se analizardn de forma

separada (como ya se indicd) en el siguiente apartado.

Por otro lado, también hay que tener en cuenta, a la hora de estudiar los factores de
riesgo de la sobrecarga subjetiva en el cuidado informal de mayores dependientes,
que la mayoria de los estudios que analizan esta cuestién se centran en personas
cuidadoras de mayores con demencia *°. Asi, aquellos estudios que incluyan y
analicen otros grupos de mayores dependientes permitiran ampliar la validez externa

de sus conclusiones y de futuros meta-analisis.

2.- FACTORES CULTURALES Y SOBRECARGA SUBJETIVA.

2.1 Factores culturales en la salud.

Por factores o \variables culturales entendemos aquellas representaciones,
convenciones, percepciones y expectativas que son construidas culturalmente y
compartidas socialmente, y que se expresan en forma de valores, creencias y hormas
que operan en un determinado grupo en forma de mandato o ideal social. Cuando
hablamos de factores culturales y salud, en términos generales, nos referimos a la
influencia que los significados culturalmente asignados a los elementos del proceso
de salud-enfermedad tienen sobre la salud individual, familiar y comunitaria, es decir,

nos referimos a los factores culturales como determinantes de la salud.

El interés de la ciencia enfermera por los aspectos culturales es bastante reciente.

Seglin Cohen y Welch ***, la denominada enfermeria transcultural engloba conceptos
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de la antropologia, la sociologia, la biologia y la enfermeria, con la finalidad de
analizar, desde una amplia perspectiva disciplinar, las relaciones entre la diversidad
cultural y el cuidado de la salud, asi como la forma en que la cultura influye en las
expectativas de los usuarios sobre la atencion enfermera, todo ello dentro de un
marco conceptual donde la salud y la enfermedad son consideradas expresiones de

una particular cultura.

Los trabajos de investigacion enfermera desarrollados desde esta perspectiva han
consistido fundamentalmente en comparaciones de distintos grupos étnicos 2’° (lo
que se denomina andlisis transcultural). En una revision sobre articulos enfermeros
publicados entre el afio 1952 y el afio 2000 que versaban sobre los conceptos de
raza y etnicidad, Drevdahl y cols. ?’® llegan a la conclusién de que en la mayoria de
los trabajos no existe una adecuada definicion de estas dos variables y que “... los
investigadores enfermeros deberian ser explicitos en relaciéon con los motivos
relacionados con su uso de las categorias, y los supuestos subyacentes en las

categorias particulares de raza y etnicidad” (p. 305).

Respecto de los mecanismos de accion por los que los factores culturales influyen en
la salud, éstos son variados y complicados y a menudo se confunden o se reduce su
analisis a la comparacién de determinados aspectos relacionados con la salud entre
distintas culturas (Io que anteriormente hemos denominado analisis transcultural)'XiV,
al estudio de las formas de saber popular relacionadas con intervenciones en salud o
a la influencia que las creencias y los valores culturales tienen sobre los

conocimientos, percepciones, decisiones y practicas relacionadas con la salud.

Como antecesor de este Ultimo ambito estaria el modelo de creencias en salud,
desarrollado en la década de los 50 en Estados Unidos, en un intento de explicar la
participacion de la poblacién en distintos programas preventivos. Dicho modelo

plantea que las respuestas individuales en salud estan mediatizadas por la

XV | 5 anterior definicién de la enfermeria transcultural estaria enmarcada es este dmbito de
estudio.
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percepcion individual de la importancia de un determinado problema de salud, la
vulnerabilidad a dicho problema, las consecuencias positivas 0 negativas derivadas
de las acciones a tomar para la prevencién del mencionado problema vy las barreras

percibidas 2”’.

Si bien el modelo inicial planteaba la cuestién desde un marcado posicionamiento
psicolégico, como decisiones individuales y subjetivas sujetas a un proceso de
analisis de ventajas e inconvenientes, analisis posteriores han puesto de manifiesto
la base cultural tanto de las percepciones descritas por el modelo como de los

significados asignados a los distintos elementos del proceso de salud-enfermedad.

Este aspecto ha sido especialmente estudiado en relacién a la percepcion de la
vulnerabilidad a un determinado problema, mas concretamente, a la percepcion del
riesgo 2’8, En el campo especifico de los cuidados informales también se encuentran
referencias a la construccién cultural de las decisiones en salud, que seran analizadas
mas adelante. Sirva de anticipo a este respecto las afirmaciones de Losada y cols.
2% 'lo cuales plantean que, dado que el sistema cognitivo (que representa la realidad
de cada persona y es el responsable de guiar la conducta de un individuo) se crea a
partir de las experiencias vitales de un individuo en un contexto sociocultural
determinado, es ldgico concluir que las influencias socioculturales se veran reflejadas

en la manera de pensar de los cuidadores y en su manera de afrontar el cuidado.

En lo que respecta a los otros dos ambitos descritos (analisis transcultural y saberes
populares), tenemos que los objetivos que persigue la investigacion en dichos
ambitos suelen ser distintos al analisis de los determinantes de la salud de origen
cultural. Asi, las comparaciones transculturales tienen la finalidad de determinar
como de similares o diferentes son distintos grupos étnicos en relacion a
determinados aspectos o variables relacionadas con la salud. En este sentido, Mui y

280 "en un trabajo donde analizan diferencias étnicas en el cuidado de larga

cols.
duracion, define la etnicidad como diferencias sociales basadas en criterios culturales

tales como el sentido de pertenencia a un grupo, la historia compartida, el origen
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comun vy el lenguaje. Por lo que respecta al estudio de los saberes populares en el
terreno de la salud, su foco de estudio se centra en las formas de curacion distintas

al saber médico hegemdnico 2.

Analizar la relacién entre cultura y salud implica analizar los tres anteriores ambitos,
pero estos aspectos no son los Unicos susceptibles de abordar. En este sentido,

281

Sepilli “°*, en una excelente revision sobre el tema, plantea que el estudio de los

factores culturales debe abarcar ambitos tales como:

e El caracter biologicista del paradigma dominante en la atencion a la
salud, su fondo ideoldgico y sus valores implicitos tanto en la
articulacion de los servicios sanitarios (con su estratificacion
jerarquica, sus normas y sus flujos de comunicaciéon) como en las

actitudes de los profesionales en su relacién con los usuarios.

e Las dimensiones rituales de los aparatos simbdlicos que se manifiestan
en el funcionamiento aparentemente secular de las profesiones

sanitarias.

e La influencia de la biomedicina como “sistema” en la sociedad, su
imagen en los grandes medios y sus efectos sobre la cultura de masas

y sobre las costumbres.

2.2. Factores culturales en el cuidado informal.

Los aspectos culturales influyen en el proceso de cuidado. Este aspecto, que ha sido

164,171,172

defendido a nivel tedrico por varios autores (como ya vimos en el capitulo

anterior), ha sido demostrado con suficiente nivel de evidencia por Pinquart y

Sorensen 2%, en una revisién sistematico con meta-andlisis de 116 estudios
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originales donde se incluian muestras de afroamericanos, asiatico-americanos,
hispanos y blancos no hispanos. En dicha revisién, los autores ponen de manifiesto
que las personas cuidadoras de diferentes grupos étnicos difieren en variables
contextuales, estresores, recursos sociales, proceso de afrontamiento, valoracion de
la situacion de cuidado y efectos en la salud. Ademas, Pinquart y Sorensen
demuestran que las diferencias entre las consecuencias del cuidado en los distintos
grupos étnicos no pueden ser explicadas solo por los niveles de estresores primarios

objetivos.

Ahora bien, tanto las diferencias encontradas como el bajo porcentaje de explicacion
de la pertenencia a un grupo étnico en los resultados en salud (la etnia explica entre
el 1,5 y el 5% de la varianza de la sobrecarga subjetiva y la depresién), hacen
pensar que los patrones culturales no se distribuyen de forma homogénea y que,

283
)

como han planteado muchos antropdlogos (por ejemplo Mary Douglas dentro de

una misma cultura existen distintas subculturas.

En el caso concreto de la sobrecarga subjetiva, existen diferencias entre el grupo de
blancos no hispanos y el resto de los grupos. Dichas diferencias son estadisticamente
significativas de pequefias a moderadas para los afroamericanos, que presentan
menor sobrecarga (d= -0.26, p<0,01), mientras que son pequefias y no
estadisticamente significativas para hispanos (con mayor sobrecarga, d= 0,05) y

asiaticos (con menor, d= -0,06).

Los estudios que versan sobre el andlisis de los aspectos socioculturales en el
cuidado informal son de reciente aparicién, escasos (comparados con otros aspectos
del cuidado informal), centrados en las consecuencias del cuidado, mayoritariamente
de caracter transcultural y realizados mayoritariamente en Estados Unidos. Siguiendo

279,28% hodemos afirmar que, si bien en los Ultimos afios ha

a Losada y cols.
aumentado el interés por analizar la relacién entre los aspectos culturales y las
consecuencias emocionales del cuidado informal en la persona cuidadora, son pocos

los estudios realizados, perteneciendo la mayoria de ellos al ambito anglosajon,
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limitandose esta cuestion en Espafa a los trabajos del IMSERSO sobre el cuidado

68,69

informal , los cuales, por su caracter descriptivo, no analizan las variables

relacionadas con las consecuencias del cuidado.

Estos estudios sobre factores culturales en el campo del cuidado informal podrian
clasificarse, segin Losada y cols. 2° en transculturales o intraculturales, en funcién
de si su objetivo es identificar diferencias en los distintos elementos del proceso de
cuidado (percepcién de la situacion de cuidado, apoyo, motivos, consecuencias del
cuidado, etc.) en distintos grupos étnicos, o bien analizar la influencia que puede
tener en el proceso del cuidado la existencia de diferencias intraculturales en la

forma de entender dicho cuidado, en los individuos de una misma cultura.

Los estudios transculturales pueden a su vez consistir en comparaciones entre
distintos paises, en el analisis de grupos étnicos minoritarios en comparacion con la
cultura dominante (que son los mas frecuentes) o en el estudio de fenédmenos de
aculturacién o pérdida de las raices culturales en grupos de inmigrantes (en favor de

la adquisicion de aspectos de la cultura del pais de acogida).

Por otro lado, Losada y cols. 2’ sitdian el objetivo de los estudios intraculturales en el
analisis de la adhesion a las normas tradicionales, de especial interés en sociedades
occidentales modernas, con grandes cambios en sus valores y normas en los Ultimos
afos. Pero, recogiendo las distintas perspectivas de analisis cultural vertidas en el
epigrafe anterior, el campo de los estudios intraculturales sobre el cuidado informal
puede ampliarse al analisis de las diferentes formas de entender la vida que
coexisten en un grupo étnico, las cuales no sélo estan motivadas por las diferencias
de edad. Esta nueva perspectiva responde mas adecuadamente a lo que hemos
denominado estudio de factores culturales en la salud. En este territorio se instalara

nuestro trabajo de investigacion.

En relacion con los aspectos culturales estudiados (tanto intra como trans-

culturalmente), tenemos que, entre las variables independientes de caracter o
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influencia cultural que han sido estudiadas en relacion con las consecuencias del

68,69,:284,285. 3) caracteristicas de la

cuidado informal, cabe destacar las siguientes
persona cuidadora: edad media, patrones de género, roles en competencia con el rol
de cuidador/a, parentesco mas frecuente, apoyo social; b) caracteristicas de la
relacion entre la diada cuidador/a — persona cuidada y c) motivos para el cuidado y
para la eleccién del cuidador principal. Todos ellos, salvo los motivos para el cuidado,
han sido analizados anteriormente por estar a caballo entre las teorias de
proliferacion del estrés y las relaciones entre cultura y cuidado informal. En este
capitulo nos centraremos en los motivos para el cuidado, en general, y en los
motivos de caracter sociocultural, en particular, por ser éstos uno de los nucleos
fundamentales de nuestro trabajo de investigacién y uno de los aspectos mas
especificos de la dimension cultural del cuidado informal. Dichos motivos seran

analizados mas adelante.

Los estudios intraculturales de factores culturales en el cuidado informal son
practicamente inexistentes y estan en franca minoria si se comparan con los de tipo
transcultural %*2. Esta escasez de estudios intraculturales coincide con el hecho de
que los marcos tedricos planteados para explicar la influencia de la cultura en las
consecuencias del cuidado informal 172 (ya vistos en el capitulo anterior) sdlo
contemplan aspectos relacionados con diferencias transculturales. Los anteriores
aspectos ponen de manifiesto que cuestiones importantes, como la variabilidad
cultural dentro de un mismo grupo étnico, hayan sido poco estudiadas en la
literatura de cuidado informal, y de ahi la necesidad de su estudio. Ademas, esta
perspectiva de estudio intracultural viene a ampliar y enriquecer las dimensiones de

analisis cultural.

230



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

2.3 La construccion cultural de los motivos para el cuidado y la

sobrecarga subjetiva.

Los motivos para el cuidado.

El estudio de los motivos que llevan a las personas a cuidar a un familiar o amigo
dependiente supone una interesante profundizacion en el complejo y exigente rol de
cuidador. Las personas cuidadoras deben estar preparadas para aceptar tanto la
responsabilidad como el esfuerzo que la labor de cuidado supone. Es posible que los
motivos para el cuidado influyan en la motivacion para el cuidado, en la calidad de la
actividad cuidadora y en las consecuencias del cuidado en general y en la sobrecarga
subjetiva en particular %%, Ademas, identificar los motivos en cada caso concreto
permite tanto una mejor comprension del proceso de cuidado como la adaptacion el

plan de cuidados a dichos motivos.

Varios de los motivos que llevan a una persona a cuidar de un familiar o amigo
dependiente nacen de representaciones, percepciones, convenciones y expectativas
construidas y compartidas. Estos motivos de caracter sociocultural, ni son especificos
de un determinado grupo étnico %, ni son homogéneos dentro de un determinado
grupo (como ya apuntabamos anteriormente), ni son de caracter Unico a nivel

personal °,

Una adecuada consulta bibliografia nos permite descubrir que la ausencia de
modelos conceptuales en la mayoria de los estudios (tanto en general para los

288 como en particular para los motivos para el

aspectos culturales del cuidado
cuidado), hace que la relacién de motivos para el cuidado analizados en distintas
poblaciones de personas cuidadoras no sea excluyente (hay motivos que se solapan
con otros sin ser iguales) y que dicha relacion pueda resultar inconexa, como puede
apreciarse en la tabla 4.9, si bien a partir de estos resultados puede construirse una

clasificacion de motivos. Nuestra propuesta a este respecto aparece en la tabla 4.10.
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Obligacién de tipo comunal (obligacion moral) y de tipo
intercambio (reciprocidad).

Aceptacidn y congruencia con las normas culturales del
cuidado y recompensas (expresiones de gratitud de la
persona cuidada, compensacion financiera, calidad de las
relaciones mutuas y reconocimiento social).

Obligacion, adhesién o carino.

Justificaciones culturales (identificacion con normas y
creencias tanto de obligacion como de reciprocidad).

Amor y afecto, disfrutar con la ayuda, beneficios propios,
fines relacionales, sentirse obligado y sentirse
competente.

Obligaciéon moral, reciprocidad, ganancias emocionales
(dignificar, satisfaccién), falta de alternativas.

Obligacion filial y afecto filial.

Obligacion, lealtad, necesidad de relacionarse, necesidad
de dar sentido a la vida, responsabilidad, altruismo,
reciprocidad y valores morales.

Valores centrados en la familia y reciprocidad.

Familismo.

Reciprocidad, interés mutuo, continuacion de la tradicion
familiar.

Familiares (deber u obligacion, mantenimiento de la
integridad de la familia extensa, roles adquiridos),
relacionales (reciprocidad, afecto, respeto) y personal
(creencias, valores y actitudes).

Busqueda de recompensa, evitar el castigo y altruismo.

Familismo.

Tabla 4.9. Motivos para el cuidado analizados por diferentes estudios.

Fuente: elaboracion propia.
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Justificaciones culturales: identificacién con normas y
creencias de:

Obligacion moral

Reciprocidad

familismo

Recompensas:
Expresiones de gratitud de la persona cuidada
Compensacion financiera
Calidad de las relaciones mutuas
Disfrutar con la ayuda
Reconocimiento social
Evitar el castigo

Ganancias emocionales:

Dignificar

Satisfaccion

Sentirse competente

Dar sentido a la vida
Adhesidn, carifio, amor, respeto y afecto.
Fines o necesidades relacionales.

Falta de alternativas.

Tabla 4.10. Clasificacion de los motivos para el cuidado.

Fuente: elaboracion propia a partir de los estudios referenciados en la tabla 4.9.

En relacidn con el tema que estamos tratando, puede ser de interés el analisis de los
datos de la ya utilizada anteriormente encuesta sobre cuidado informal en Espafia,
del afio 2004 8. En ella podemos encontrar aspectos relacionados con los motivos de
cuidado. Asi, mediante una pregunta de opcidn mdltiple relacionada con las
motivaciones y actitudes ante el cuidado (figura 4.1), encontramos que prestar

ayuda a las personas mayores de la familia es considerado una obligacién moral por
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el 90,6 % de las personas entrevistadas, la dignificacion como persona se presenta
en el 78,9 % vy la satisfaccion por cuidar y la compensacion por el agradecimiento de
la persona cuidada en un 79,7 % y en un 78,5 %, respectivamente. Pero todo esto
no es ninguna traba para que el 51% de las personas entrevistadas afirmen que no
les queda mas remedio que cuidar y el 47% que econdmicamente no puede

plantearse otra situacion.
Motivos para el cuidado de caracter sociocultural.

De todos los motivos expuestos en la anterior tabla, estarian relacionados con
aspectos socioculturales los siguientes™: la obligacion moral y sus términos
relacionados (obligacion filial, valores morales, creencias y valores, justificaciones
culturales y aceptacion de las normas culturales), el familismo y sus términos
relacionados (continuacion de la tradicion familiar, mantenimiento de la integridad de
la familia extensa, justificaciones culturales) y la reciprocidad. De estos motivos, se
hace necesario definir los dos Ultimos para una mejor comprensién de la cuestién

que analizamos.

% Sj bien la reciprocidad y la obligacién moral son componentes del familismo, dada su
entidad hemos considerado adecuado tratarlos de forma independiente.
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Es r::ara i una obligacidn
moral cuidar de esa persona

Deberfan tener derecho a servicios publicos
de atencién en el domicilio v Centros de Dia

Es algo que me genera
una gran satistaccidn

Es algo que me dignifica
COMO Persona

La persona a la que cuido estd muy
agradecida v eso me gratifica v me compensa

Mi eireulo de relaciones sociales val ora
mucho los euidados que presto 3 esta persona

Mo me queda otro remedio
que cuidar de esta persona

B De acuerdo Indiferente [ Desacuerdo [ Ns/Nc

Figura 4.1. Motivaciones y actitudes ante el cuidado, Espafia, 2004.
Fuente: tomado de: IMSERSO ¢,

El familismo hace referencia a la fuerte identificacion y los lazos intensos que existen
entre los individuos y sus familias (nuclear y extensa), y los fuertes sentimientos de
lealtad, reciprocidad y solidaridad entre los miembros de la misma familia 2. John y

2% encuentran también en este concepto aspectos de determinantes

cols.
etnoculturales de deber y obligacion para el cuidado familiar, asi como desconfianza
hacia instituciones culturalmente ajenas (como las residencias) y deseos de cuidar de
la persona mayor a pesar del coste personal o las consecuencias. Losada y cols. >
describen el familismo como una actitud caracterizada por aspectos relativos a la
obligacion familiar de cuidar, ademas del valor de la familia como referente y del
soporte familiar recibido. Asi, el familismo es un valor que recoge la importancia de
la familia como institucién de soporte y apoyo, pero también incluye otros aspectos
que se solapan con los otros dos grandes motivos socioculturales para el cuidado (la

obligacion y la reciprocidad). El familismo ha sido postulado como un factor protector
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284,294

de las consecuencias del cuidado , aunque este aspecto, como se vera mas

adelante, no ha podido ser demostrado.

Por su parte, la recijprocidad es un concepto que aparece de la mano de Marshall
Sahlins en el seno de la antropologia, en un intento de explicar las relaciones entre
las formas de intercambio, las condiciones materiales y las relaciones sociales

implicadas, en sociedades pre-industriales.

El mencionado autor define la reciprocidad, en su obra Economia en la edad de

7 como movimientos viceversa entre dos partes, que suponen desde el

piedra »
punto de vista social la accién y reaccién entre estas dos partes, y que pueden
producir relaciones solidarias en funcidon del beneficio mutuo. La reciprocidad abarca
un continuo de formas de intercambio material y relaciones sociales, que van desde
el “don puro”, donde la retribucién queda indefinida (recjprocidad generalizada),
hasta la recjprocidad negativa o apropiacion egoista, pasando por la recijprocidad

equilibrada, o intercambio directo con equivalencia material.

Esta reciprocidad generalizada ha sido definida mas detalladamente por el
mencionado autor como “transacciones donde la retribucion material no se estipula
por tiempo, cantidad o calidad, y por tanto, la expectativa de dicha retribucion es
implicita, indefinida o difusa. Son intercambios solidarios que se enmarcan dentro de
la ayuda prestada y donde el aspecto material de la transaccidon es reprimido por el
social. Actllan como mecanismo de arranque y mantenimiento de la estructura social,
tanto en sus relaciones horizontales de sociabilidad, como en las verticales de

jerarquia” %’ (p. 214).

Cuando se habla de reciprocidad en la literatura sobre cuidado informal es normal
que este término haga referencia a la reciprocidad generalizada de Sahlins, mientras
que los aspectos relacionados con la reciprocidad equilibrada suelen denominarse
ganancias o recompensas derivadas de la accién de cuidar, si bien, como después

veremos, también aparecen con el nombre de reciprocidad. En lo que respecta a la
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reciprocidad negativa, ésta no tiene cabida en el cuidado informal, ya que define las

relaciones de mercado.

No son muchos los estudios que relacionan los tres motivos de caracter sociocultural
que estamos analizando con la sobrecarga subjetiva, pero sus resultados, que

pasamos a analizar, son prometedores.
Motivos de caracter sociocultural y sobrecarga subjetiva.

Los tres motivos anteriores se han relacionado con la sobrecarga subjetiva de forma
desigual tanto en numero de estudios (mayor numero para familismo) como en
resultados (homogéneos sélo para la reciprocidad). Solo hemos encontrado un

estudio 2* que analice poblacién espafiola.

En lo que respecta al familismo, los resultados de la revision sistematica de Pinquart

282 son contrarios a la hipdtesis de que el

y Sorensen (citada anteriormente)
familismo protege de la sobrecarga subjetiva, ya que de los tres grupos estudiados
con mayores niveles de familismo que los blancos no hispanos (afroamericanos,
hispanos y asiatico-americanos), sélo los afroamericanos tienen menores niveles de
sobrecarga subjetiva. Revisiones anteriores habian argumentado lo contrario °%,
pero su caracter narrativo, la ausencia de meta-analisis y el bajo nimero de estudios
revisados, hacen que sus resultados no puedan utilizarse para rebatir las

conclusiones de Pinquart y Sorensen.

Ademas de estas revisiones, interesan aquellos estudios sobre el tema en cuestion
que se han publicado con posterioridad a la revision de Pinquart y Sorensen. Dichos
estudios, que se presentan en la tabla 4.11, utilizan comparaciones entre distintos
grupos étnicos (todos menos uno), y pueden clasificarse, en funcién de las hipotesis
planteadas al estudiar la relacion entre familismo y sobrecarga, en univariantes o de
correlacién. Los primeros describen los valores de ambas variables en cada grupo y
confirman la hipotesis protectora del familismo esperando que en los grupos donde

hay mas familismo haya menos sobrecarga. Los segundos estudian la asociacién
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entre familismo y sobrecarga en cada grupo étnico y/o en el total de la muestra

estudiada. En la mencionada tabla podemos observar que de los 5 estudios, tres

264,299,300

encuentran resultados que contradicen la mencionada hipdtesis protectora,

uno 3! no encuentra relacién entre familismo y sobrecarga (si bien hemos de tener

en cuenta que es un estudio de poca potencia, con un tamafio muestral de 77

individuos) y otro ¢

encuentra resultados divergentes al estudiar un grupo de

personas cuidadoras estadounidenses (asociacion negativa entre familismo vy

sobrecarga subjetiva) y otro grupo de espafioles (asociacién positiva).

De correlacion

Contradicen la
mencionada hipdtesis
protectora

No

De correlacion

Contradicen la
mencionada hipdtesis
protectora

Si

De correlacion

Heterogéneos en
funcién del grupo
étnico

Si

Univariante

Contradicen la
mencionada hipdtesis
protectora

Si

De correlacion

No hay relacién

Tabla 4.11. Estudios que analizan la relacién entre familismo y sobrecarga subjetiva.

Fuente: elaboracion propia.
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Ante los resultados de los distintos estudios revisados que analizan la relacion entre
familismo y consecuencias para la salud de las personas cuidadoras en general y
sobrecarga subjetiva en particular, podemos concluir que existe suficiente evidencia
cientifica para refutar la hipotesis protectora del familismo. Ante esta situacion son

264 v Pinquart y Sorensen 2005 2®%) que han

varios los autores (como Kim y cols.
recomendado una reformulacion de los modelos conceptuales socioculturales, de
manera que permitan una mejor comprension de los efectos de la variables
culturales en el proceso del cuidado, mientras que otros apuestan por la necesidad
de identificar los mecanismos por los que actiian la etnicidad y la cultura *°* o de
tener en cuenta los contextos socioculturales a la hora de estudiar el proceso del
cuidado familiar 2®*. Pero sobre todo, se hace necesaria una mayor especificidad en
la conceptualizacién del familismo ***. En este sentido, los desiguales resultados
anteriores puedan explicarse porque en el concepto de familismo se estan mezclando
demasiados conceptos (valores y creencias de obligacion moral y lealtad, presion
social, reciprocidad). Dichos conceptos puede que afecten de forma distinta a las
consecuencias sobre la salud emocional de la persona cuidadora en general y a la
carga subjetiva en particular, amén de predominar determinados conceptos con
respecto al resto en un grupo étnico en particular o en una subcultura determinada.
Todo ello podria explicar que no se cumpla la hipdtesis protectora del familismo y
que el concepto funcione de forma diferente en distintos sitios. Asi, no serian tanto
las diferencias étnicas, sino la ambigliedad y sobre todo el caracter poliédrico del

concepto, lo que daria lugar a los anteriores resultados.

Esta falta de especificidad del concepto de familismo, unida a los resultados
heterogéneos obtenidos al estudiar la relacién entre familismo y consecuencias del
cuidado en general y sobrecarga subjetiva en particular, es lo que nos lleva a
profundizar en nuestra investigacion en los otros dos motivos de caracter
sociocultural (que estan incluidos en el familismo). Con la sustitucion del familismo
por la obligacidn moral y la reciprocidad, pretendemos conseguir tanto una mayor

especificidad en el analisis de los motivos de origen sociocultural, como la posibilidad
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de estudiar de forma independiente aspectos que pueden tener efectos diferenciados

sobre la sobrecarga subjetiva.

La obligacion moral ha sido estudiada en relacidén con la sobrecarga subjetiva, si bien
en menor grado que el familismo, en forma de obligacién en general 2*%%%, de
obligacion filial 7% o de aceptacién y congruencia con las normas culturales *,
con resultados heterogéneos. Asi, encontramos tanto estudios que apoyan la

146,248,303 50

hipotesis de que la obligacion moral es perjudicial para la sobrecarga
casos discrepantes con esta hipdtesis, bien por no encontrar relacién %°, bien por
encontrar resultados heterogéneos en el mismo estudio. Este es el caso de la

257 que mediante

profesora de enfermeria Kuei-Ru Chou y sus colaboradores
ecuaciones estructurales encuentran una relacion que es de tipo negativo para los
efectos directos de la obligacién en la sobrecarga subjetiva y de tipo positivo para los
efectos indirectos a través de la dedicacién al cuidado. Por desgracia, tan buen
articulo carece de una explicacion concienzuda de estos resultados, achacando los
resultados obtenidos para la obligacion a diferencias de tipo cultural, de forma
genérica. Las caracteristicas de estos cinco estudios que analizan obligaciéon y

sobrecarga subjetiva se describen en la tabla 4.12.

240



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

Orientacién comunal Ninguna Sin asociacion
(obligacién moral)

Aceptacidn y congruencia | Muestra no probabilistica Asociacién positiva
con las normas
(obligacién moral)

Obligacion filial Amenazas a la validez Asociacidn negativa
externa por restricciones (efecto directo) y
(cuidar al menos 4 horas al positiva (efecto
dia antigiedad minima de indirecto mediado
un ano) por la dedicacion al
Muestra no probabilistica cuidado)
Obligacion moral Amenazas a la validez Asociacién positiva

externa por restricciones

(s6lo hijas que cuidan a
madres)

Muestra no probabilistica

Obligacion filial Escasa potencia (n= 61) Asociacion positiva
Muestra no probabilistica
Sin controlar por otras
variables

Tabla 4.12. Estudios originales que analizan la relacidon entre obligacién y sobrecarga
subjetiva.

Fuente: elaboracion propia.

En lo que respecta a la reciprocidad, si bien son varios los trabajos que estudian

dicho concepto en relacidn con otros efectos distintos a la sobrecarga subjetiva

(como por ejemplo, los sentimientos positivos hacia el hecho de cuidar 3%

30 306)
’

, la

cohesién y adaptabilidad familiar 3% y la depresion son menos los que lo
relacionan con la mencionada sobrecarga, si bien apuntan hacia un efecto protector,
tanto en el caso de la reciprocidad generalizada como de la equilibrada. En el primer
caso tenemos los trabajos de Reid y cols. **’ y Stiens y cols. 3%, En el segundo, los

de Dwyer y cols. 3083%,

Reid y cols. 3%

estudian una muestra de 56 personas cuidadoras de familiares
discapacitados mediante un disefo transversal, con la intencién, entre otros

objetivos, de relacionar reciprocidad con la carga del cuidador. Miden reciprocidad
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generalizada mediante una version modificada de la la escala de reciprocidad del

cuidador (Caregiver Reciprocity Scale) de Carruth 3%°

, la cual posee -cuatro
subescalas: a) afecto y consideracion: intercambio emocional, b) amor y carifio:
amor percibido, ¢) recompensas intrinsecas: deseo del cuidador de sacrificarse por
otros; es indicativo del nivel de motivacidn intrinseco para el cuidado; y d) balance
dentro del cuidado familiar: percepcidon del cuidador del balance en sus otras
relaciones familiares, de forma particular en lo que respecta a las responsabilidades
del cuidado. La carga del cuidador es medida mediante el Caregiver Burden
Inventory de Novak, que es una medida multidimensional de la carga del cuidador
que mide cuatro tipos de carga: fisica, emocional, social y de desarrollo. Al controlar
mediante analisis multivariante por auto-estima, los resultados del estudio indican
que tanto “afecto y consideracién” como “balance dentro del cuidado familiar”
poseen asociacion estadisticamente significativa de tipo negativo con los 4 tipos de
carga (incluida la emocional, que es la mas préxima a la sobrecarga subjetiva),
mientras que “amor y carifio” también presenta asociacidn negativa significativa,

pero solo con la carga emocional.

Por su parte, Stiens y cols. > analizan una muestra de 61 hijas e hijos que cuidan a
sus padres con demencia. Miden la carga subjetiva con la escala de Zarit y la
reciprocidad generalizada con una de las dimensiones de la escala de madurez filial
(Fulial Maturity Scale de Marcoen). Al analizar de forma bivariante la relacion entre
reciprocidad y carga subjetiva, encuentran una asociacion negativa estadisticamente

significativa.

Por ultimo, Dwyer analiza en dos estudios la relacion entre reciprocidad equilibrada,
medida como intercambio de favores o servicios entre la persona cuidadora y la
persona cuidada (tareas domésticas, cuidado de nifnos, o la prestacion de algun otro
tipo de asistencia para la persona cuidadora), y la carga del cuidador. El primer
estudio 3%, que es de tipo transversal, fue realizado sobre una muestra de 1.388
personas cuidadoras de mayores dependientes. En dicho estudio, tanto la

reciprocidad equilibrada como la carga subjetiva se midieron con instrumentos
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elaborados “ad hoc”, encontrandose que la reciprocidad equilibrada tenia un efecto
protector sobre la sobrecarga subjetiva. En el segundo estudio **°, similar en disefio
y medicién la primero pero con un analisis mas elaborado (ecuaciones estructurales)
y con control de la carga objetiva de cuidado, se analiza una muestra de 342 esposas
e hijas de esposos o progenitores dependientes, encontrandose iguales resultados

que en el anterior estudio.

Estos resultados, que apuntan la hipdtesis protectora de la reciprocidad (tanto

generalizada como equilibrada) sobre la sobrecarga subjetiva, estan en concordancia

con el efecto tanto protector sobre la depresion 3

304,305 de

como promotor de aspectos
positivos en el proceso de cuidado la reciprocidad generalizada. No
obstante, no podemos afirmar que haya suficiente evidencia para apoyar la
mencionada hipotesis protectora, ya que, ademas del escaso nimero de estudios,
hay que tener en cuenta el hecho de que todos ellos son de caracter transversal, por
lo que no se puede demostrar secuencia temporal entre la reciprocidad y la

sobrecarga.

Una vez finalizada la exposicién de las relaciones entre los motivos socioculturales
para el cuidado y la carga subjetiva, conviene recordar que con anterioridad
deciamos que el estudio de los factores de riesgo de la sobrecarga permitiria mejorar
la calidad de vida de la diada persona cuidadora-persona cuidada (y en ultima
instancia apuntalar el sistema de cuidados informal), que el analisis de los motivos
de cuidado puede ayudar a mejorar las intervenciones sobre las personas
cuidadoras, y que la investigacion de los factores culturales relacionados con el
cuidado informal dentro de un determinado grupo étnico supone enriquecer la
perspectiva de analisis cultural. El estudio de los motivos de caracter sociocultural
recoge toda la anterior justificacion, y ademas viene a rellenar un vacio de
investigacion, que se hace mas patente en el contexto espafol, donde no hay
estudios que relacionen motivaciones para el cuidado con carga subjetiva. Por su

parte, el estudio concreto de la reciprocidad y de la obligacion moral, como polos de
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un continuo de motivaciones culturales, permitira la superacion de las limitaciones

del concepto de familismo.

A la anterior argumentacion se suma la necesidad de seguir investigando sobre otros
posibles determinantes de la sobrecarga de caracter y/o influencia cultural, como
puede ser el caso de la edad, el género, la relacion de parentesco entre persona
cuidadora y persona cuidada, el tipo de residencia de la anterior diada y el apoyo
social, los cuales también contribuyen a la mejora de la salud y la calidad de vida de
los actores implicados en el cuidado informal, asi como al apuntalamiento del sistema
informal de cuidados. Veamos a continuacién un pequefio resumen de lo visto con

anterioridad sobre las relaciones entre estas variables y la carga subjetiva.

En el caso de la edad de la persona cuidadora, encontramos investigaciones
originales con resultados muy heterogéneos y con un escaso numero de ellas
realizadas con poblacién espafiola. En el caso del género como determinante de
sobrecarga subjetiva, si bien existe abundante investigacién tanto original como
secundaria, los resultados no son concluyentes, como ya se comentd anteriormente,
existiendo ademas la disyuntiva de si el género tiene efectos directos sobre la
sobrecarga o dichos efectos son indirectos a través de la carga objetiva. Respecto del
tipo de residencia, la investigacidon existente es de tipo original, muy escasa y toda
ella de fuera de nuestras fronteras. En cuanto a la relacion de parentesco,
encontramos una situacién parecida a la de la edad, con estudios originales que
ponen de manifiesto resultados heterogéneos y con escasas investigaciones en
Espafia. Por Ultimo, en el caso del apoyo social lo que hay es abundante
investigacién tanto original como secundaria con cierto grado de homogeneidad en
algunos aspectos, pero sin resultados concluyentes en dichos aspectos, con pocos
estudios nacionales y con la necesidad de ampliar el abanico de aspectos estudiados

hacia la estructura y funcionamiento de la red de apoyo informal.

Todas estas justificaciones nos llevan a la realizacién de la investigacién que se

expondra en el siguiente capitulo.
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CAPITULO 5. OBJETIVOS, HIPOTESIS Y
METODOLOGIA
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1. OBJETIVOS:

General.

Contribuir al estudio de las relaciones entre los aspectos culturales y la sobrecarga

subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes.

Especificos.

1. Caracterizar a las personas cuidadoras de mayores dependientes del Distrito

de Atencion Primaria Jaén Norte.

2. Determinar el nivel de sobrecarga subjetiva de las personas cuidadoras de

mayores dependientes del Distrito de Atencidon Primaria Jaén Norte.
3. Estudiar la existencia de diferencias de género en la sobrecarga subijetiva.

4. Analizar la relacién entre edad, relacion de parentesco y tipo de residencia,

con la sobrecarga subijetiva.

5. Investigar la relacién entre apoyo social y sobrecarga subjetiva.

6. Analizar la influencia de los motivos del cuidado familiar de mayores

dependientes de caracter sociocultural, en la sobrecarga subijetiva.

7. Determinar el poder de explicaciéon de los factores culturales sobre la

sobrecarga subjetiva.

Rafael del Pino Casado, 2009. 247



Objetivos, hipotesis y metodologia

2. HIPOTESIS:

e La sobrecarga subjetiva es mayor en cuidadoras que en cuidadores,

con independencia de los estresores primarios objetivos.

e La sobrecarga subjetiva es mayor en conyuges que cuidan, frente a

hijas e hijos y otros tipos de relacién de parentesco.

e La sobrecarga subjetiva disminuye al aumentar la edad de la persona

cuidadora.

e La sobrecarga subjetiva es mayor en personas que residen con la

persona que cuidan.
e La sobrecarga subjetiva disminuye al aumentar el apoyo social.

e La sobrecarga subjetiva es menor en aquellas personas que cuidan
por reciprocidad generalizada y mayor en las que cuidan por

obligacion moral.
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3. METODOLOGIA.

3.1 Diseno:

Observacional, descriptivo, transversal, con analisis multivariante.

3.2. Sujetos:

Unidad de estudio:
Diada persona cuidadora — mayor dependiente.
Poblacién:

Poblacion de referencia: Cuidadores familiares de personas mayores dependientes de
los nucleos de poblacion de mas de 8.000 habitantes del Distrito Sanitario Jaén-
Norte. Dicho distrito estd situado en la zona noroeste de la provincia de Jaén y

comprende el eje de la autovia de Andalucia y las comarcas de Linares y El Condado.

Criterios de elegibilidad: a) personas cuidadoras principales de 18 o mas afios, b) de
personas de 65 y mas afnos, c) dependientes (en al menos una actividad basica o

instrumental de la vida diaria), d) con vinculos de parentesco con la persona cuidada.

Marco de muestreo: censo de personas cuidadoras de mayores dependientes de los

nlcleos de poblacion en cuestion.
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Tipo de muestreo: aleatorio sistematico, a partir del censo de personas cuidadoras

de los distintos nucleos estudiados.

Tamafio muestral: se calculd para poder: a) estimar una media con una precision de
+/- 0,55 unidades y un nivel de confianza del 95%, con una desviacion tipica
esperada de 4, b) estimar una proporcién con una precision del 7% y un nivel de
confianza del 95%, con una proporcidon esperada del 0,5 (valor de tamafio muestral
maximo) y c) permitir analisis multivariante con al menos 8 variables independientes,
para poder realizar los calculos controlando por las variables potencialmente
confundentes. Para las dos primeras condiciones el tamafo muestral resultante,
calculado con el programa Ene 2.0, es de 208 y 196, respectivamente. Para el calculo
del tamafio muestral para la tercera condicidn, utilizamos los criterios recomendados

por Ortega y Cayuela 3

, consistentes en garantizar la presencia de 10 eventos
(personas con el problema o caracteristica de estudio) por variable independiente
final del modelo. Asi, si estimamos un 40% de sobrecarga subjetiva, para garantizar
al menos 10 sujetos con sobrecarga por cada una de las 8 variables previstas,
tenemos un tamafo muestral de 200. Por tanto, se eligié el tamafio muestral de 208

que es el que satisfacia todas las condiciones anteriores.

Una vez finalizado el estudio se ha podido determinar tanto la precision real para la
determinacion de un parametro como el nimero maximo de variables en el analisis
multivariante. En el primer caso y para la determinacion de la media, al ser 3,35 la
desviacion tipica real de la sobrecarga subjetiva, la precision real es de +/- 0,46
unidades, mientras que para la determinacidon de porcentajes es del 6,8%, al ser el
porcentaje real de personas con sobrecarga del 46,2%. Para el caso del nimero
maximo de variables dependientes en el modelo de regresion, el anterior porcentaje

permite que dicho nimero sea de 9, en virtud de los calculos anteriores.
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3.3. Variables y recogida de datos:

El sistema de registro utilizado para la recogida de datos aparece en el Anexo I.
Recomendamos su consulta como complemento a la descripcién de las variables
utilizadas en la presente investigacion que realizamos a continuacién. Dichas

variables y su medicién se resumen en la tabla 5.1.

Las variables sociodemograficas de las personas cuidadoras se han recogido
mediante cuestionario ad hoc. Dichas variables son: a) edad: en afios, b) género:
femenino y masculino, c) relacion de parentesco con la persona cuidada: cényuge,
hija/o y otros, d) tipo de residencia con la persona cuidada: en comun o separada, y
e) antigliedad (tiempo que lleva prestando cuidados al mayor dependiente): en

meses.

La carga subjetiva se ha medido mediante la versidn espaiola del indice de esfuerzo
del cuidador de Robinson, validada por Lépez y Moral 2 (alfa de Cronbach de 0,808;
consultar capitulo anterior para mas informacion). EI mencionado cuestionario recoge
13 afirmaciones sobre aspectos relacionado con el proceso de cuidado y sus
consecuencias, que se contestan con si 0 no, de manera que cada “si” se contabiliza
como un punto. La puntuacién oscila por tanto entre 0 (minima carga subjetiva) a 13
(maxima carga subjetiva). Para posibilitar el calculo de medidas de efecto de caracter
epidemioldgico, utilizaremos esta variable también de forma dicotdomica, tomando en

consideracion para ello el punto de corte propuesto por Lépez y Moral 2

, ya visto en
el capitulo anterior (sobrecarga subjetiva: 7 o mas puntos). La presencia o ausencia
de sobrecarga subjetiva se utiliza como variable dependiente en el analisis
multivariante, cuando es posible la realizacion de regresion logistica, con el fin de
permitir el calculo de medidas epidemioldgicas de asociacion (concretamente la OR)

ajustadas por las variables potenciales de confusion (en los objetivos 4 y 5).
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Edad Preguntas ad hoc Afos
Género Femenino 0 masculino
Parentesco Cdnyuges, hijas/os u otros
Residencia En comun o separada
Antigliedad En meses
Carga subjetiva indice de Esfuerzo del Puntuacién obtenida / presencia o
Cuidador de Robinson ausencia (punto de corte en 7)
(version validada de
Lépez y Moral *®)
Reciprocidad Cuestionario de la Muy de acuerdo, bastante de
(generalizada) encuesta de apoyo acuerdo, ni en acuerdo ni en
informal 2004 312 desacuerdo, poco de acuerdo y nada
Obligacién moral de acuerdo / Acuerdo, indiferente y
desacuerdo
Dependencia para las indice de Barthel Puntuacién obtenida
ABVD (version validada de
Batzan y cols. 1)
Problemas de Inventario neuro- Puntuacién obtenida
conducta psiquiatrico de

Cummings (version
validada de Vilalta-
Franch y cols. 3%

Deterioro cognitivo Test de Pfeiffer Puntuacién obtenida
(version validada de
Martinez de la Iglesia

y cols. %)
Intensidad de Indicador de la NAC & Puntuacién obtenida
cuidados AARP 316
Dedicacion al cuidado Preguntas ad hoc Horas semanales
Apoyo social Cuestionario de apoyo | Puntuacién obtenida / apoyo normal
percibido social funcional del o bajo (punto de corte de 32)

Duke University Center
(version validada de
De La Revilla y cols.

317
)
Apoyo instrumental Preguntas ad hoc N° de personas que ayudan
real
Satisfaccion Cuestionario de la Muy de acuerdo, bastante de
encuesta de apoyo acuerdo, ni en acuerdo ni en
informal 2004 32 desacuerdo, poco de acuerdo y nada

de acuerdo

Tabla 5.1. Variables utilizadas en el estudio.
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Los motivos para el cuidado de cardcter sociocultural se han clasificado en
reciprocidad generalizada y obligacion moral. Ambos se han medido mediante dos
preguntas del cuestionario utilizado en la encuesta sobre cuidado informal del
IMSERSO de 2004 3'?, que se contestan mediante una escala Likert (que va de “muy
de acuerdo” a “nada de acuerdo”). Dichas preguntas son: a) para la reciprocidad:
“La persona a la que cuido estd muy agradecida y eso me gratifica y me compensa”
y b) para la obligacion moral: “Considero que es para mi una obligacién moral cuidar
de esa persona”. La escala Likert se ha recodificado como acuerdo (muy de acuerdo
y bastante de acuerdo), indiferencia (ni en acuerdo ni en desacuerdo) y desacuerdo
(poco de acuerdo y nada de acuerdo), en el analisis descriptivo (objetivo 1) para
poder permitir la comparacién con los resultados de la encuesta de cuidado informal

del IMSERSO de 2004 8,

Los estresores primarios objetivos (o carga objetiva de cuidado) se han medido
mediante la necesidad de cuidados (Indice de Barthel, Test de Pfeiffer e Inventario
Neuropsiquiatrico de Cummings) y la participacion y dedicacion de la persona

cuidadora (dedicacidn al cuidado y complejidad del cuidado).

El Indice de Barthel *'® mide la dependencia para las siguientes ABVD: alimentacion,
empleo de ducha o bafio, vestirse, aseo personal, control anal, control vesical, uso
del retrete, capacidad para trasladarse, desplazamientos y subida/bajada de
escaleras. Se puntia de 0 (mayor dependencia) a 100 (autonomia). La versidon que
utilizamos es la validada en poblacién espafiola por Baztan y cols. 313, la cual posee
buenos indicadores clinimétricos (alta validez concurrente, coeficiente de correlacion

Kappa ponderado de 0,98 intraobservados y de 0,88 interobservador).

El Test de Pfeiffer (Short Portable Mental Status Questionnaire) 3'° mide deterioro
cognitivo mediante la exploracion de las siguientes funciones cognitivas: orientacion
temporal y espacial, memoria inmediata, reciente y remota, atencién y calculo
mental. Para ello se realizan 10 preguntas, que si son contestadas de forma erronea

se penalizan en 1 punto cada una, contabilizandose el total de errores, por lo que la
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puntuacion oscila entre 0 (sin deterioro cognitivo) a 10 (maximo deterioro). La
version que utilizamos es la validada en poblacion espaiiola por Martinez de la Iglesia

315 que obtiene una sensibilidad y una especificidad de 85,7 y 97,3

y cols.
respectivamente, para un corte de 3 o mas errores, siendo también validada por

Pérez 2*> con buenos resultados (indice de fiabilidad de 0,93).

El Inventario Neuropsiquidtrico de Cummings **° mide la frecuencia y gravedad de
diez sintomas psicoldgico-psiquiatricos que podrian resultar molestos para la persona
cuidadora (delirios, alucinaciones, agitacion, depresion / disforia, ansiedad, euforia /
jubilo, apatia / indiferencia, desinhibicién, irritabilidad / labilidad y conducta motora
sin finalidad). La frecuencia de cada sintoma se valora de 0 a 4 (ausente,
ocasionalmente, a menudo, frecuentemente y muy frecuentemente) y la gravedad de
1 a 3 (leve, moderada y grave). La puntuacién del test se obtiene multiplicando la
frecuencia por la gravedad en cada sintoma y sumando el total, por lo que el minimo
de puntuacion es 0 y el maximo de puntuacion se sitia en 120. Esta validado en
poblacion espafiola por Vilalta-Franch y cols. 3'* (fiablidad interobservador de 0,93 y

fiabilidad test-retest de 0,79 para la frecuencia y de 0,86 para la gravedad).

La dedicacién al cuidado y la complejidad de dicho cuidado se miden mediante el
nivel de intensidad del cuidado, de acuerdo con la metodologia empleada por la ya
referida anteriormente encuesta nacional sobre cuidado familiar a personas
dependientes de Estados Unidos de 2003 3! (pp. 14-15). Dicho indice se construye a
partir de las horas semanales de dedicacion al cuidado (cuidado directo tanto de tipo
instrumental, como de apoyo emocional o de supervision) y el tipo de cuidado
prestado en funcidn de las actividades de la vida diaria atendidas. Las horas
semanales se categorizan y punttan de la siguiente manera: a) de 0 a 8 horas: 1, b)
de 9 a 20: 2, c) de 21 a 40: 3 y d) 41 o mas: 4. Por su parte, el tipo de cuidado se
clasifica y puntta en: a) atencion de una AIVD y ninguna ABVD: 1, b) dos o mas
AIVD y ninguna ABVD: 2, c) una ABVD (con o sin AIVD): 3 y d) dos o mas ABVD
(con o sin AIVD): 4. La intensidad de cuidado resulta de sumar las puntuaciones de

ambas variables (que oscilan entre 2 y 8).
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En lo que respecta al apoyo social se han evaluado las dimensiones subjetiva general
y objetiva estructural del apoyo informal recibido. Para ello se ha utilizado el
cuestionario de apoyo social funcional del Duke University Center (concretamente la

321y v el ndmero de personas que facilitan ayuda

modificacion de Broadhead y cols.
instrumental en el cuidado (apoyo instrumental real), que se ha recogido mediante
preguntas ad hoc. Con ello se recogen aspectos de las tres dimensiones (estructura,

funcién y naturaleza) propuestos por Vrabec *° y explicados en el capitulo 3.

El mencionado cuestionario recoge apoyo social percibido (en los distintos tipos
funcionales), a través de 11 items que se contestan mediante una escala Likert con 5
opciones de respuestas que van del 1 (nunca) al 5 (siempre), con lo que la
puntuacidon oscila entre 11 (minimo apoyo percibido) y 55 (maximo). Ha sido
validado en poblacién espafiola por Revilla y cols. ', los cuales obtienen una buena
consistencia interna y un coeficiente alfa de Cronbach de 0,81. En dicha validacion se
ha propuesto un punto de corte de 32 para diferenciar apoyo normal (igual o mayor
de 32) y bajo apoyo (menor de 32). Dicho punto de corte se ha utilizado en el
objetivo 5 para poder permitir una mejor interpretacion de la OR ajustada mediante

regresion logistica.

Dentro de las ganancias con el cuidado exploramos la satisfaccién personal que
genera el hecho de cuidar, mediante una pregunta del cuestionario utilizado en la
encuesta sobre cuidado informal del IMSERSO de 2004 3!, que se contestan
mediante una escala Likert (que va de “muy de acuerdo” a “nada de acuerdo”).
Dicha pregunta es: “Cuidar de esta persona, es algo que me genera una gran
satisfaccion”. Este aspecto se puede clasificar en funcion de la clasificacion de la
satisfaccion personal de Hinrichsen y cols. *'! (ver capitulo 3, pagina 114) dentro de

la categoria de recompensas propias.

Todos los anteriores cuestionarios estandarizados han sido heteroadministrados para
favorecer la explicacion comprension de dichas herramientas en cada caso particular.

Todos han sido preguntados a la persona cuidadora, salvo los de Pfeiffer y Barthel,
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que siempre que se ha podido se han preguntado a la persona cuidada, para mejorar

la validez y precisiéon de la medida.

La recogida de datos ha sido realizada por personas con alta cualificacion
(enfermeras de enlace con al menos 3 afios de experiencia o enfermeras de familia
con al menos 10 afios de experiencia en la atencidn a cuidadoras de mayores
dependientes, con experiencia también en la aplicacién de los cuestionarios
utilizados) y con adiestramiento especifico sobre la recogida de datos (sesidon de
formacién de 5 horas), para garantizar tanto la calidad y uniformidad de la recogida
de datos como el control del posible sesgo del observador que supone la recogida de

datos por parte del investigador.

3.4 Analisis de los datos:

El analisis descriptivo se ha llevado a cabo mediante el calculo de frecuencias,
medidas de tendencia central y dispersidn, asi como de los intervalos de confianza
(de porcentajes y medias) correspondientes. Los calculos descriptivos se han llevado
a cabo mediante el paquete estadistico SPSS 15.0 para Windows, salvo para el
calculo de los intervalos de confianza de los porcentajes, donde se ha utilizado el

programa Epi Info (version 6.0).

El anadlisis bivariante se ha realizado mediante la prueba de Chi-cuadrado en la
diferencia de porcentajes, la prueba de t de Student en la diferencia de dos medias
independientes, el andlisis de la varianza (ANOVA) de una via para la diferencia de
mas de dos medias y la r de Pearson para la correlacion entre dos variables
cuantitativas. El analisis multivariante se ha realizado mediante regresion logistica
binaria multiple (variable dependiente dicotdmica), regresion lineal multiple (variable
dependiente continua) y analisis de la covarianza (ANCOVA) en el caso de que

existan variables independientes policotdmicas que es necesario ajustar por variables
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continuas o dicotdmicas. Los analisis multivariantes realizados en los objetivos del 3
al 6 han tenido como finalidad ajustar por aquellas variables que pueden provocar un
sesgo de confusion sobre la sobrecarga subjetiva. Para la definicion de éstas
variables se han tomado en consideracion aquellas variables que la literatura
cientifica demuestra que estan asociadas a la sobrecarga subjetiva con suficiente
nivel de evidencia 1’”*2, Dichas variables son: género, estresores primarios objetivos
0 carga objetiva (necesidad de cuidado [dependencia para las ABVD, problemas de
conducta y deterioro cognitivo] e intensidad de cuidado), antigliedad y satisfaccion
con el cuidado. El nivel de significacion estadistica para las anteriores pruebas se ha
fijado en el 5%. Los calculos han sido realizados mediante el paquete estadistico
SPSS 15.0 para Windows.

3.5. Aspectos éticos.

En el desarrollo de la investigacion se han garantizado el consentimiento informado
de los participantes, la voluntariedad en el seguimiento en el estudio (los
participantes han sido informados de que podian retirarse del estudio en cualquier
momento), el que dicho estudio no interfiera en su atencidon sanitaria y la

confidencialidad de los datos.

El consentimiento informado se ha recogido verbalmente segin en esquema del
Anexo II, tras la explicacion de la informacidon que se quiere recoger por parte de las

personas encargadas de la recogida de datos.

Inicialmente se ha informado a los participantes de que la informacién recogida solo
se va a utilizar por los investigadores dentro de los fines de la investigacion, y que
bajo ningln concepto se pasara informacidon recogida en este estudio a personas

ajenas al equipo de investigacion. Ademas, el Unico dato de identificacién que consta
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en los registros de la investigacion es el Numero Unico de Historia de Salud de

Andalucia.
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Resultados, discusion y conclusiones

1. RESULTADOS.

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

expuestos de forma separada para cada objetivo.

Objetivo 1: Caracterizar a las personas cuidadoras de mayores

dependientes del Distrito de Atencion Primaria Jaén Norte.

La muestra estudiada presenta una media de edad de 59 afnos, el 85,1% son
mujeres, un 60,1% hijas/os, un 83,7% reside en el mismo domicilio que la persona
cuidada, la antigliedad media en el cuidado es de 56,1 meses (4,7 anos) y la
dedicacion media a las tareas cuidadoras es de 59,6 horas a la semana. La
reciprocidad esta presente en un 73,6% de las personas entrevistadas, mientras que
la obligacion moral aparece en el 92,3%. La tabla 6.1 contiene las caracteristicas
sociodemograficas y generales del proceso de cuidado de las personas cuidadoras
incluidas en el estudio. Hemos realizado una comparacidon de estos datos con sus
equivalentes de la encuesta sobre cuidado informal en Espafia de 2004 . La
finalidad de dicha comparacion es determinar el alcance de la representatividad de
nuestra muestra, ya que la encuesta de 2004 es representativa a nivel nacional. La

Ixvi

mencionada comparacion se ha realizado a partir de calculos propios™ sobre los
microdatos ™ de la citada encuesta de 2004, y sus resultados aparecen en la tabla
6.1. En la susodicha comparacién hemos observado que, si bien ambas muestras son

similares, existen diferencias estadisticamente significativas (ver IC en la tabla 6.1)

M| a variable antigiiedad ha sido construida por unificacién de las opciones de la pregunta
15 del cuestionario, que son: antigliedad en meses, afios, no recuerdo pero mas de un afo y
no recuerdo. “No recuerdo” se ha codificado como valores perdidos y la opcion “no recuerdo
pero mas de un afio” se ha computado estimando un afo de antigliedad.

i Disponibles en: http://www.imsersomayores.csic.es/estadisticas/encuestas/index.html.
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en todas las variables estudiadas (salvo en dedicacion, cuya informacidon no es
comparable en los dos estudios).

59,2 (12,9) 57,4, 60,9 53,2 52,5, 53,9
177 (85,1%) 79,4 ; 89,5 83,6% 81,7; 85,5
31 (14,9%) 10,5; 20,6 16,4% 14,5; 18,3
64 (30,8%) 24,77 ; 37,6 16,8% 14,9; 18,8
125 (60,1%) 53,1, 66,7 52,7% 54,7 ; 59,8
19 (9,1%) 57 14,1 16,1% 14,2 ;17,9
174 (83,7%) 77,8 ; 88,3 70,0 67,6 ;72,3
34 (16,3%) 11,7 ; 22,3 30,0 27,7 ; 32,4
56,1 (57,9) 48,1 ; 63,9 72,88 68,9; 76,8
59,6 (41,2) 53,9 ; 65,8 No disponible
153 (73,6%) 66,9 ; 79,3 1.180 (78,5%) 76,3 ; 80,5
20 (9,6%) 6,1; 14,7 109 (7,3%) 6;8,7
32 (15,4%) 10,9 ; 21,2 200 (13,3%) 11,6 ; 15,1
192 (92,3) 87,6 ;954 1363 (90.6%) 89,92
13 (6,3%) 3,5,;10,7 76 (5,0%) 4,0,6,3
2 (0,9%) 0,17 : 3,8 64 (4,3%) 3,3;54

Tabla 6.1. Caracterizacién de la muestra y comparacion de ésta con le encuesta sobre
cuidado informal de 2004.

NOTA: los tipos de parentesco no suman 100 en los datos de la encuesta 2004 porque dicha
encuesta analiza también cuidadores informales no familiares. Igual pasa en los datos de
reciprocidad y obligacién moral, pero en este caso es porque no se presentan los datos de la
categoria de “NO contesta” (hay 3 casos en la primera variable y 1 en la segunda).
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Objetivo 2: Determinar el nivel de sobrecarga subjetiva de las
personas cuidadoras de mayores dependientes del Distrito

de Atencion Primaria Jaén Norte.

La media de carga subjetiva, medida con el cuestionario de Robinson, se sitla en
6,27, con una desviacion tipica de 3,35 y un IC de la media al 95% entre 5,82 y
I 203

6,73. Si utilizamos el punto de corte de 7 propuesto por Lépez y Moral <, existiria

un 46,2% de personas con sobrecarga subjetiva (IC al 95%: 39,3; 53,2).

Objetivos 3 y 4: Estudiar la existencia de diferencias de género
en la sobrecarga subjetiva y analizar la relacion entre edad,
relacion de parentesco y tipo de residencia, con la

sobrecarga subjetiva.

Las relaciones entre carga subjetiva y género y parentesco se han estudiado de
forma conjunta para explorar la existencia de interaccion entre ambas variables
independientes. En el analisis previo bivariante tenemos que la media de carga
subjetiva en mujeres (6,33) es apenas superior a la de los hombres (5,97) y no
existen diferencias estadisticamente significativas al comparar ambas medias
mediante la prueba t de Student para medias independientes (valor de p para la t:
0,58). Antes de la realizacién de la prueba t de Student se ha confirmado la
existencia de varianzas similares (u homocedasticidad) entre los dos grupos
comparados (mujeres y hombres) en la variable dependiente (carga subijetiva),
mediante la prueba de Levene (valor de p: 0,27, con lo que se acepta la hipotesis de
igualdad de varianzas). En lo que respecta a la relacién de parentesco, encontramos
los siguientes valores para la media de carga subjetiva en los tres grupos de

parentesco: 6,36 en conyuges, 6,16 en hijas e hijos (6,16) y 6,74 en otros parientes.
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Al estudiar si las anteriores diferencias de medias son estadisticamente significativas,
mediante ANOVA de una via, encontramos un valor de p de 0,762, lo que nos hace
aceptar la hipétesis nula o de igualdad de las tres medias (y por tanto las diferencias
no son estadisticamente significativas). Como en le caso anterior, también se ha
tenido en cuenta de forma previa a la realizacion del ANOVA la existencia de
homocedasticidad, mediante la prueba de Levene (valor de p para esta prueba:
0,608 [existe homocedasticidad]).

Las relaciones del género y del parentesco con la carga subjetiva, por un lado, vy la
existencia de interaccidon entre género y parentesco (es decir, si el efecto de alguna
de estas dos variables independientes sobre la carga objetiva esta influido por los
valores de la otra variable independiente), por otro, se han estudiado de forma
conjunta mediante analisis de la covarianza (ANCOVA) de dos vias, introduciendo en
el modelo como covariables la carga objetiva, la antigiedad en el cuidado y la
satisfaccién con el cuidado, para prevenir el posible sesgo de confusiéon debido a
estas variables. Tal y com puede apreciarse en la tabla 6.2, los resultados del
anterior analisis demuestran que sigue sin haber asociacion ni entre género y carga
subjetiva (F= 1,150; p= 0, 285), ni entre parentesco y carga subjetiva (F=0,493; p=
0, 612), y que no hay interaccion entre ambas variables (valor de p para la

interaccion: 0,109).
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1,150 0,285
0,493 0,612
2,246 0,109
6,649 0,011
27,138 0,000
0,407 0,524
6,353 0,013
0,674 0,413
10,367 0,002

R cuadrado = 0,295 (R cuadrado corregida = 0,254)

Tabla 6.2. Relaciones del género y del parentesco con la carga subjetiva (variable
dependiente), controlando por carga objetiva, antigiiedad en el cuidado y satisfaccion con el
cuidado (ANCOVA de dos vias).

LECTURA: F: estadistico F de Snedecor, p: valor de p.

La edad de las personas cuidadoras tampoco esta asociada con la carga subjetiva ni
en el andlisis bivariante mediante correlacion lineal simple (r de Pearson= -0,102, p=
0,143) ni al controlar por género, carga objetiva, antigliedad y satisfaccion (variables
potenciales de confusién) mediante regresion logistica (OR= 1,005; p= 0,675; IC al
95% de la OR= 0,981 y 1,031). Los resultados de dicha regresion aparecen en la
tabla 6.3. Para la mencionada regresion logistica se ha utilizado la variable carga
subjetiva en su forma dicotdmica para poder calcular medidas epidemioldgicas de
asociacion (la OR) ajustadas por las anteriores variables potenciales de confusién. De
forma previa a la realizaciéon de dicha regresion logistica se ha descartado la
existencia de colinealidad entre las variables independientes (existencia de una
relacion lineal perfecta entre dos variables independientes), ya que la presencia de
dicha colinealidad entre dos variables obligaria a eliminar del modelo de regresion a
una de ellas. Para dilucidar esta cuestion se ha calculado el coeficiente r de Pearson
para las distintas parejas posibles de variables independientes. Los resultados de

estos calculos se muestran en la tabla 6.4 en forma de matriz de correlaciones. En
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dicha matriz puede comprobarse que no existe alta correlacién entre variables, y por
tanto, que no existe colinealidad entre dichas variables y que, segin lo explicado

anteriormente, se mantienen todas las variables inicialmente previstas en el modelo.

R cuadrado de Nagelkerke: 0,215.

Tabla 6.3. Relacién entre la edad y la sobrecarga subjetiva (variable dependiente),
controlando por género, carga objetiva, antigliedad en el cuidado y satisfaccion con el
cuidado (regresion logistica).

LECTURA: p: valor de p, OR: Odds Ratio.
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-0,405%* | -0,038 | -0,271*%* |  0,405%* 0,190%* 0,226%*
-0,101 | 0,294%* | 0,135 -0,030 0,000 0,083 -0,007
0,010 0,007 -0,048 0,084 -0,001
-0,099 -0,538%* | -0,184** -0,080
0,120 0,124 0,084
0,093 0,088
0,095

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Tabla 6.4. Matriz de correlaciones (r de Pearson) de las variables independientes del modelo
de regresion logistica que analiza la relacidn entre edad y sobrecarga subijetiva.

En lo que respecta a la relaciéon entre tipo de residencia y carga subjetiva, tenemos
que no existen diferencias estadisticamente significativas en el analisis bivariante
mediante la prueba t de Student para medias independientes (valor de p para la t:
0,113; valor de p para la prueba de Levene: 0,06 [existe homocedasticidad]) entre la
media de carga subjetiva de las personas cuidadoras que comparte residencia con la
persona cuidada (6,44) y la de las que tienen residencia separada (5,44). Tampoco
existe asociacion entre tipo de residencia y carga subjetiva en el analisis
multivariante  (ANCOVA de una via) al controlar por las anteriores variables

potenciales de confusién (F= 0,110, p= 0,741; ver tabla 6.5).
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R cuadrado = 0,283 (R cuadrado corregida = 0,245)

Tabla 6.5. Relacion entre tipo de residencia y carga subjetiva (variable dependiente),
controlando por género, carga objetiva, antigiiedad en el cuidado y satisfaccion con el
cuidado (ANCOVA de una via).

LECTURA: F: estadistico F de Snedecor, p: valor de p.

Objetivo 5: Investigar la relacion entre apoyo social y sobrecarga

subjetiva.

Para ver la relacion entre la satisfaccion con el apoyo social percibido y la carga
subjetiva se han utilizado dichas variables recodificadas como dicotémicas ™ al
objeto de permitir el calculo de la OR. En el analisis bivariante aparece una
asociacion estadisticamente significativa y negativa entre ambas variables mediante
la prueba de Chi-cuadrado (p= 0,001), con una OR de 0,38 y un IC al 95% de dicha
OR que se sitia entre 0,22 y 0,68. Dicha asociacion se confirma al controlar
mediante regresion logistica por las variables de confusién habituales (genero, carga

objetiva, antigliedad y satisfaccién), deparando dicho analisis multivariante una OR

il Recordemos que el apoyo social percibido se ha recodificado como normal (puntuacién
igual o mayor de 32 en el cuestionario del Duke University Center) o bajo (puntuaciéon menor
de 32), mientras que la carga subjetiva se ha recodificado como presencia de sobrecarga
subjetiva (puntuacion igual o mayor de 7 en el cuestionario de Robinson) o ausencia de
sobrecarga subjetiva (puntuacion menor de 7).
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ajustada de 0,486 (p=0,031), como puede apreciarse en la tabla 6.6. Esto quiere
decir que, con independencia de los valores de las variables por las que se ajusta, las
personas con bajo apoyo social tienen aproximadamente el doble (1/0,486) de carga
subjetiva que las que tienen apoyo social normal. La matriz de correlaciones de las
variables utilizadas en la regresion logistica se presenta en la tabla 6.7. En ella puede

comprobarse que no existe colinealidad entre dichas variables.

R cuadrado de Nagelkerke: 0,24.

Tabla 6.6. Relacién entre el apoyo social percibido y la sobrecarga subjetiva (variable
dependiente), controlando por género, carga objetiva, antigliedad en el cuidado y
satisfaccion con el cuidado (regresion logistica).

LECTURA: p: valor de p, OR: Odds Ratio.

En lo que respecta al apoyo instrumental real, no se observa asociacion estadistica
con la carga subjetiva, ni en el analisis bivariante (r de Pearson= -0,015; p=0,825) ni
en el multivariante, controlando por las habituales variables potenciales de confusion

(regresion lineal multiple: coeficiente p= -0,142, valor de p= 0,338).
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-0,405** 0,405** 0,226**
-0,011 0,052 0-,221** -0,053 -0,265** -0,063
0,010 0,007 -0,048 0,084 -0,001
-0,099 | -0,538** -0,184** -0,080
0,120 0,124 0,084
0,093 0,088
0,095

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Tabla 6.7. Matriz de correlaciones (r de Pearson) de las variables independientes del modelo
de regresion logistica que analiza la relacidon entre apoyo social percibido y sobrecarga
subjetiva.

Objetivo 6: Analizar la influencia de los motivos del cuidado

familiar de mayores dependientes de  caréacter

sociocultural, en la sobrecarga subjetiva.

La media de carga subjetiva de aquellas personas que estan de acuerdo con la
reciprocidad como motivo para el cuidado de un familiar mayor dependiente es
inferior a la de los que no estan de acuerdo o son indiferentes (tabla 6.8). Ademas,
se tiene que dichas diferencias son estadisticamente significativas (ANOVA de una
via: F= 10,784, p< 0,000; valor de p para la prueba de Levene= 0,342 [existe

homocedasticidad]).
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Tabla 6.8. Nivel de carga subjetiva para las distintas categorias de acuerdo / desacuerdo con
la reciprocidad como motivo para el cuidado. Datos descriptivos.

Al realizar los contrastes post hoc por el método de Bonferroni, para ver las
categorias que son significativamente diferentes (tabla 6.9), tenemos que: a) existe
significativamente menor carga en estar muy de acuerdo o bastante de acuerdo con
la reciprocidad como motivo de cuidado, respecto de estar poco o nada de acuerdo,
b) existe también menor carga subjetiva en los que son indiferentes frente a los que
contestan la categoria “nada de acuerdo”, y c) no hay diferencias entre estar muy de
acuerdo, bastante de acuerdo o indiferente, por un lado, y estar poco de acuerdo o
indiferente, por otro.
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(B) Reciprocidad Diferencia | Valor de | Intervalo de confianza

de medias p al 95% de la diferencia
(A-B) de medias
Limite Limite
superior inferior

Bastante de 0,028| 1,000 142|148

acuerdo

Ni de acuerdo ni 1,292 0,392 306| 047

en desacuerdo

Pocodeacuerdo | 35730x)| 0,017 676 -0,39

Nada de acuerdo -5,240(*)| 0,000 -7,89 -2,59

Muy de acuerdo -0,028 1,000 -1,48 1,42

Ni de acuerdo ni ‘1,320 0,515 323|059

en desacuerdo

Poco de acuerdo -3,601(*) 0,020 -6,87 -,33

Nada de acuerdo | 5 56g(xy| 0,000 8,02 2,52

Muy de acuerdo 1,292 0,392 -0,47 3,06

Bastante de 1,320 0,515 059 3,23

acuerdo

Poco de acuerdo -2,281 0,598 -5,70 1,14

Nada de acuerdo -3,948(*) 0,002 -6,88 -1,02

Muy de acuerdo 3,573(*) 0,017 0,39 6,76

Bastante de 3,601(*)| 0,020 0,33 6,87

acuerdo

Ni de acuerdo ni 2281 0,598 14| 570

en desacuerdo

Nada de acuerdo -1,667 1,000 -5,62 2,28

Muy de acuerdo 5,240(*) 0,000 2,59 7,89

Bastante de 5,268()| 0,000 252|802

acuerdo

Ni de acuerdo ni 3,948(*)| 0,002 1,02 6,88

en desacuerdo

Poco de acuerdo 1,667 1,000 -2,28 5,62

* La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05.

Tabla 6.9. Contrastes a posteriori (método de Bonferroni) de las diferencias de medias de
carga subjetiva en las distintas categorias de acuerdo / desacuerdo con la reciprocidad como
motivo para el cuidado.
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Al controlar por las habituales variables potenciales de confusion mediante ANCOVA
de una via, la asociacion estadistica sigue manteniéndose (F= 3,223, p= 0,014; ver
tabla 6.10). Es decir, existe asociacion estadistica entre la reciprocidad y la carga
subjetiva, con independencia de los valores de las variables género, carga obijetiva,

antigiedad en el cuidado y satisfaccion con el cuidado.

R cuadrado = 0,283 (R cuadrado corregida = 0,245)

Tabla 6.10. Relacion entre reprocidad y carga subjetiva (variable dependiente), controlando
por género, carga objetiva, antigliedad en el cuidado y satisfaccion con el cuidado (ANCOVA
de una via).

LECTURA: F: estadistico F de Snedecor, p: valor de p.

También hemos querido analizar la interaccidon entre reciprocidad e intensidad de
cuidados, es decir, si la asociacion entre reciprocidad y carga subjetiva varia en
funcién de los valores de la intensidad de cuidados. Para ello hemos utilizado la
variable “intensidad del cuidado” recodificada en tres niveles de intensidad **. Una
vez efectuado el correspondiente andlisis mediante ANCOVA de dos vias, utilizando

como factores la reciprocidad y el nivel de cuidado, y como covariables las habituales

XX Para ello se han utilizado las recomendaciones de la ya mencionada encuesta nacional
sobre cuidado familiar a personas dependientes de Estados Unidos del afio 2003 3¢, que
elabora los siguientes niveles: a) nivel 1: 2 o 3 puntos, b) nivel 2: 4 puntos, ¢) nivel 3: 5
puntos, d) nivel 4: 6 o 7 puntos y e) nivel 5: 8 puntos. Dado el escaso nimero de personas
cuidadoras existentes en los dos primeros niveles (sélo una con 4 puntos), se ha procedido a
refundir los tres primeros niveles en uno soélo, quedando asi tres niveles (bajo: hasta 5
puntos, medio: 6 0 7 puntos y alto: 8 puntos).
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variables potenciales de confusion (salvo la intensidad del cuidado, que ya se ha
explicado que se ha introducido recodificada como factor), se tiene que la
mencionada interacciéon no es estadisticamente significativa (valor de F para la
interaccion: 1,171; valor de p para la interaccion: 0,319). Ello quiere decir que la
asociacion entre reciprocidad y sobrecarga se mantiene para todos los niveles de

intensidad del cuidado.

Por lo que respecta a la obligacion moral, si bien la media de sobrecarga es mayor
en aquellas personas que estan de acuerdo o muy de acuerdo con dicha obligacion
(ver tabla 6.11), estas diferencias no son estadisticamente significativas ni en el
analisis bivariante (ANOVA de una via: F= 1,668, p= 0,159; valor de p para la
prueba de Levene= 0,149 [existe homocedasticidad]), ni en el analisis multivariante
al controlar por las habituales variables potenciales de confusién (ANCOVA de una
via: F= 0,618, p= 0,650).

La interaccion entre los efectos de la obligacion moral y del nivel de cuidado (medido
igual que para la interaccién entre reciprocidad y el nivel de cuidado) sobre la carga
subjetiva, se ha analizado mediante ANCOVA de dos vias, utilizando como factores la
obligacion moral y el nivel de cuidado, y como covariables las habituales variables
potenciales de confusidn (genero, carga objetiva, antigliedad y satisfaccion), salvo la
intensidad del cuidado, que, como en el caso de la interaccion entre reciprocidad e
intensidad de cuidado, ya se ha introducido recodificada como factor. En dicho
analisis encontramos que la mencionada interaccion no es estadisticamente
significativa (valor de F para la interaccidon: 1,467; valor de p para la interaccion:
0,214).
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Tabla 6.11. Nivel de carga subjetiva para las distintas categorias de acuerdo / desacuerdo
con la obligacién moral como motivo para el cuidado. Datos descriptivos.

Dado que el niumero de casos en las categorias de “ni en acuerdo ni en desacuerdo”,
“poco de acuerdo” y nada de acuerdo” es bajo (ver tabla 6.11), hemos agrupado
estas tres categorias en una sola para aumentar la potencia de la prueba estadistica.
Hemos agrupado también las categorias de “muy de acuerdo” y “bastante de
acuerdo” para dar mas sentido a la comparacion. Asi, al comparar la media de carga
subjetiva entre aquellas personas que estan de acuerdo con la obligacién moral,
frente a los que son indiferentes o estan en desacuerdo, tenemos que las primeras
tienen mas carga subjetiva que las segundas (6,44 y 4,53, respectivamente) y que
estas diferencias son estadisticamente significativas (valor de p de prueba t de
Student: 0,032; valor de p para la prueba de Levene= 0,739 [homocedasticidad]).
Ahora bien, al controlar por carga objetiva (Indice de Barthel, Inventario de
Cummings, test de Pfeiffer e intensidad de cuidado) mediante ANCOVA, dicha
significacion desaparece (F= 1,392 y p= 0,239). Esto quiere decir que la asociacion

entre obigacién moral y carga subjetiva se debe realmente a la distribucion de la

274



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

carga objetiva en los dos grupos estudiados (acuerdo con la obligaciébn moral y

desacuerdo - indiferencia).

Por ultimo, también hemos analizado la interaccién entre obligacion moral vy
reciprocidad, mediante ANCOVA, utilizando como covariables las anteriores variables
potenciales de confusién. En dicho analisis hemos encontrado que la mencionada
interaccion no es estadisticamente significativa (valor de F para la interaccion: 0,516;
valor de p para la interaccion: 0,844). O dicho de otro modo, la asociacion entre
reciprocidad y sobrecarga se mantiene con independencia del nivel de acuerdo /

desacuerdo con la obligacion moral.

Objetivo 7: Determinar el poder de explicacion de los factores

culturales sobre la sobrecarga subjetiva.

Para analizar el porcentaje de la varianza de la sobrecarga subjetiva que es explicado
por los factores culturales, construimos una ecuacion de regresién lineal multiple con
las variables de caracter sociocultural que han demostrado estar relacionadas con
dicha sobrecarga (el apoyo social percibido y la reciprocidad). En la tabla 6.12 se
muestra la matriz de correlaciones (ausencia de colinealidad) y en la tabla 6.13 los
resultados de la regresion lineal multiple. Dicha regresion aporta una r cuadrado de
0,283, o lo que es lo mismo, tenemos que el porcentaje de explicacion de la varianza
de la sobrecarga atribuible al apoyo percibido y la reciprocidad es del 28,3%. Si
desglosamos para cada variable dependiente, obtenemos 14% para la reciprocidad y

un 14,3 para el apoyo social percibido.
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-0,405**

0,379%*

-0,253**

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Tabla 6.12. Matriz de correlaciones (r de Pearson) de las variables independientes del
modelo multivariante utilizado para analizar el poder explicativo de los factores culturales
sobre la sobrecarga subjetiva.

8,479

843

-,107

,018

,000

,838

,181

,000

R cuadrado = 0,283

Tabla 6.13. Relacion entre el apoyo social percibido y la reciprocidad como variables

independientes, y la carga subjetiva como variable dependiente (regresion lineal multiple).
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2. DISCUSION Y LIMITACIONES.

2.1. Discusion.

En el presente estudio se ha intentado establecer el perfil sociodemografico y de
sobrecarga de una muestra probabilistica de personas cuidadoras de mayores
dependientes del Distrito de Atencidon Primaria Jaén Norte, asi como analizar las
relaciones entre las variables de influencia sociocultural y la sobrecarga subjetiva, y
determinar el porcentaje de la varianza de la carga subjetiva que es explicado por

dichas variables socio-culturales.

El perfil tipo es el de una mujer de 59 afos que es hija de la persona cuidada y
residen con ella, que lleva 5 afios cuidandola, con una dedicacion de 60 horas a la
semana. En lo que respecta a los motivos para el cuidado que tienen un origen
sociocultural, tanto la obligacién moral como la reciprocidad generalizada estan

bastante presentes.

Todos estos datos son bastante proximos a los de la encuesta sobre cuidado informal
en Espana de 2004, ya que, si bien existen diferencias estadisticamente significativas
entre la muestra estudiada en la presente investigacion y la del mencionado estudio,

los intervalos de confianza estdn muy cercanos.

Ante estos datos cabria plantearse como de comparables o extrapolables son los
resultados de ambos estudios, ya que esta cuestion ayudaria a dilucidar la mayor o
menor validez externa de nuestro estudio, al ser la encuesta de 2004 representativa
del total nacional. Para la solucidn de esta cuestion podemos apoyarnos en David L.
Sackett, quien en un libro clasico de la epidemiologia clinica 32?, afirma que para que
dos muestras sean comparables no hace falta que sean idénticas en las variables

clave, sino que con ser bastante similares es suficiente. EI mencionado autor va mas
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alla en sus afirmaciones y establece que para ver si dos poblaciones son similares, la
pregunta que habria que hacerse es: élas personas son tan diferentes que no se
pueden comprar o extrapolar los resultados? Estos planteamientos, unidos al hecho
de que ambas poblaciones son similares, a que la muestra de nuestra investigacion
sea probabilistica y al hecho de que en dicha investigacion se estudien personas
cuidadoras de mayores dependientes en general, aumentan la validez externa del

presente estudio.

La dedicacion al cuidado no ha podido compararse con la encuesta de 2004 %, al no
ser equiparables los datos que presenta la mencionada encuesta. En el libro donde
se analizan los resultados de dicha encuesta aparece la cifra de 11 horas diarias,
pero hay que tener en cuenta que dicha cantidad no puede extrapolarse a la

1 312’ el

semana, ya que la mencionada encuesta recoge, en su pregunta nimero 1
numero de horas dedicadas al cuidado el dia que se cuida (y ademas dicho dato se
recoge en forma de variable categorica: menos de 1 hora, de 1 a 2 horas, de 3a 5
horas, de 5 a 8 horas y mas de 8 horas), y de todas las personas que cuidan, hay un
15,4% que no lo hacen a diario o casi a diario ™. Teniendo en cuenta la frecuencia
del resto de categorias (mas de tres veces por semana: 5,6%, una o dos veces a la
semana: 6.3%); suponiendo una media de 6 veces por semana para la categoria
“diario o casi a diario”, de 5 veces para “mas de tres veces por semana” y de 1,5
para la de “una o dos veces a la semana” (suposiciones al alza) y despreciando el
resto de categorias por su baja frecuencia de cuidado y porcentaje de presentacion
(una o dos veces al mes: 1,8%, con menor frecuencia: 1,6%), podemos estimar una
media semanal (media ponderada con los anteriores datos) de 59,37, con lo que la
muestra analizada en el presente estudio podria tener igual dedicacion que la

estudiada en la encuesta 2004.

M |a encuesta recoge la frecuencia semanal del cuidado en las siguientes categorias
(pregunta nimero 10 3'): todos o casi todos los dias, mas de tres veces por semana, una o
dos veces a la semana, una o dos veces al mes o con menor frecuencia. Asi, en realidad, el
84,6% no es frecuencia diaria, ya que en él se incluye el “casi a diario”.
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Comparando estos datos con estudios realizados fuera de nuestro pais sobre
poblacion de mayores dependientes, vemos como los datos de dedicacién de la
encuesta 2004 en general y de nuestro estudio en particular serian superiores. Asi,
Ekwall y cols. 32 (Suecia) encuentran una media semanal de 45,6 horas y Arai y cols.

242 (Japdn) hallan en su muestra la cifra de 35 horas.

También son superiores a otras cifras de estudios de ambito nacional, como la
encuesta de cuidado informal de Estados Unidos "* y el andlisis del censo del Reino
Unido de 2003 %%, si bien ambos estudios se centran en personas dependientes
mayores de 18 afios. En el primer caso sblo el 17% de las personas cuidadoras
emplea 40 o mas horas semanales de labor cuidadora. En el segundo, el 70%

emplea entre 1y 19 horas, y solo el 21,1% 50 o mas horas.

En general, los resultados encontrados en las variables de tipo socio-demografico,
actitudinal y de dedicacién al cuidado, coinciden con las caracteristicas del modelo
mediterraneo de sistema informal de cuidados (descritas en el capitulo 2).
Concretamente, en nuestro estudio se pone de manifiesto una alta participacion
femenina, una alta dedicacion familiar y una importante presencia de actitudes
favorables hacia el cuidado familiar de las personas dependientes (de los mayores,

en este caso).

En lo que respecta al nivel de carga subjetiva encontrado en las personas cuidadoras
de nuestro estudio (media de 6,27 y % de sobrecarga de 46,2; media en base 10:
4,8), éste es algo superior al de estudios realizados en personas mayores
dependientes espafiolas, si bien se situa (como era de esperar) por debajo de los

resultados de estudios con mayores con demencias de nuestro pais.

Asi, Moreno-Garvifio y cols. 2%/ encuentran en mayores pluripatoldgicos una media de
carga (medida con el cuestionario de Robinson) de 5,35 y un porcentaje de
sobrecarga del 41,5% (muestra probabilistica), mientras que Moral y cols. 2°® hallan

un 11,6% de personas cuidadoras con sobrecarga subjetiva (también con Robinson)
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en mayores atendidos por una unidad de hospitalizacién a domicilio. En este Ultimo
estudio, al tratarse de un estudio con voluntarios, el riesgo de sesgo de seleccién al
comparar o extrapolar datos es bastante alto. Existe otro estudio espanol que mide
nivel de carga subjetiva en personas cuidadoras de personas dependientes 3%, pero
al no especificar la edad de las personas cuidadas no es aconsejable realizar

comparaciones.

Asi, las personas cuidadoras de nuestro estudio presenta un nivel de sobrecarga
superior a las de otro estudio de caracteristicas similares al nuestro (realizado en
Espafia, con muestreo probabilistico y con potencia estadistica suficiente para la
determinacion de un parametro poblacional con precision adecuada). Ahora bien,

Ixxi

esta diferencia, ademas de no ser estadisticamente significativa ™, no implica
necesariamente la existencia de mayor nivel de carga subjetiva en la muestra
estudiada en el presente trabajo, ya que podrian explicarse por las caracteristicas de
la poblacién de estudio de Moreno-Garvifio y cols. 2%, Asi, al trabajar con personas
cuidadoras de mayores incluidos en el programa de pacientes pluripatoldgicos, es
esperable que el nivel de dependencia (y por tanto los estresores primarios
objetivos) sea menor que en el caso de mayores incluidos en programas especificos

de atencion a los mayores dependientes, como es el caso de nuestro estudio.

En lo que respecta a personas cuidadoras mayores con demencias en Espana, Artaso
y cols. >* encuentran una media de 65,19 (Cuestionario de Zarit), lo que equivale en
base 10 a 4,9 ™ sélo algo superior a os resultados de nuestro estudio, si bien al
tratarse de un estudio con una muestra no probabilistica y de escasa potencia (n=

80), es poco representativo. Si lo es mas el estudio de Alonso y cols. 2*, quienes

4 E| IC al 95% del porcentaje de personas con sobrecarga subjetiva del estudio de Moreno-
Garvifio estd entre 36,9 y 46 % (célculos propios a partir de los datos de dicho estudio *%).
Recuérdese que el mismo porcentaje en nuestro estudio era de 39,3 — 53,2 % (hay
solapamiento de los intervalos de confianza de los dos estudios, lo cual quiere decir que las
diferencias no son estadisticamente significativas).

i para calcular este dato se ha tenido en cuenta si los items del cuestionario de Zarit se
punttande 1 a5o0de0 a4.
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encuentran una media de carga de 57,5, lo que transformado a base 10 supone un
6,5.

Respecto de las relaciones entre los factores culturales y la sobrecarga subijetiva, se
han estudiado en concreto las siguientes variables independientes: edad, género,
relacion de parentesco, tipo de residencia, apoyo social (apoyo social percibido y
apoyo instrumental real) y motivos para el cuidado de caracter sociocultural
(obligacién moral y reciprocidad generalizada). De todas estas variables, se ha
encontrado asociacién estadistica negativa entre la sobrecarga y el apoyo social
percibido, de un lado, y la reciprocidad generalizada, de otro (tanto en el anadlisis
bivariante como al controlar por carga objetiva mediante analisis multivariante), pero
no con la edad, el género, la relacién de parentesco, el tipo de residencia y el apoyo
instrumental real (ni en el andlisis bivariante ni al controlar por carga objetiva

mediante analisis multivariante).

La ausencia de asociacion entre edad de la persona cuidadora y carga subjetiva
encontrada en nuestro estudio coincide con los resultados obtenidos por Arai y cols.

242 Andren y cols. ¥, Van den Wijngaart y cols. ***, Moreno-Garvifio y cols. %% y

245

Yamada y cols. Es de especial interés la coincidencia con los dos ultimos

estudios, ya que son investigaciones con muestras probabilisticas, con potencia

adecuada y en las que se controla por carga objetiva, al igual que nuestro estudio.

Por otro lado, nuestro estudio discrepa con los resultados de Gilbar y cols. >,

241 (que encuentran asociacién negativa entre

Goldstein y cols. *** y Molina y cols
edad y carga subjetiva) y con Alonso y cols ** y Roig y cols. ¥ (que encuentran
asociacion positiva), si bien ninguno de estos estudios realiza control por carga
objetiva, de manera que sus resultados pueden deberse a una desigual distribucion
de los niveles de carga objetiva entre los distintos grupos de edad, que
desapareceria si se controlara por carga objetiva. Todos estos datos permiten

Ixxiii

plantear la hipdtesis de que la edad actia de variable mediadora entre la carga

i Morano '° hace una interesante aclaracién entre los conceptos de variable mediadora y
variable moderadora. Segun esta autora, variable mediadora seria la que ejerce un efecto
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objetiva y la carga subjetiva, ejerciendo un efecto indirecto sobre la carga subjetiva
mediante los estresores primarios objetivos, de manera que las diferencias de carga
subjetiva se deben a una desigual distribucion de la carga objetiva en los distintos
grupos de edad. Esto quiere decir que la edad condiciona la exposicion a la carga
objetiva (es decir, la participacion y dedicacidon en las tareas de cuidado), y es esta
exposicion a la carga objetiva lo que incide de forma directa en la carga subijetiva.
De cumplirse esta hipdtesis se tendria que, si la existencia de relacidon entre edad y
carga subjetiva se debe a una desigual distribucion de la carga objetiva en los
distintos grupos de edad, el hecho de que la carga objetiva se reparta de forma
homogénea entre dichos grupos de edad (es decir, que no haya asociacion
estadistica entre edad y carga objetiva), debe llevar a que no exista asociacion
estadistica entre edad y carga subjetiva. Los resultados de nuestro estudio, donde no

Ixxiv

hay asociacion estadistica entre edad y carga objetiva y donde, como ya hemos
visto, tampoco hay asociacion estadistica entre edad y carga subjetiva, apoyan la

anterior hipétesis.

Los resultados de este estudio para la variable género (ausencia de asociacién
estadistica entre dicha variable y la carga subjetiva) discrepan con los obtenidos por
el meta-analisis de Pinquart y Sorensen '’ y por el estudio de Crespo y Lopez 78, y
coinciden con el de Moreno-Garvifio y cols.?”’”. El primero representa, como ya se ha
comentado anteriormente, la revisidon sistematica con meta-analisis mas completa y
reciente sobre el tema, si bien no incluye estudios realizados en Espafia. El segundo
representa el Unico estudio espafiol que encuentra asociacion entre ser mujer
cuidadora y la sobrecarga subjetiva. Los resultados de Pinquart y Sorensen, a pesar
de la magnitud del estudio, no son concluyentes, fundamentalmente por el sesgo de
publicacion y el alto grado de heterogeneidad de los resultados. Ademas, como ya se

ha comentado, al controlar por carga objetiva, la magnitud del efecto disminuye

indirecto sobre otra variable a través de una tercera, mientras que variable moderadora es la
que modula la relacion existente entre otras dos, es decir, la relacién entre estas dos
variables es distinta en funcion los valores de la variable moderadora.

%4 Valor de p para la correlacién lineal simple entre edad y: a) intensidad de cuidado: p=
0,236; b) Barthel: p= 0,052; c) Cummings: p= 0,663; d) Pfeiffer: p= 0,999.
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bastante, si bien no desaparece. El estudio de Crespo y Lopez tiene dos importantes
limitaciones: la muestra es de tipo no probabilistico y no se controla por carga
objetiva. En lo que respecta al estudio de Moreno-Garvifo y cols., presenta
resultados similares al nuestro con unas caracteristicas también similares (muestra

probabilistica y suficiente potencia), si bien no se controla por carga objetiva.

Asi, los resultados de nuestro estudio sobre diferencias de género en sobrecarga
subjetiva sugieren que en aquellos estudios que analizan este tema y no controlan
por carga objetiva, la presencia o no de estas diferencias se debe a la distribucion
desigual del nivel de carga objetiva (dedicacion al cuidado) entre hombres y mujeres,
y que, por tanto, cuando se dan estas diferencias, no se deben al género sino a la
carga objetiva. Esta hipdtesis estaria apoyada por el hecho de que en aquellos
estudios donde hay diferencias de género en sobrecarga subjetiva, estas
desaparecen al controlar por carga objetiva. En este sentido, si bien no hemos
encontrado ningun estudio especifico de sobrecarga subjetiva donde se produzca
este hecho, si hemos encontrado dos estudios donde desaparecen las diferencias de
género en las consecuencias del cuidado al controlar por carga objetiva. Dichos
estudios son el de Chumbler y cols. *°, en el que la consecuencia del cuidado que
se estudia es la sobrecarga de rol de Pearlin (concepto que como ya hemos visto
esta proximo a la sobrecarga) y el de Larrafiaga y cols. !, que relaciona género y
Calidad de Vida Relacionada con la Salud. La mencionada hipédtesis estaria también
apoyada por el hecho de que cuando no hay diferencias de carga objetiva entre
hombres y mujeres, tampoco hay diferencias de carga subjetiva entre unos y otras.
Esto ultimo es lo que ocurre en nuestro estudio, donde no hay diferencias
estadisticamente significativas entre la carga objetiva de hombres y mujeres ™, v,
como ya hemos visto, tampoco hay diferencias estadisticamente significativas de
sobrecarga subjetiva entre ellos y ellas. Todo ello nos lleva, al igual que con la

variable edad, a pensar también en el género como una variable mediadora entre

% pryebas t de Student para medias independientes: a) género e intensidad de cuidado: p=
0,23; b) género y Barthel: p= 0,884; c) género y Cummings: p= 0,924; d) género y Pfeiffer:
p= 0,492. Se cumple homocedasticidad en todas las pruebas.
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carga objetiva y subjetiva, que ejerce un efecto indirecto sobre dicha carga subjetiva
a través de la carga obijetiva, condicionando la distribucidon por gérero de dicha carga

objetiva.

La relacion de parentesco tampoco estda asociada a la sobrecarga subjetiva en
nuestro estudio. En ello discrepamos con Faison y cols. *° y Sherwood y cols. %*! (los
cuales corroboran la hipdtesis de la mayor carga en cényuges frente al resto) y con
Abengozar y cols. *?> (que demuestran la hipdtesis opuesta de menor carga en
conyuges frente al resto). De estos tres estudios, solo el de Sherwood y cols.
controla el posible efecto de confusién de la carga objetiva y ninguno trabaja con
muestras probabilisticas. Por otro lado, nuestro estudio coincide con Alonso y cols.
2% Sparks y cols. >3 y Arai y cols. **'. De todos ellos, ninguno trabaja con muestras

probabilisticas y uno >** tiene alto riesgo de error tipo II por escasa muestra.

Asi, encontramos que nuestros resultados coinciden con dos estudios con suficiente
potencia para demostrar la ausencia de asociacion y se contradicen con un estudio
con capacidad para demostrar la existencia de asociacion, al controlar las potenciales

variables de confusion. Dado que este Ultimo estudio !

se centra en personas
cuidadoras de mayores de 55 afos posthospitalizados, y por tanto no es
exactamente comparable a nuestro nucleo de atencidn (mayores de 65 afos vy
cuidado mantenido en el tiempo), nos inclinamos por pensar que los resultados de
nuestro estudio, junto con los otros tres estudios que coinciden con él, apuntan a
una direccion parecida a lo que comentabamos con la edad o el género, es decir, a
que las diferencias observadas a priori se deben a una distribucion desigual de la
carga objetiva, desapareciendo dichas diferencias al controlar por aquella. O dicho de
otro modo, que la relacién de parentesco podria ejercer un efecto indirecto (variable
mediadora) entre la carga objetiva y la subjetiva. Al igual que en en el caso de la
edad y del género, la ausencia en nuestro estudio de diferencias estadisticamente
significativas entre los niveles de carga objetiva de los distintos grupos de parentesco

(concretamente en dos de las cuatro variables que miden carga objetiva en nuestro
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estudio ™), apoya los anteriores planeamientos, ya que, si las diferencias de carga
subjetiva entre distintos tipos de parientes se debieran a las diferencias de carga
objetiva entre dichos tipos, de no existir estas diferencias de carga objetiva no
deberia de haber diferencias en la carga subjetiva entre los distintos tipos de

parentesco.

Respecto de la relacidon entre tipo de residencia y carga subjetiva, la ausencia de
asociacion estadistica puesta de manifiesto por nuestro estudio coincide con el
estudio de Cicirelli *®, donde la residencia en comln estaba asociada de forma
positiva con la carga subjetiva en el analisis bivariante, y dicha relacién desaparecia
al controlar por carga objetiva (entre otras variables) en el analisis multivariante.
Este estudio controla por carga objetiva, como ya se ha dicho, pero trabaja con una
muestra de conveniencia y su tamafo muestral es pequefio. No obstante, al
encontrar asociacion de forma bivariante (si bien esta desaparece en el analisis
multivariante), no se le puede presuponer riesgo de error tipo II. Nuestro estudio
también coincide con Chumbler y cols. '*, cuyas caracteristicas son muy similares al
nuestro (muestra aleatoria, tamafio muestral adecuado y control por carga objetiva).
Aunque este estudio mide sobrecarga de rol (como ya se ha dicho anteriormente), la
proximidad del anterior concepto con la carga subjetiva hace que sus resultados sean
de interés para nuestro estudio. Por otro lado, nuestros resultados son contrarios a
los encontrados por Knight y cols. 2%, si bien hay que recordar que este estudio se
centra en mujeres cuidadoras de personas dependientes de cualquier edad y que, al

no controlar por carga objetiva, no es concluyente. Asi, nuestro estudio coincide en

Ixxvi

Las diferencias encontradas entre los distintos tipos de parentesco son no
estadisticamente significativas para la intensidad de cuidado (ANOVA de una via: p= 0,706;
homocedasticidad [valor de p para la prueba de Levene: 0,471]) y el Inventario Neuro-
psiquiatrico de Cummings (prueba de Kruskal-Wallis: p= 0,923; no homocedasticidad [valor
de p para la prueba de Levene: 0,036]), mientras que si son estadisticamente significativas
para el Indice de Barthel (ANOVA de una via: p= 0,010; homocedasticidad [valor de p para
la prueba de Levene: 0,341]) y el de Pfeiffer (ANOVA de una via: p= 0,026;
homocedasticidad [valor de p para la prueba de Levene: 0,638]). Los contrastes a posteriori
para estas dos variables, realizados por el método de Bonferroni, dan los siguientes
resultados: a) para el Indice de Barthel: mayor en conyuges respecto de hijas/os, pero sin
diferencias con otros/as; b) para el Indice de Pfeiffer: mayor en otros/as respecto de
cényuges, pero sin diferencias con hijas/os.
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rechazar la asociaciéon con el Unico estudio que hemos encontrado que analiza
residencia y carga subjetiva en personas cuidadoras de mayores dependientes, el
cual tiene calidad metodoldgica para argumentarlos resultados (asociacion en el
bivariante y no asociacion en el multivariante al controlar por carga objetiva).
También coincide con otro estudio que analiza la relacién entre residencia y
sobrecarga de rol y que también tiene calidad metodoldgica suficiente para justificar
sus resultados (muestra aleatoria, tamano muestral adecuado y control por carga
objetiva), mientras que discrepa con otro cuya calidad metodoldgica impide ser
concluyente en la presencia de asociacion, al no controlar por variables de confusion.
Todo ello lleva a pensar una explicacién similar a la planteada para las variables
socioculturales analizadas con anterioridad, de manera que no es el tipo de
residencia el que influye directamente en la carga subjetiva, sino la carga objetiva, y
asi, cuando hay asociacién es por una distribucion desigual de la carga objetiva en
las distintas formas de residencia. Y esto a su vez nos lleva a pensar que el tipo de
residencia ejerce un efecto indirecto sobre la carga subjetiva, condicionando la
exposicion a la carga objetiva. Esta hipotesis es apoyada tanto por el hecho de que
en nuestro estudio no haya diferencias de carga objetiva entre las distintas formas

%! (lo que se corresponde con la ausencia de asociacion

de residencia analizadas
entre tipo de residencia y carga subjetiva que hemos encontrado), como por el
hecho de que en el estudio de Cicirelli >** desaparezca la asociacion entre tipo de

residencia y carga subjetiva al controlar por carga obejtiva.

Asi, vemos como a la luz de lo analizado para la edad, el género, el parentesco y la
residencia en comun, cobra fuerza la hipétesis de que, si comparamos el efecto de la
carga objetiva en la carga subjetiva frente al efecto de las anteriores variables
sociodemogriaficas de influencia cultural, lo verdaderamente determinante es la carga
objetiva. Pero por otro lado, si tenemos en cuenta las diferencias transculturales de

las anteriores variables sociodemograficas 22, podemos concluir que cada contexto

bvil pryeba t de Student para medias independientes: intensidad de cuidado: p= 0,141;
Barthel: p= 0,783; Cummings: p= 0,135; Pfeiffer: p= 0,903. Se cumple homocedasticidad en
todos los cruces.
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sociocultural provoca una determinada distribucién de las anteriores variables. Dado
que los datos de este estudio, junto con otros estudios revisados, pueden ser
utilizados para argumentar la hipdtesis de que las anteriores variables ejercen un
efecto indirecto sobre la carga subjetiva, a través de una mayor exposicion a los
estresores primarios objetivos, podemos concluir que es bastante probable que la
cultura influya sobre la carga subjetiva condicionando una mayor o menor exposicion
a los estresores primarios objetivos en cada contexto cultural (efecto indirecto).
Dicho de otra forma, los factores culturales anteriormente estudiados serian
mediadores (causalidad indirecta) pero no moderadores (interaccion) ni

determinantes directos de la sobrecarga subjetiva.

Asi, los valores, creencias y normas culturales condicionan una mayor dedicacién al
cuidado (es decir, mayor exposicion a la carga objetiva) en aquellas personas
cuidadoras que tienen una determinada edad, un determinado género
(frecuentemente femenino) y una determinada relacién de paréntesco, variando
dicho perfil de un contexto cultural a otro. Ademas, el mandato -cultural
predominante determina también una mayor o menor presencia de residencia en
comun con la persona cuidada (que suele ser directamente proporcional al nivel de
carga objetiva 2*®). Y, completando la cadena causal, la mayor exposicién a la carga

objetiva condiciona la aparicion de la sobrecarga subijetiva.

Volviendo al resto de variables independientes analizadas, la asociacién negativa
entre apoyo social percibido y sobrecarga subjetiva puesta de manifiesto en nuestro
estudio, coincide con la revisién narrativa de Vrabec **°, con los estudios espafioles

consultados en el capitulo anterior 203206:254:255

y con estudios posteriores a la
revisién de Vrabec 2**%273301:326gj hien todavia el nivel de evidencia no es suficiente,
al ser muchos de los estudios transversales (y por tanto no poder demostrar
secuencia temporal) y no existir todavia ninguna revisién sistematica sobre el tema,
si podemos observar bastante homogeneidad en los resultados que apuntalan la

hipotesis de que el apoyo social percibido protege de la sobrecarga subjetiva.
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En lo que respecta al apoyo instrumental real, la ausencia de asociacién que hemos
puesto de manifiesto en nuestro estudio se aleja de los resultados de la revision
narrativa de Vrabec '*°, donde aparece el tamafio de la red de apoyo como un factor
protector, si bien coincidimos con Arai y cols. >*, Chun y cols. % y Chiou 2009 3%,
en cuyos estudios el nimero de familiares o amigos que ayudan a la persona
cuidadora (o contar o no con dicha ayuda) no esta relacionado con la sobrecarga
subjetiva de esta. En el mencionado estudio de Chiou y cols. 3% hay asociacién en el
analisis bivariante, que desaparece al controlar por dedicacion en horas. De los
anteriores estudios, sélo uno tiene problemas de tamafio muestral insuficiente para

242

detectar diferencias significativas de sobrecarga También coincidimos con

Chumbler y cols. ¥

, Si bien hay que tener en cuenta que este estudio analiza
sobrecarga de rol, no carga subjetiva. De todas formas, este estudio posee potencia

estadistica suficiente para descartar la asociacién (n= 305).

Asi, nuestro estudio coincide con otros dos con suficiente calidad metodoldgica para
descartar asociacion entre apoyo instrumental real y carga subjetiva y también con
uno que descarta la asociacion entre apoyo instrumental real y sobrecarga de rol, el
cual también posee suficiente calidad metodoldgica para ello y trabaja con muestras
probabilisticas. Si bien hemos estudiado solo el nimero de apoyos y no la cantidad ni
la calidad (o el conflicto) de apoyo que prestan, la anterior comparacion de los
resultados de nuestro estudio con otras investigaciones, asi como los resultados
comentados anteriormente para el apoyo social percibido, nos lleva a pensar que es
posible que la percepcién del apoyo social como adecuado sea mas importante que
el apoyo que realmente se esta recibiendo. Este aspecto, a su vez, nos conduce a
plantear como claves en los efectos del apoyo social, la evaluacion individual de la
situacion (tal y como plantean las teorias de proliferacion del estrés) y las
expectativas de la persona cuidadora, ambos aspectos con un fuerte componente de
construccion sociocultural. Asi, es bastante probable que, respecto de la sobrecarga
subjetiva, tengan mas fuerza las creencias sobre el apoyo social adecuado (y las
expectativas correspondientes a dichas creencias) que el apoyo social real. Otra

explicacién 3% de la ausencia de asociacidn entre apoyo instrumental real y carga

288



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

subjetiva, que es compatible con la anterior, es que, en las personas cuidadoras con
mucha dedicacion, coincide el pedir y tener mas ayuda con tener mas sobrecarga
subjetiva, ambas cosas como consecuencia de la carga objetiva, de manera que al
controlar por carga objetiva desaparece el efecto de confusidon. En este caso lo que
se esta planteando es que la asociacidn entre apoyo instrumental real y carga
subjetiva es espuria, ya que realmente se debe a un sesgo de confusidon de la

variable carga objetiva, que desaparece al controlar por dicha variable.

Respecto de la obligacién moral, no encontramos en nuestro estudio relacion entre
ésta y la sobrecarga subjetiva al controlar por género, carga objetiva y satisfaccion.

Estos resultados coinciden con los de Albert %° (con suficiente potencia para detectar

248 30

diferencias) y difieren de los de Choi *, Cicirelli y Stiens y cols. 3%, que
encuentran asociacion positiva. No obstante, el estudio de Stiens no controla por
variables de confusidon y el de Cicirelli se centra sélo en hijas que cuidan a sus
madres, de forma que solo el estudio de Choi controla por variables de confusion
(entre las que se encuentra la carga objetiva) y trabaja sin restricciones, si bien su

muestra no es de tipo probabilistico.

Asi, nuestro estudio coincide con otro con suficiente potencia estadistica y discrepa
con otro que controla por carga objetiva, entre otras variables. De ello podemos
deducir que hay suficientes datos para plantear heterogeneidad en los resultados.
Los resultados del estudio de Chou y cosl 7 (ya comentados en el capitulo anterior)
abundan en esta heterogeneidad, al encontrar un efecto directo de tipo negativo y
otro indirecto de tipo positivo mediado por la dedicacion al cuidado. Este efecto
indirecto quiere decir que la obligacion moral condiciona una mayor dedicacion al
cuidado, y que dicha mayor dedicacion al cuidado provoca una mayor carga
subjetiva. Estos resultados del estudio de Chou y cols., si bien aportan muchos
argumentos para el debate, deben de ser analizados teniendo en cuenta que el
estudio se centra solo en personas cuidadoras que dedican al menos 4 horas diarias
al cuidado y que llevan cuidando al menos un ano. Ello supone que la probabilidad

de un sesgo de seleccidn al extrapolar conclusiones es bastante alta, y por tanto, que
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el estudio sea poco comparable con otros que no se centren en su mismo ambito de

poblacion.

De cualquier forma, la heterogeneidad y posibles diferencias entre los efectos

directos e indirectos de la obligacién moral y la sobrecarga podrian explicarse

mediante una o varias de las siguientes hipétesis:

Las variaciones culturales del concepto de obligacion y de las normas
y mecanismos socioculturales que lo sustancian. En esta direccién se
dirige la explicacion que da Chou y cols. *’ a las diferencias de los

resultados de su estudio respecto de otros.

La obligacion moral provoca una mayor exposicion al riesgo de
sobrecarga que supone la carga objetiva, bien al condicionar una
mayor dedicacién al cuidado (estariamos hablando de causalidad
indirecta y de mayor exposicion al riego que supone la carga objetiva),
bien debido a la existencia de interaccion entre los efectos de la
obligacion y la carga objetiva sobre la carga subjetiva. Los resultados
de nuestro estudio apoyan la hipdtesis de la mayor exposicién a la
carga objetiva, ya que, en el analisis bivariante existe asociacion
estadistica positiva entre la carga subjetiva y estar de acuerdo con la
obligacion moral como motivo para el cuidado (frente a no estarlo o
ser indiferente), desapareciendo dicha asociacién al controlar por
carga objetiva. Los resultados de Chou y cols. expuestos con
anterioridad (el efecto indirecto de la obligacién moral sobre la carga
subjetiva a través de la dedicacién al cuidado), van también en el

248 encuentra interaccion

mismo sentido. Por su parte, Cicirelli
estadisticamente significativa entre obligacion y nivel de dependencia
de la persona cuidada (medida con la escala de Lawton y Brody de
dependencia para las actividades instrumentales), de manera que

cuando la dependencia es alta, la obligacion moral provoca mas
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aumento de la carga subjetiva que cuando la dependencia es media o

baja.

e Es posible que en el concepto de obligacion moral estén incluidas
tanto la creencia en los valores de responsabilidad del cuidado como
la aceptacidn por presion social y/o familiar de las normas sociales que
sancionan dichas creencias (tanto en el sentido de correccién como de
confirmacién), y es posible que el componente de creencias sea
protector y el de presion social dafie. Al primer aspecto podriamos
denominarlo obligacién intrinseca, mientras que en el caso del
segundo se hablaria de obligacion reactiva. Esta hipdtesis representa
una posibilidad tedrica, ya que no hemos encontrado estudios que la

contrasten.

Respecto de la reciprocidad generalizada, hemos encontrado que las personas que
estan de acuerdo o muy de acuerdo con ella tienen significativamente menos carga
subjetiva que los que estan poco o nada de acuerdo. Lo mismo les sucede a los
indecisos frente a los que contestan la categoria “nada de acuerdo”. Estas diferencias
son independientes del género, la carga objetiva, la satisfaccion con el cuidado y el

acuerdo / desacuerdo con la obligacién moral.

Nuestros resultados coinciden con los de Reid y cols. *’ y Stiens y cols. **, si bien
amplian los hallazgos de estos estudios al trabajar con una muestra probabilistica y
de tamafio adecuado, asi como al controlar por carga objetiva (entre otras
variables), aspectos estos ausentes en los dos estudios referenciados. No se ha
encontrado ningun estudio discrepante con la hipdtesis protectora de la reciprocidad

Ixxviii

generalizada frente a la sobrecarga subjetiva™"". Esta hipotesis protectora apoyaria
la ya mencionada importancia de la evaluaciéon individual de la situacion y las

expectativas de la persona cuidadora, que estan basadas en gran parte en

biil Biisqueda realizada en PubMed, Cinahl (EBSCO HOST), PsycINFO (OVID), IME y CUIDEN
Plus, con la cadena de busqueda: caregiv* and (burden or strain) and (reciproc* or
exchange) o su correspondiente traduccion al castellano, sin utilizar limites ni filtros.
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representaciones mentales socialmente compartidas, de manera que la reciprocidad,
que tiene un origen cultural, genera mecanismos protectores en la persona
cuidadora haciendo mas positiva la evaluacion (tanto primaria como secundaria) de
la situacion de cuidado y modulando las expectativas personales sobre los distintos

aspectos del proceso de cuidado.

Una vez finalizada la discusion de las relaciones entre variables socioculturales y
carga subjetiva, podemos afirmar que los resultados de este estudio son compatibles
con la hipdtesis de que la cultura influye en la carga subjetiva mediante cuatro
mecanismos (figura 6.1): a) condicionando una mayor exposicion a la carga objetiva
en determinados grupos de cuidadores que pueden definirse mediante edad, género
(habitualmente femenino), parentesco y residencia en comdn con la persona
cuidada; b) modulando la percepcidon y evaluacidon de la situacién de cuidado por
parte de la persona cuidadora, asi como las expectativas de esta respecto de dicha
situacion, lo cual influye tanto en el apoyo social (tanto en la solicitud de apoyo como
en la evaluacidn de la adecuacion del apoyo recibido) y en las estrategias de

Ixxix

afrontamiento utilizadas "™, como de forma directa sobre la carga subjetiva; c)
dibujando el patron de apoyo social informal dominante, es decir, determinando las
creencias, valores y normas relativas al apoyo social informal adecuado, asi como las
expectativas consecuentes; y d) generando valores y creencias compatibles con la
obligacion moral y/o la reciprocidad generalizada, que a su vez influyen en la

evaluacion de la situacion de cuidado y las expectativas respecto de ella.

b Este aspecto no ha sido analizado en el presente estudio, pero hemos decidido incluirlo
en el presente modelo conceptual para completar la red de relaciones. Para ello nos hemos
apoyado en el modelo conceptual de Knight y cols. 2% y en los resultados empiricos de la
revisidn sistematica con meta-andlisis de Pinquart y Sorensen 2%, ambos descritos en el
capitulo anterior.
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Figura 6.1. Cultura vs carga subjetiva. Relaciones hipotéticas.

Fuente: elaboracion propia.

Una vez analizadas las relaciones entre las variables socioculturales y la carga
subjetiva, s6lo nos queda por examinar el poder explicativo de aquellas frente a ésta.
Para ello nos centramos en las dos variables que han demostrado asociacion con la
carga subjetiva con independencia del género, la carga objetiva y la satisfaccion. En
este sentido, tenemos que en nuestro estudio hemos encontrado que la reciprocidad
generalizada explica un 14% de la varianza de la carga subjetiva, mientras que el

apoyo social percibido explica un 14,3%.

De todos los estudios que hemos utilizado para analizar el apoyo social percibido,

sélo en uno 3% viene el porcentaje individualizado de explicacién de dicha variable,
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siendo dicho porcentaje del 14%. En lo que respecta a la reciprocidad, no hemos

Ixxviii

encontrado estudios que analicen esta cuestion . A pesar de ello si podemos
comparar el porcentaje de explicacion de la reciprocidad generalizada con otras
variables del estudio. Este mismo analisis puede ser interesante también para el
apoyo social percibido. Asi, la carga objetiva tal y como se ha definido en este
estudio (necesidad de cuidados mas dedicacion) explica el 21,5%. Para un fenédmeno
tan complejo como la carga subjetiva (donde las influencias son muy variadas), y
dada la importancia que en él tiene la carga objetiva, los datos anteriores nos llevan
a calificar a la reciprocidad generalizada y al apoyo social percibido como buenos
predictores de la carga subjetiva. Ademas, podemos completar la anterior afirmacion
con que los resultados obtenidos en el presente estudio para el poder de explicacion
del apoyo social respecto de la sobrecarga subjetiva (14,3%), sos similares a los de

otros estudios consultados.

2.2. Limitaciones.

Las limitaciones del presente estudio se derivan de su caracter transversal. Al tener
esta caracteristica, los analisis realizados no permiten estudiar los cambios en el
tiempo de las distintas variables. Ademas, existe el riesgo de identificar como
posibles causas lo que son consecuencias de la carga subjetiva, al no poderse
establecer la secuencia temporal. Por todo ello el estudio no permite demostrar
causalidad. Esto afectaria a las dos relaciones significativas encontradas en relacién a

la sobrecarga subjetiva: el apoyo social percibido y la reciprocidad generalizada.

En el caso de la primera variable la literatura existente sobre el tema no deja lugar a
dudas sobre su secuencia temporal respecto de la sobrecarga subjetiva. Asi lo ponen
de manifiesto tanto la revisidn narrativa de Vrabec (en base a varios estudios de

caracter longitudinal), como algunos de los trabajos consultados en este estudio
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295301 "que a pesar de ser transversales pueden aportar luz a la cuestién, al emplear

analisis con ecuaciones estructurales.

En el caso de la segunda variable no hemos encontrado ningin estudio que pueda
establecer secuencia temporal con la sobrecarga subjetiva, si bien a la hora de
analizar esta falta de secuencia temporal convendria tener en cuenta que, en este
caso, la hipotesis contraria tiene poco sentido. Dicho de otro modo, es poco plausible
que los altos niveles de sobrecarga subjetiva lleven a estar de acuerdo con otros
motivos distintos a la reciprocidad. Todas estas reflexiones pueden completarse con
la valoracién de la posible estabilidad de los motivos para el cuidado. Aunque no
hemos encontrado estudios que analicen esta cuestidn, es de esperar que las
motivaciones que llevan a una persona a cuidar a un familiar o amigo sean

relativamente estables.

Por otro lado, y como en cualquier estudio transversal, es posible que pueda
producirse una sobre-representacion de casos de larga duracidn. En el caso concreto
de este estudio, ello supone una mayor presencia de aquellas personas cuidadoras
que mas aguantan la tarea de cuidado. Si cruzamos este dato con la relacién entre
antigliedad en el cuidado y sobrecarga (que es inversamente proporcional), tenemos
que es probable que la sobre-representacion de casos de larga duracién haya
producido una infravaloracion del nivel de sobrecarga subjetiva de la poblacion de
referencia. No obstante, el hecho de no haber trabajado con ninguna restriccion
relacionada con el tiempo que la persona lleva cuidando, puede haber mitigado en

parte el posible efecto de esta limitacion.
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3. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES.

3.1. Conclusiones

Una vez analizado y discutido el presente estudio, podemos llegar a las siguientes

conclusiones:

El perfil tipo de la persona cuidadora familiar de mayores
dependientes, de las ciudades de mas de 8.000 habitantes del Distrito
Sanitario Jaén-Norte, es el de una mujer de 59 afos que es hija de la
persona cuidada y residen con ella, que lleva 5 afios cuidandola, con
una dedicacion de 60 horas a la semana y una actitud favorable hacia
la obligacion moral de cuidara un familiar y a cuidar por reciprocidad

generalizada.

Dicho perfil es bastante parecido al dibujado por la encuesta del
IMSERSO de 2004 sobre cuidado informal en Espana, y coinciden
plenamente con las caracteristicas del modelo mediterraneo de
sistema informal de cuidados: alta participacion familiar y femenina,
alta dedicacion familiar y actitudes favorables hacia el cuidado familiar

de las personas dependientes.

El porcentaje de personas cuidadoras que presentan sobrecarga
subjetiva es de un 46,2% en la muestra estudiada y de un 39,3 a un
53,2% en el total de la poblacidon de referencia (nivel de confianza del
95%). La media de carga subjetiva, medida con el cuestionario de
Robinson, se sitla en 6,27, con una desviacion tipica de 3,35 y un IC
de la media al 95% entre 5,82 y 6,73.
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e En relacibn con los determinantes de tipo sociocultural de la
sobrecarga subjetiva de las personas cuidadoras familiares de
mayores dependientes, en el presenta estudio se ha encontrado
asociacién estadistica negativa entre la carga subjetiva y la
satisfaccidn con el apoyo social percibido, de un lado, y la reciprocidad
como motivo de cuidado, de otro, con independencia de los estresores
primarios objetivos (carga objetiva), el género de la persona cuidadora
y su satisfaccién con la labor cuidadora. También se ha encontrado
asociacion estadistica, pero en este caso positiva, entre la obligacion
moral como motivo de cuidado y la carga subjetiva, si bien dicha
asociacion desaparece al controlar por carga objetiva mediante
analisis multivariante. Por el contrario, se han encontrado diferencias
no estadisticamente significativas para la edad (mayor sobrecarga en
los mas jovenes), género (mas en mujeres), parentesco (menos en
hijas e hijos frente a cdnyuges u otras formas de parentesco), tipo de
residencia (mas en residencia comudn) y apoyo instrumental real (mas
sobrecarga mientras menos apoyo), todo ello con independencia de
los estresores primarios objetivos (carga objetiva), el género de la

persona cuidadora y su satisfaccién con la labor cuidadora.

e En lo que respecta a la satisfaccion con el apoyo social percibido, el
presente estudio contribuye a afianzar los resultados de investigacion
que presentan dicho apoyo social percibido como un importante factor
protector frente a la sobrecarga subjetiva en personas cuidadoras, y
también, por extension, frente a otras alteraciones relacionadas con
dicha sobrecarga subjetiva (fundamentalmente depresion y ansiedad).
En relacion con la reciprocidad como motivo aducido para el cuidado
de un familiar mayor dependiente, este estudio amplia la incipiente
investigacion que sefala a dicha reciprocidad como un mas que
probable factor protector de la sobrecarga subjetiva. Reciprocidad y

apoyo social percibido predicen de forma conjunta un 28,3% de la
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carga subjetiva. Respecto de la obligacion moral como motivo de
cuidado, los resultados de este estudio apoyan la hipdtesis de que,
cuando el cuidado adquiere caracter de obligaciéon y responsabilidad
moral, la dedicacion e implicacion en dicho cuidado es alta, y

consecuentemente, también es alta la sobrecarga subijetiva.

Estos hechos, unidos a la evidencia cientifica disponible sobre factores
de riesgo de la carga objetiva, tienen una importante aplicacion en la
practica clinica, al permitir la definicién de un perfil de riesgo para la
sobrecarga subjetiva caracterizado por ser mujer, tener una alta
dedicacion al cuidado (sobre todo de ABVD), tener una baja
satisfaccion con el cuidado prestado, percibir el apoyo social recibido
como no adecuado y tener motivaciones para el cuidado que se alejan
del polo solidario que representa la reciprocidad. A su vez, la
utilizacién en la practica clinica del anterior perfil permitira tanto la
prevencidn primaria como la deteccion precoz (y la posterior
intervencion precoz) de la sobrecarga subjetiva, asi como la
prevencidon primaria de las consecuencias negativas del cuidado que
estan relacionadas con la sobrecarga subjetiva, entre las que
fundamentealmente se encuentran, como ya se ha dicho, la depresion
y la ansiedad. Con todo ello se ayuda a mejorar la salud y el bienestar
tanto de la persona cuidadora como de la persona cuidada, con lo que
se facilita el mantenimiento de los mayores dependientes en su
entorno habitual y la continuidad del Sistema de Atencidon a la
Dependencia, el cual depende en grado extremo de la continuidad del

apoyo informal.

Por otro lado, los anteriores resultados obtenidos para el apoyo social
percibido y para el apoyo instrumental real, junto con la bibliografia
relacionada con ambas variables que ha sido consultada en la

discusion, permiten abrigar la hipotesis de que la percepcion del apoyo
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social como adecuado sea mas importante que el apoyo que
realmente se esta recibiendo. En este aspecto, a su vez, sugiere que,
respecto de la sobrecarga subjetiva, tienen mas fuerza las creencias
sobre el apoyo social adecuado (y las expectativas correspondientes a
dichas creencias) que el apoyo social real. Todo esto sirve para
remarcar la importancia de la evaluacién individual de la situacién (tal
y como plantean las teorias de proliferacion del estrés) y las
expectativas de la persona cuidadora, aspectos estos con un fuerte

componente de construccidn sociocultural.

e Respecto del resto de variables de tipo cultural (género, edad,
parentesco y tipo de residencia), los resultados del presente estudio
apoyan la hipdtesis de que la cultura influye en la carga subjetiva
mediante cuatro mecanismos: a) condicionando una mayor exposicion
a la carga subjetiva en determinados grupos de cuidadores que
pueden definirse mediante edad (jovenes), género (mujeres),
parentesco (distinto de hijo o hija) y residencia (comun); b)
modulando la percepcidn y evaluaciéon de la situacion de cuidado por
parte de la persona cuidadora, asi como las expectativas de esta
respecto de dicha situacidn, lo cual influye tanto en el apoyo social
(tanto en la solicitud de apoyo como en la evaluacién de la adecuacion
del apoyo recibido) y en las estrategias de afrontamiento utilizadas y
el afrontamiento, como de forma directa sobre la carga subjetiva; ¢)
dibujando el patrén de apoyo social informal dominante; y d)
generando valores y creencias compatibles con la obligacion moral y/o
la reciprocidad generalizada como motivaciones para el cuidado de un

familiar mayor dependiente.

e Por Ultimo, podemos afirmar que el presente estudio contribuye a
subrayar la importancia de los factores culturales en la salud en

general y en el cuidado familiar de la dependencia en particular. Si las
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teorias de proliferacion del estrés ponen el énfasis en que es mas
importante la percepcion que se tiene de la situacion potencialmente
estresante que dicha situacion en si, este planteamiento puede
ampliarse con el hecho de que dicha percepcién esta condicionada por
representaciones mentales que son dictadas por la cultura vy
compartidas en sociedad. Este aspecto, que ya se ha estudiado y
demostrado en otros ambitos (como por ejemplo en la percepcién del
riesgo), constituye una importante linea de investigacion en el cuidado

informal de mayores dependientes.

3.2. Recomendaciones para futuras investigaciones.

Dado el caracter transversal de esta investigacion, su maxima utilidad reside en
dibujar una determinada situacion (en este caso las personas cuidadoras de una
determinada zona geografica) y en aportar claves para investigaciones posteriores
que permitan una base sélida de conocimientos que mejoren la salud y la calidad de
vida tanto de la persona cuidadora como de la que es cuidada. En este ultimo

aspecto es donde abundaremos en el presente apartado.

Quiza la excepcion a dicho aspecto sean los resultados encontrados en la relacion
entre apoyo social percibido y sobrecarga subjetiva, ya que, al ser dichos resultados
coincidentes con muchos estudios, algunos de los cuales son capaces de demostrar
secuencia temporal, permiten apoyar conocimiento cientifico mas o menos
establecido. No obstante, en el ambito del apoyo social y la carga subjetiva quedan

todavia varias asignaturas pendientes, que pasamos a analizar.

Una de estas asignaturas pendientes consiste en dotar de la maxima evidencia

cientifica el anteriormente mencionado efecto protector del apoyo social percibido,
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aumentando el numero de estudios con seguimiento (y especialmente de aquellos

que trabajen sdlo con casos incidentes de sobrecarga) que traten sobre este tema.

Pero ya vimos anteriormente que el apoyo social tiene mdltiples perspectivas y
dimensiones, algunas de las cuales estan poco explotadas. Entre ellas, cabe destacar
la calidad (y no solo cantidad) del apoyo prestado y el grado de conflicto existente en
la red de apoyo. Es posible que, para esta finalidad, los métodos cualitativos de
investigacion den mejores resultados que los cuantitativos, o bien sirvan de

complemento de éstos.

Pero sobre todo, es de mucho interés seguir investigando cual es la situacion
predominante cuando se analiza el apoyo realmente recibido frente al apoyo
percibido, en el que no solo influye la evaluacidon cognitiva individual de la situacién,
sino también (y probablemente sobre todo) el contexto sociocultural en el que se

desarrolla dicha evaluacion.

Los resultados sobre reciprocidad siguen abriendo paso en un camino poco
transitado en el que la reciprocidad generalizada se entrevé como un importante
protector de la sobrecarga subjetiva. En este sentido, seria conveniente seguir
profundizando en la mejora de la medicidn de la reciprocidad generalizada como, asi
como en la demostracion de la secuencia temporal entre ésta y la sobrecarga
subjetiva, o de la hipotética estabilidad en el tiempo de los motivos de cuidado en

general y de la reciprocidad en particular, todo ello mediante disefios longitudinales.

Respecto de la obligacion moral, se hace necesario seguir profundizando en su
relacion con la carga subjetiva, para dilucidar si existe efecto directo, indirecto o
ausencia de cualquier efecto, pero teniendo en cuenta dos importantes cuestiones:
las posibles variaciones culturales de las normas socioculturales que sancionan la
obligacion de cuidar de un familiar, de un lado, y la posibilidad de diferenciar los
valores y creencias de obligacion (que hemos denominado obligacion intrinseca) de

la obligacién resultante de la presidn socio-familiar (la obligacién reactiva).
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Y ya por ultimo, en lo que respecta a las otras variables sociodemograficas de
caracter e influencia cultural (edad, género, parentesco y residencia), una importante
linea de investigacion radicaria en profundizar en el andlisis del efecto indirecto de
dichas variables (y por tanto de la cultura) sobre la carga subjetiva, a través de la
carga objetiva. De demostrarse dicho efecto indirecto, quedaria establecido que uno
de los mecanismos de actuacidon de la cultura sobre la carga subjetiva estaria
representado, como ya se ha comentado, por su capacidad de condicionar la carga
objetiva de cuidado asumida por determinados grupos de personas cuidadoras, en

funcidn de la edad, el género, la relacion de parentesco y la residencia en comun.
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ANEXO I: SISTEMA  DE REGISTRO DE LA
INVESTIGACION.

Enfermera/o:

Persona cuidadora (centro y NUHSA):

DATOS DE LA CUIDADORA MEDIANTE ENTREVISTA SIN INSTRUMENTOS
ESTANDARIZADOS:

Edad (en afios):

Género: __femenino __ masculino

Relacion de parentesco con la persona cuidada:
__conyuge __hija/lo __ otros (especificar):

Residencia en comun con la persona cuidada: __si __ no.

Dedicacidn al cuidado (horas por semana):

Antigledad o tiempo que lleva prestando cuidados al mayor dependiente (en meses):

Numero de actividades bésicas de la vida diaria que atiende (usar Barthel como referencia: de 0 a
10):

Numero de actividades instrumentales de la vida diaria que atiende (usar Lawton- Brody como
referencia: de 0 a 8):

344



Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

INDICE DE BARTHEL (Heteroadministrado a persona cuidadora o a la propia

persona cuidada,

Comer

si es posible).

10 [Independiente

Capaz de utilizar cualquier instrumento necesario, capaz de desmenuzar la
comida, extender la mantequilla, usar condimentos, &étc, por si solo. Come en un
tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida por otra persona

5 [ Necesita ayuda

Para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, étc, pero es capaz de comer
solo

0 | Dependientes

MNecesita ser alimentado por otra persona

Lavarse — bafarse —

=3 Independiente

Capaz de lavarse entero, puede ser usando la ducha, la bafiera o permaneciendo
de pie y aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar y salir del bario.
Puede realizarlo todo sin estar una persona presente

[0} Dependiente

Mecesita alguna ayuda o supervision

Vestirse

10 | Independiente

Capaz de poner y quitarse la ropa, atarse los zapatos, abrocaharse los botones y
colocarse otros complementos que precisa (por ejemplo braguero, corsé, etc) sin
ayuda)

MNecesita ayuda | Pero realiza solo al menos la mitad de las tareas en un tiempo razonable

Dependiente

Arreglarse

= Independiente

Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye lavarse cara y
manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los complementos
necesarios para ello pueden ser provistos por otra persona

8] Dependientes

Necesita alguna ayuda

Deposicidn

10 | Continente

Mingun episodio de incontinencia. Si necesita enema o supositorios es capaz
de administrarselos por si solo

= Accidente ocas

ional | Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o supositorios

o Incontinente

Incluye administracion de enemas o supositorios por otro

Miccidn - valorar la situacion en la semana previa —

10 | Continente

Ningun episodio de incontinencia (seco dia y noche). Capaz de usar cualquier
dispositivo. En paciente sondado, incluye poder cambiar la bolsa solo

5 Accidente ocasional | Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o supositorios

0] Incontinente

Incluye pacientes con sonda incapaces de manegjarse

Ir al retrete

10 |Independiente

Entra y sale solo. Capaz de quitarse y ponerse la ropa, limpiarse, prevenir al
manchado de la ropa vy tirar de la cadena. Capaz de sentarse y levantarse de la
taza sin ayuda ( puede utilizar barras para soportarse). Si usa bacinilla (orinal,
botella, étc) es capaz de utilizarla y vaciarla completamente sin ayuda y sin
manchar

MNecesita ayuda

Capaz de manejarse con pequefia ayuda en el equilibrio, quitarse y ponerse la
ropa, pero puede limpiarse solo. Alin es capaz de utilizar el retrete

0 Dependiente

Incapaz de manejarse sin asistencia mayor

Trasladarse sillén

/ cama

15 Independiente.| frena, desplaza el apoya pies, cierra la silla, se coloca en posicion de sentado en

Sin ayuda en todas las fases. Si utiliza silla de ruedas se aproxima a la cama,

un lado de la cama, se mete v tumba, v puede volver a la silla sin ayuda

10 Minima ayuda

Incluye supervision verbal o pequefia ayuda fisica, tal como la ofrecida por una
persona no muy fuerte o sin entrenamiento

5 Gran ayuda

Capaz de estar sentado sin ayuda, pero necesita mucha asistencia (persona fuerte
o entrenada) para salir / entrar de la cama o desplazarse

o Dependiente

MNecesita grila o completo alzamiento por dos persona. Incapaz de permanecer
sentado

Deambulacién

15 Independiente

Puede caminar al menos 50 metros o su equivalente en casa sin ayuda o
supervision. La velocidad no es importante. Puede usar cualquier ayuda
(bastones, muletas, étc...) excepto andador. Si utiliza protesis es capaz de
ponérselo y quitarsela sdlo

10 | Necesita ayuda

supervision o peqguefia ayuda fisica (persona no muy fuerte) para andar 50
metros. Incluye instrumentios o ayudas para permanecer de pie (andador)

Independiente
5 en silla de
ruedas

En 50metros. Debe ser capaz de desplazarse, atravesar puertas y doblar esquinas
solo

(0] Dependiente

Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro

Subir y bajar escaleras

10 Independiente

Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision. Puede utilizar el apoyo
que precisa para andar (baston, muletas, &ic) y el pasamanos

3 Necesita ayuda

Supervision fisica o verbal

o Dependiente

Incapaz de salvar escalones. Necesita alzamiento (ascensor)

PUNTUACION TOTAL (Maxima: 100):

FUENTE:

Rafael del Pino Ca

persona cuidadora persona cuidada

sado, 2009.
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INVENTARIO NEUROPSIQUIATRICO DE CUMMINGS

(Heteroadministrado a persona cuidadora).

Multiplicar frecuencia por gravedad

No Total
Trastorno Valorable | Frecuencia | Gravedad (Frecuencia x
(Marcar) Gravedad)
Delirios 01234 123
Alucinaciones 01234 123
Agitacion 01234 123
Depresion/disforia 01234 123
Ansiedad 01234 123
Euforia/jubilo 01234 123
Apatia/indiferencia 01234 123
Desinhibicion 01234 123
Irritabilidad/labilidad 01234 123
Conducta motora sin 01234 123

finalidad

Puntuacién total
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Significado de los valores

Frecuencia:

0 = Ausente

1 = Ocasionalmente (menos de una vez por semana)

2 = A menudo (alrededor de una vez por semana)

3 = Frecuentemente (varias veces por semana, pero no a diario)
4 = Muy frecuentemente (a diario o continuamente)

Gravedad:
1 = Leve (provoca poca molestia al paciente)
2 = Moderada (mas molesto para el paciente, pero puede ser redirigido por el

cuidador)
3 = Grave (muy molesto para el paciente, y dificil de redirigir)
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TEST DE PFEIFFER (VERSION ESPANOLA DEL SPMSQ)

(Heteroadministrado a persona cuidada).

[Si la persona esté inconsciente, hacerlo constar en las observaciones]

Pregunta a realizar

Cierto (C) / Error

(E)

¢ Qué fecha es hoy? (dia, mes y afio)

¢, Qué dia de la semana es hoy?

¢, Donde estamos ahora? (lugar o edificio)

¢, Cudl es su numero de teléfono? (o su direccion si no tiene
teléfono)

¢, Qué edad tiene?

¢,Cuando nacié? (dia, mes y afo)

¢, Como se llama el Presidente del Gobierno?

¢, Como se llamaba el anterior Presidente del Gobierno?

¢, Cual es el primer apellido de su madre?

Reste de tres en tres desde veinte

Total de errores:

OBSERVACIONES:
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CUESTIONARIO DE APOYO SOCIAL FUNCIONAL (DUKE
UNIVERSITY CENTER).

(Heteroadministrado a persona cuidadora, mostrando la Tarjeta 1, o autoadministrado).

Instrucciones para el paciente:

En la siguiente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros
0 nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacion,
segun los siguientes criterios:

Mucho menos
de lo que deseo
Menos de lo
que deseo
Ni mucho
Casi como
Tanto como

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago
bien mi trabajo

4.- Cuento con personas que se preocupan de lo que
me sucede

5.- Recibo ameor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas econdomicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con
otras personas

10.- Recibo consejos utiles cuando me ocurre algun
acontecimiento importante en mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

PUNTUACION TOTAL

[Puntuacion minima: 11, maxima: 55]
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INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR (ROBINSON).

(Heteroadministrado a persona cuidadora).

Voy a leer una lista de cosas que han sido problematicas para otras personas al atender a
personas mayores dependientes ¢Puede decirme si alguna de ellas se puede aplicar a su caso?.

1. Tiene trastornos de suefio (Ej. porque el paciente se acuesta y se levanta

S| | NO
Q pasea por la casa de noche)
2. Es un inconveniente (Ej. porgue la ayuda consume mucho tiempo o se s | NO
tarda mucho en proporcionar).
3. Representa un esfuerzo fisico (Ej. hay gque sentarlo, levantarlo de una s | NO
silla).
4. Supone una restriccion (Ej. porque ayudar limita el tiempo libre o no s | NO

puede hacer visitas).
5. Ha habido modificaciones en la familia (Ej. porque la ayuda ha roto la

. o SI | NO
rutina o no hay intimidad)
6. Ha habido cambios en los planes personales (Ej. se tuvo que rechazar un

trabajo o no se pudo ir de vacaciones) 2]l
7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. por parte de otros miembros s | NO
de la familia)

8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fuertes discusiones) Sl | NO

9. Algunos comportamientos son molestos (Ej. la incontinencia, al paciente
le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle las | SI | NO
cosas)

10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto
. . SI | NO
comparado con antes (Ej. es un persona diferente de antes).

11. Ha habido modificaciones en el trabajo (Ej. a causa de la necesidad de
reservarse tiempo para la ayuda)

12. Es una carga econdmica Sl | NO

Sl | NO

13. Nos ha desbordado totalmente (Ej. por la preocupacion acerca de s | NO
persona cuidada o preocupaciones sobre cémo continuar el tratamiento).

Total de afirmaciones (maximo 13):

350
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CUESTIONARIO PARA FACTORES SOCIO-CULTURALES,
GANANCIAS Y APOYO INSTRUMENTAL REAL.

(Heteroadministrado a persona cuidadora).

Factores socio-culturales y satisfaccion:

[ORIENTATIVO] A continuacion voy a leerle una serie de afirmaciones relacionadas
con la tarea de ayuda que Vd. esta prestando. ¢Podria decirnos, por favor, hasta qué
punto esta de acuerdo con cada una de ellas: muy, bastante, poco o nada? [Mostrar

a la misma vez la TARJETA 2]

Muy de Bastante |Ni de acuerdo ni Poco de |Nada de No
acuerdo de en desacuerdo acuerdo |acuerdo | contesta
acuerdo (NO LEER)
Considero que es para mi una obligacion moral
cuidar de eSa PErSONa ..........cocooveveeeeeeverrrenen, 1[] 2[ ] 3] 4[] 5[] o]
La persona a la que cuido esta muy agradecida
y eso me gratifica y me compensa..................... 1|:| 2|:| 3|:| 4|:| 5|:| 9|:|
Cuidar de esta persona, es algo que me
dignifica cOMO Persona. ............ccccceeeveveereennn. 1|:| 2|:| 3|:| 4|:| 5|:| 9|:|
Cuidar de esta persona, es algo que me genera
uNa gran SatisfacCion ............cocooeeeeeeeveveeeenennn, 1|:| 2|:| 3|:| 4|:| 5|:| 9|:|

Apoyo instrumental real:

— ¢Alguno de sus familiares o amigos le ayuda_ realmente, ES DECIR,
COMPARTIENDO CON Vd. los cuidados gue realiza, a la persona mayor?

Si No

— ¢Cuantos familiares y/o amigos en total le ayudan?

N de Familiares y/ o amigos:
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TARJETAS UTILIZADAS EN LA ENTREVISTA:

TARJETA 1

. Tanto como deseo.
. Casi como deseo.
. Ni mucho ni poco.

. Menos de lo que deseo.

. Mucho menos de lo que deseo.

TARJETA 2

-Muy de Acuerdo
.Bastante de Acuerdo

.Poco de acuerdo

.Nada de acuerdo

352




Factores culturales y sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de mayores dependientes

ANEXO 11: HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.

INFORMACION PREVIA AL CONSENTIMIENTO INFORMADO VERBAL.
DOCUMENTO ORIENTATIVO PARA EL PROFESIONAL.

La participacion consistird en responder a unas preguntas mediante una entrevista,
sobre aspectos de las actividades habituales de cuidado. Es posible que la
enfermera que realiza la entrevista pueda ponerse en contacto posteriormente con la
cuidadora/or, a fin de obtener mas informacion sobre el tema de estudio.

La participacion en el estudio es totalmente voluntaria. Se garantiza que dicha
participacion no va a interferir en la atencién sanitaria que se pueda necesitar.
Ademas, los participantes podran retirarse en cualquier momento, sin que esto
repercuta desfavorablemente en su relacién con los profesionales de salud que lo
atienden.

La participacion no conlleva la contestacion de todas las preguntas, pudiendo
reservarse el participante la potestad de no responder a alguna pregunta o dar por
terminada la entrevista en cualquier momento.

La informacion que facilite sdlo sera utilizada con caracter cientifico y dentro de los
fines de la investigacién, no pudiendo ser revelada a nadie fuera del grupo de
investigacion. En ningun informe de este estudio aparecera nombre, direccion o
cualquier otro dato que permita identificar personalmente a ningun participante.
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