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Los avances cientificos y en salud estan contribuyendo a un aumento de la esperanza
de vida, pero también a un mayor nimero de personas que viven con enfermedades
crénicas y/o discapacidades, que pueden ocasionarles una dependencia hacia otras
personas para poder llevar a cabo las actividades basicas de la vida diaria con el fin de

tener cubiertas sus necesidades vitales (OCDE, 2023a).

Dado que las personas en situacion de dependencia precisan de cuidados
proporcionados por otros miembros de la sociedad, podemos diferenciar dos sistemas
de cuidados, aunque necesariamente coordinados (Torres-Egea et al., 2008). Por un
lado esta el sistema formal de cuidados constituido por profesionales entrenados en
este campo del conocimiento y, por otro lado, el sistema informal de cuidados
representado por familiares, amigos y vecinos que, por norma general, no han sido
entrenados para cuidar de su allegado ni reciben una remuneracion econdmica a

cambio (Li y Song, 2019).

Debido a que el sistema formal de cuidados no puede proporcionar su atencién a la
totalidad de las personas en situacién de dependencia y a cada una de sus
necesidades, contamos con el papel fundamental de las personas allegadas que
constituyen el sistema informal de cuidados (Verbakel, 2018), siendo
mayoritariamente familiares' y sustentado principalmente por mujeres (Comas-

D’Argemir, 2015).

Sin embargo, el modelo tradicional de familia ha sufrido importantes cambios en las
ultimas décadas, principalmente en el rol que desempeiia la mujer en esta. Asi, la
figura de la mujer ha experimentado una transicion que la ha acercado al mercado
laboral alejdndola del hogar y de un rol mas préximo al cuidado de sus miembros.
Ademas, la estructura familiar también esta transformandose: una menor tasa de
natalidad unida a la migracion del medio rural al urbano y a la dispersion geografica de
los miembros de la familia, debido a una mayor movilidad de los mismos, estan
produciendo que las familias presenten una disminucion de su extension y del nimero

de relaciones familiares (OCDE, 2022).

1 . . . I . .e .

Dado que el sistema informal de cuidados estd integrado principalmente por familiares, de aqui en
adelante me referiré a las personas que brindan cuidados informales como «personas cuidadoras
familiares».

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.



Afrontamiento y consecuencias emocionales negativas del cuidado en personas cuidadoras familiares.
INTRODUCCION

Esta situacion estd afectando al sistema informal de cuidados, de manera que las
personas cuidadoras familiares disponen, por norma general, de menos tiempo y
apoyo familiar para ofrecer cuidados informales a los miembros dependientes de sus
familias (Brullet, 2010; Villanueva-Lumbreras, 2019), desembocando en una mayor
sobrecarga del rol del cuidador y, por ende, de mas consecuencias negativas a nivel
fisico, mental, econdmico vy social (Escasain et al., 2023). Por ello, el sistema formal de
cuidados debe ofrecer los recursos y las intervenciones oportunas para evitar, en la
medida de lo posible, el aumento de |la sobrecarga asociada a este rol (Torres-Egea et

al., 2008).

Por todo ello, la finalidad de la presente tesis es estudiar como las distintas estrategias
de afrontamiento utilizadas por las personas cuidadoras familiares, ante las situaciones
causantes de estrés durante el cuidado, pueden influir en su salud mental. Para
alcanzar este objetivo, la metodologia empleada ha sido una revisidn sistematica con
metaanalisis, la cual cuenta con la ventaja de aglutinar toda la evidencia existente
sobre este tema tanto a nivel cualitativo (revisién sistematica) como cuantitativo
(metaanalisis). De este modo, si adquirimos un conocimiento mas profundo sobre el
efecto del afrontamiento en esta poblacién, podremos reorientar las intervenciones
enfermeras para ofrecer mejores recursos y reducir los efectos negativos del cuidado

familiar.

Dado que se trata de una tesis por compendio de articulos, la misma se estructura de

la siguiente manera:

Una primera parte donde se contextualiza el problema de investigacién previamente
expuesto: por un lado, el numero creciente de personas dependientes a causa del
envejecimiento de la sociedad y el aumento de la cronicidad de las enfermedades y las
discapacidades en nuestro pais y, por otro lado, la importancia del rol que desempefia
la persona cuidadora familiar en el mantenimiento del estado de bienestar, su perfil y
como el sistema formal de cuidados, asi como las politicas publicas, pueden ofrecerle

el soporte necesario. Ambos temas se desarrollan y analizan en los capitulos 1y 2.

La segunda parte del presente manuscrito describe el marco tedrico y conceptual del

problema de investigaciéon a tratar (Modelos de estrés y afrontamiento y las

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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consecuencias mentales negativas del cuidado familiar) asi como el estado del
conocimiento actual sobre el mencionado problema. Esta informacion viene recogida

en los capitulos 3,4y 5.

Por ultimo, en un tercer apartado, se detallan la justificacion de la investigacion, los
objetivos de la misma, asi como el material y métodos empleados para desarrollarla en
el capitulo 6; mientras que los resultados hallados en los articulos publicados, la

discusidn global de los mismos y las conclusiones se plasman en el capitulo 7.

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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CAPITULO 1. PERSONAS EN
SITUACION DE DEPENDENCIA

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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1. ENVEJECIMIENTO DE LA SOCIEDAD: UNA META
Y UN DESAFIO.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define el envejecimiento como el “Proceso
fisioldgico que comienza en la concepcidn y ocasiona cambios en las caracteristicas de
las especies durante todo el ciclo de vida; esos cambios producen una limitacién de la
adaptabilidad del organismo en relaciéon con el medio. Los ritmos a que estos cambios
se producen en los diversos drganos de un mismo individuo o en distintos individuos
no son iguales”. Este proceso es continuo, universal, irreversible y heterogéneo. Si bien
no implica intrinsecamente enfermedad, si se caracteriza por una pérdida progresiva
de la capacidad de adaptacion del individuo al medio y esta influenciado por multiples
factores como el genético o los estilos de vida de cada persona (Alvarado-Garcia y

Salazar-Maya, 2014).

El envejecimiento es un fendmeno demografico que estd adquiriendo una gran
relevancia tanto en la literatura cientifica como en las agendas politicas en los ultimos
afos. Esto se debe al rapido crecimiento del nimero de adultos mayores a nivel
mundial, el cual se ha triplicado pasando de 260 millones en 1980 hasta los 761
millones en 2021 y la tendencia es que estas cifras sigan aumentando, de manera que
se estima que en 2050 una de cada seis personas sera mayor de 65 afios, una
proporcién muy superior a la actual (una de cada 10 personas), segun la Organizacidn
de las Naciones Unidas (ONU, 2023). A esto, debemos sumarle el denominado
“envejecimiento del envejecimiento” o “sobreenvejecimiento” debido a que la
poblacién mayor de 80 afios también esta experimentando un crecimiento, incluso
mas rapido que el de personas de 65 o mas afios, estimdndose que pasaran de ser 155

millones en 2021 a 459 millones en 2050 (ONU, 2023).

Este aumento progresivo del peso relativo de personas con 65 o mas afios sobre el
total de la poblacién global se debe principalmente a dos fenédmenos (ONU, 2023): el
aumento de la esperanza de vida y el descenso de la natalidad. El primer fenémeno se

corresponde a que los avances socio-sanitarios y mejores condiciones de vida han

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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disminuido las tasas de mortalidad, principalmente en los adultos mayores. De esta
manera, las previsiones apuntan a que la esperanza de vida se incrementara hasta los
83 afios en los paises desarrollados y a 74 afios en los paises en desarrollo para

mediados del siglo XXI (Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas, 2012).

Por otro lado, la menor tasa de fecundidad esta relacionada con numerosos factores
como razones econdmicas, conciliacién de la vida laboral y familiar, mayor capacidad
de planificacion familiar y contracepcion o el aplazamiento de la maternidad, que se
debe, principalmente a la prolongacion del periodo de vida de los adultos jovenes en el
hogar de sus padres, ya que estos sienten la necesidad de completar su educacién,
establecerse en el mercado laboral y ahorrar para poder acceder a una vivienda antes
de abandonar el hogar familiar (OCDE, 2022). Asi, la Organizaciéon de las Naciones
Unidas estima que para 2050 el porcentaje de personas menores de 14 afios podria
pasar de representar el 26% actual al 21% de la poblacion total. Asimismo, al nacer
menos nifias y nifios, algunos paises llegaran a tener tasas de reemplazo negativas

(Martin-Gémez y Rivera-Navarro, 2019).

A nivel mundial, el fendmeno del envejecimiento demografico estd suponiendo un
reto, pero es en Europa donde se estd viviendo un envejecimiento especialmente
severo de su poblacién, donde el 28,2% corresponde a adultos mayores de 60 anos v,
de estos, el 4,6% son mayores de 80 afios. Ademas, las proyecciones apuntan a que a
finales de este siglo, la cifra podria alcanzar el 47,6% de adultos mayores, con una edad

media de la poblacion de casi 50 afios (Martin-Gémez y Rivera-Navarro, 2019).

Este envejecimiento demografico no sera similar en todos los paises europeos, siendo
Espafia uno de los que mas esta experimentando este fendmeno, donde la esperanza
de vida no deja de crecer (Figura 1) y la tasa de fecundidad es de las mas bajas a nivel

mundial (6,88 nacimientos por cada 1.000 habitantes en 2022) (Figura 2).

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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Figura 1. Esperanza de vida al nacer observada y proyectada en Espafia

Fuente: Tomado de: Proyecciones de la Poblacién de Espafia 2022-2072 (INE, 2022a).
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Figura 2. Evolucién de la Tasa Bruta de Natalidad en Espafia desde 1975 hasta 2022.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Indicadores de Estructura de la Poblacion: Tasa Bruta de Natalidad (INE,
2023a).

Estos datos estan contribuyendo a un aumento considerable del indice de
envejecimiento (porcentaje que representa la poblacion mayor de 64 afos sobre la

poblacién menor de 16 afios) que en 2023 se situd en 137,33 (Figura 3).

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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Figura 3. indice de envejecimiento en Espafia desde 1975 hasta 2023.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: Indicadores de Estructura de la Poblacién: indice de envejecimiento (INE,
2023b).

En nuestro pais, una de cada cinco personas tiene 65 o mas afios y la edad media de la
poblacién se situa en 44,08 afos. Ademas, la proporcion de octogenarios sigue
creciendo, representando en la actualidad el 6% de toda la poblacién. A todo esto,
debemos tener en cuenta que las cohortes nacidas durante el baby boom estan
empezando a llegar a la vejez por lo que a partir de 2030 se producirdn mayores
incrementos en el peso relativo de este grupo de edad, pudiéndose alcanzar en 2040 la
cifra de 14,2 millones de adultos mayores, suponiendo el 27,4% del total de la
poblacion, segin proyecciones del Instituto Nacional de Estadistica (INE) (2023-2040)
(Pérez-Diaz et al., 2023).

Si a esto le sumamos la tasa de fecundidad tan baja que presentan cada vez mas paises
y especialmente Espafia con un indicador coyuntural de fecundidad de 1,16 hijos por
mujer (INE, 2023c), estamos ante un desafio mayusculo, encontrando una pirdmide
poblacional invertida, donde la base de la misma es menos ancha que la parte central y

las zonas superiores, con proyecciones similares en las décadas venideras (Figura 4).

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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Figura 4. Pirdmide poblacional de Espafia en 2022 y proyecciones para los afios 2052 y 2072.

Fuente: Proyecciones de la Poblacion de Espafia 2022-2072 (INE, 2022a).

Sin embargo, debemos tener en consideracion que las proyecciones demograficas son
predicciones del comportamiento de las poblaciones mediante el estudio de tres
fenédmenos: natalidad, mortalidad y migraciones. Asi, estas estimaciones se llevan a
cabo a través del analisis del comportamiento pasado, por lo tanto, aunque el
envejecimiento demografico parece ser el escenario futuro mas probable, no deja de

estar sujeto a la incertidumbre (Martin-Gémez y Rivera-Navarro, 2019).

Este probable escenario futuro puede suponer que haya un nimero muy superior de
adultos mayores y una baja cifra de jovenes, planteando un nimero importante de

retos a los que los gobiernos y sociedades tienen que hacer frente (Zaidi, 2008):

a) Politica de pensiones: las sociedades tendran que seguir proporcionando
pensiones adecuadas para mantener un nivel de vida decente de los pensionistas,
sin embargo, esto supondra que cada afio, los paises tendran que destinar una
mayor porcion de sus presupuestos a estas politicas con el dificil objetivo de que

sean sostenibles econdmicamente y aseguren la justicia intergeneracional.

b) Politica de salud y cuidados de larga duracidon: el aumento de la edad se
correlaciona proporcionalmente con una mayor carga de enfermedades, es por ello
gue las sociedades deben encontrar soluciones para hacer que los cuidados de larga
duracién sean asumibles y de calidad. Para ello, los paises deben asegurar que la
provision del cuidado informal siga desempefiando un papel fundamental

incentivando a las familias para que cuiden de sus miembros de mayor edad.

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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Ademas, un aspecto muy importante recae en las medidas de prevencion:
promocionar estilos de vida saludables para que las personas lleguen a la ultima
etapa de su vida con la mejor salud y estado funcional posible (envejecimiento

saludable).

c) Politica de empleo: el envejecimiento de la poblacion viene acompafiado de una
reduccion de la poblacién en edad de trabajar. Los gobiernos estan implementando
medidas para animar a las personas a jubilarse con edades mas avanzadas, asi como
eliminando las barreras que dificultan que las personas permanezcan en el mercado
laboral durante mas tiempo. Por otro lado, se debe invertir en el potencial del
empleo tanto de las mujeres como de los grupos que padecen altos indices de
desempleo por norma general (por ejemplo, personas con discapacidad) y poner
énfasis en la poblaciéon migrante. Asimismo, habrd que formar a mas personas para

trabajar en los sectores que prestan servicios a los adultos mayores.

d) Politica de migracién: la captacidn e integracion de trabajadores inmigrantes en
el mercado laboral puede paliar la escasez laboral, asi como buscar soluciones a la

pérdida de trabajadores jévenes porque emigran a otros paises.

e) Desarrollo de infraestructuras: en funcién de cédmo las sociedades se preparen, el
envejecimiento de la poblacién podrad ser una oportunidad o un desastre. Las
sociedades deben alcanzar una nueva cohesidon social donde se aproveche el
potencial de los adultos mayores con el fin de que las personas,

independientemente de su grupo de edad, vivan bien y productivamente.

A pesar de los retos que las sociedades deben afrontar, que los paises alcancen estos
niveles de esperanza de vida y, por ende, de envejecimiento, es un éxito de la propia
sociedad y su capacidad para avanzar y mejorar las condiciones de vida. Sin embargo,
este aumento de la esperanza de vida no se acompafia de un incremento o
mantenimiento en la autonomia personal y la calidad de vida, ya que una mayor
longevidad se relaciona con una pérdida de funciones fisioldgicas propias del proceso

de senescencia (De Jaeger, 2018), asi como de mas enfermedades cronicas y

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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degenerativas (Vetrano et al.,, 2019) y, como consecuencia, de un aumento de la

dependencia (Alvarez-Gregori y Macias-Nufiez, 2009).

2. CRONICIDAD DE LA ENFERMEDAD,
DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA.

Paralelamente a la transicion demografica descrita en el capitulo anterior, se esta
produciendo una transicion epidemioldgica, de manera que se ha pasado de una etapa
con elevados niveles de mortalidad, con las enfermedades infecciosas o transmisibles
como causa principal de muerte, a otra donde la mortalidad se ha visto reducida
considerablemente, predominando las enfermedades degenerativas como primera

causa de muerte (OCDE, 2023a).

La enfermedad degenerativa puede definirse como aquella en la que la funcién o
estructura de los tejidos u drganos afectados empeoran con el trascurso del tiempo,
encontrando la cronicidad entre sus atributos. La OMS define las enfermedades
cronicas como aquellas enfermedades que muestran una larga duracion y una

progresién lenta sin que se transmitan de persona a persona (OMS, 2023a).

Pese a que la cronicidad estd intimamente ligada al envejecimiento de la poblacidn,
esta afeccidn estd presente en todos los grupos de edad. Asi, estamos asistiendo a un
aumento de la prevalencia de enfermedades crdnicas en la poblacion infantojuvenil, el
cual se debe a diversos factores, entre los que encontramos el positivo desarrollo de
los cuidados y la medicina con su consecuente aumento de la supervivencia (Barrio-
Cortes et al., 2020). Como resultado del aumento de la esperanza de vida y los avances
en la asistencia sanitaria se esta disminuyendo la mortalidad, pero con el consiguiente

acumulo de enfermedades crénicas.

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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Si nos centramos en datos, la OMS destaca que las enfermedades crénicas suponen el
74% del total de muertes en el mundo con 41 millones de personas cada afio. De estas,
17 millones son personas menores de 70 afios. Cuatro grupos de enfermedades
representan mas del 80% de las muertes prematuras asociadas a enfermedades
crénicas siendo, por orden de incidencia, las enfermedades cardiovasculares, el cancer,

las enfermedades respiratorias crénicas y la diabetes (OMS, 2023a).

En Espaia, el 38,7% de las personas de 16 y mas afios (36,6% de los hombres y 40,8%
de las mujeres) declararon sufrir problemas de morbilidad crénica en 2022, siendo
superior al 36,1% de la Unién Europea (UE). Esta comparativa siempre ha sido a la
inversa, hasta el afio 2020 donde se produce un importante aumento a nivel nacional

(Tabla 1).

Espaiia 315 296 32,7 308 286 329 292 373 381 387
Unidn Europea 333 335 355 354 370 370 36,7 352 352 361

Tabla 1. Personas con problemas de salud de larga duracidn (% de personas de 16 y mas afios) entre
2013y 2022.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Indicadores de Calidad de Vida. Morbilidad crénica. Personas con
enfermedades o problemas de salud de larga duracion (INE, 2023d).

Con relacion a la edad, encontramos que al aumentar la misma, el porcentaje de
personas que refieren padecer enfermedades de larga duracion es mayor,
produciéndose un sustancial incremento a partir de los 50 afios. Ademas, en la ultima
década también se ha experimentado una expansion de personas que sufren

enfermedades crdnicas en todos los grupos de edad (Figura 5) (INE, 2023d).

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.
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Figura 5. Personas con enfermedades de larga duracién (% por grupos de edad) en la ultima década.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Indicadores de Calidad de Vida. Morbilidad crénica. Personas con
enfermedades o problemas de salud de larga duracion (INE, 2023d).

Los problemas de salud créonicos muestran una tendencia ascendente en la poblacion
espafiola de 15 afios o mas, los cuales refieren padecer con una mayor frecuencia:
dolor de espalda crénico (25,02%), hipertension arterial (19,03%), hipercolesterolemia
(15,29%), artrosis (14,37%), alergia crénica (10,8%), varices en piernas (7,54%),
diabetes (7,5%), migrafias o dolores de cabeza frecuentes (6,75%) y ansiedad crénica
(5,84%). La sintomatologia depresiva también tiene una importante prevalencia en
esta poblacidn, ya que un 12,74% presenta sintomas de distinta gravedad, siendo casi
dos veces mas frecuente en mujeres (16,32%) que en hombres (8,94%). Ademas, esta

aumenta con la edad, principalmente, a partir de los 75 anos (INE, 2021a).

Debido al crecimiento de las enfermedades crénicas o no transmisibles y a la mayor
duracion de la vida de las personas, esta creciendo la cifra de personas que sufren una
discapacidad importante, que actualmente se calcula que llega a 1300 millones de
personas (16% de la poblacién mundial) (OMS, 2023b). El concepto de discapacidad
puede definirse desde dos perspectivas claramente diferenciadas. Por un lado,
encontramos la perspectiva individual y médica que se centra en problemas en la
funcién corporal o alteraciones en la estructura corporal (deficiencias) y, por otro lado,
la perspectiva estructural y social que focaliza en la sociedad la principal problematica

de las personas con discapacidad (restricciones de participacién). Ambas vertientes
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dan como resultado final las dificultades para realizar actividades (limitaciones de la

actividad) (OMS y Banco Mundial, 2011).

En la actualidad, la discapacidad se entiende como una condicién compleja, dinamica y
multidimensional que surge de la interaccién de ambas perspectivas: entre las
condiciones de salud (enfermedades, lesiones y trastornos) y los factores contextuales
(personales y ambientales). Los factores personales hacen referencia a la motivacion y
autoestima de la persona, mientras que los factores ambientales incluyen al entorno
construido por el ser humano y el ambiente natural; productos y tecnologia; apoyo y
relaciones; servicios, sistemas y politicas. Pudiendo actuar todos estos como

facilitadores o como barreras (Figura 6) (OMS y Banco Mundial, 2011).

Condicién de salud
(enfermedad o
trastorno)

A

y A 4 N
Funciones s sy
s corp‘{)rales = o Actividades o - Participacion
(Deficiencias) e (Limitaciones) v (Restricciones)
n N N
y N

Factores

Goapi Factores personales

Figura 6. Representacion de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud.

Fuente: Organizacion Mundial de la Salud: Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
salud (OMS, 2001).

Concluyentemente, podemos definir la discapacidad como una pérdida de
funcionalidad, a causa de una condicién de salud, que produce una disminucion de la
actividad personal y limitacion para realizar las actividades de la vida diaria, cuyo grado
de dificultad para integrarse y participar en la sociedad depende de factores

ambientales (barreras y facilitadores) y personales.
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En la UE, alrededor de 87 millones de personas tienen alguna discapacidad, de las que
4,32 millones proceden de personas de seis y mds anos residentes en hogares
espanoles (1,77 millones son hombres y 2,55 millones mujeres). Ademas, el grupo de
edad de dos a cinco afios aporta cerca de 66.000 nifios/as con limitaciones. La tasa de
discapacidad alcanza los 81,2 personas con discapacidad por cada mil personas de seis
y mas afios entre los hombres y 112,0 por mil entre las mujeres (un aumento del 11,8%

y 5,4% en comparacion a 2008, respectivamente) (INE, 2022b).

Por tipo de discapacidad, el mas frecuente son los problemas de movilidad que afecta
al 55,7% de las personas de seis y mas anos con discapacidad, seguido por dificultades
relacionadas con la vida doméstica (46,5%) y con el cuidado personal (31,6%). Ademas,
si nos centramos en las personas con discapacidad de 80 y mads afios, estos porcentajes

ascienden considerablemente al 65,1%, 64,5% y 48,5%, respectivamente (INE, 2022b).

Una vez que ya hemos tratado los conceptos de esperanza de vida y de discapacidad, y
se ha descrito, mediante cifras, la situacién actual de Espana, es importante incluir un
tercer indicador que integra a ambos conceptos: esperanza de vida libre de
discapacidad o en buena salud. Ya que, aunque la esperanza de vida es un buen
indicador del estado de salud de una poblacién, no aporta informacién acerca de la
calidad de vida en el horizonte de afios de vida, y si este horizonte se desarrolla con

buena salud o con alguna discapacidad (INE, 2023e).

De esta manera, a través de los afios de esperanza de vida libre de discapacidad
podemos obtener informacion sobre la calidad de vida en términos de salud de las
personas a lo largo de sus afios de vida. Asi, hablaremos de buena condicién de salud
ante la ausencia de limitaciones funcionales o de discapacidad. Se calcula como el
promedio de numero de afios esperados que vive una persona con buena salud

combinando informacion de mortalidad y de morbilidad (INE, 2023e).

Las ultimas cifras oficiales a nivel de la UE y de Espafa respecto a este indicador son
del afio 2021. La pandemia del COVID-19 interrumpid la positiva tendencia de este

parametro (Ministerio de Sanidad, 2023), de tal modo que los afos de vida libre de
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discapacidad se han reducido en los dos ultimos anos estudiados (2020 y 2021) en

ambos sexos y en todas las franjas de edad analizadas.

Asi, la esperanza de vida en buena salud al nacer es de 63,6 afios en la UE y de 62,8
afios en Espafa (63 aflos en hombres y 62,6 afios en mujeres) (INE, 2023e). Desde
2004, la UE no superaba en este indicador a Espafia, por lo que es posible que la
pandemia haya tenido un mayor efecto negativo en nuestro pais con respecto al resto

de paises de la UE (Tabla 2).

< n ©o ~ ] o o ] ~ ) < n © N 0 o

=} =] =] =) =] =] =] o o o o = =] ] =] =]

=] =] =] =] =] =] =] o o o =]

~ ] ] ~ ~ ~ ~ ] ~ ~ ~ ] ~ ] ] ]
63,3 638 634 638 627 642 655 653 643 650 640 662 694 680 699

62,9 09 616 61,7 610 610 61,8 61,4 61,3 610 61,3 628 640 639 640 64,6

62,6 632 640 635 640 631 645 654 648 647 650 639 659 690 680 694

[e2]

Mujeres 62,6 635 636 632 637 622 638 656 658 639 650 641 665 699 680 704

0 afios 62,7 633 638 634 638 627 642 655 653 643 650 640 662 694 680 699

50 afios 18,9 190 195 19,7 189 184 19,2 19,7 193 191 196 150 20,5 23,1 220 233

65 afios 9,7 9,4 9,8 10,2 93 8,9 9,3 9,5 9,1 9,3 9,7 9,2 104 124 11,4 124

Tabla 2. Evolucion de la esperanza de vida en buena salud en afios, segun el territorio, el sexo y la edad
desde 2004 hasta 2021.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Indicadores de Calidad de Vida. Esperanza de vida en buena salud (INE,
2023e).

Otro concepto que estd intimamente relacionado con la discapacidad es la
dependencia, la cual puede definirse como “el estado de cardcter permanente en que
se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la
discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual
o sensorial, precisan de la atencidon de otra u otras personas o ayudas importantes
para realizar las actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con
discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia

personal” (Ley 39/2006).

De esta definicion podemos extraer cuatro componentes que se interrelacionan en el
concepto de dependencia: a) una limitacién fisica, mental, intelectual o sensorial que
afecta a determinadas capacidades de la persona; b) la incapacidad para realizar

actividades de la vida diaria por si mismo; c) la necesidad de apoyo o cuidados de otra
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u otras personas; d) el caracter permanente de este estado de falta de autonomia

personal.

Las actividades de la vida diaria pueden dividirse en dos tipos segun su grado de

complejidad cognitiva (Romero-Ayuso, 2007):

a) Las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) se caracterizan por ser universales y
estar orientadas hacia el cuidado del propio cuerpo tales como: la alimentacién, la
eliminacion, la higiene, el vestirse y desvestirse, la movilidad personal, el suefio y el
descanso. Estas actividades, por lo tanto, se relacionan con la supervivencia, la
condicion humana y las necesidades basicas; suponen una minima complejidad

cognitiva y su finalidad es lograr la independencia personal.

b) Las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) estan ligadas al entorno y
suponen un mayor esfuerzo cognitivo y motriz. Dentro de estas actividades podemos
encontrar la preparaciéon de la comida y limpieza, el establecimiento y mantenimiento
del hogar, el uso de sistemas de comunicacién, la movilidad en la comunidad, el
manejo de temas financieros, ir de compras, el cuidado de la propia salud o el uso de

procedimientos de seguridad y respuesta ante emergencias.

A esta division de actividades, se puede afadir un tercer tipo que se denomina
actividades avanzadas de la vida diaria (AAVD), sin embargo, estas se consideran
prescindibles para la independencia de la persona, aunque posibilitan el desarrollo
personal de la misma dentro de la sociedad. Estas actividades precisan una
complejidad cognitiva mayor a las anteriores, tales como la educacién, trabajo,

participacién social o el ocio y tiempo libre (Golfiere-Dias et al., 2011).

Por lo que se refiere al concepto de dependencia, este puede medirse en funcién de su
intensidad o severidad, tanto de forma cuantitativa, a través del empleo de escalas de
capacidad funcional (como el indice de Barthel, indice de Katz o escala de Lawton y
Brody entre otras) (Querejeta-Gonzdlez, 2012), o de forma cualitativa (por ejemplo,
mediante grados o clasificando la dependencia en funcién del tipo de ayuda

necesaria).
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Asi, podemos destacar la clasificacion que utiliza la Ley de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las Personas en Situacién de Dependencia (Ley 39/2006) (en

adelante, Ley de Dependencia) para medir el grado de dependencia:

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

e Grado Il. Dependencia severa: “cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no quiere el
apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para su
autonomia personal”.

e Grado lll. 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”.

Pese a que los conceptos de discapacidad y dependencia estan estrechamente
relacionados, debemos tener claro que no todas las personas con discapacidad
requieren del apoyo de otras personas para realizar actividades de la vida diaria, por lo
tanto, no todas las personas con discapacidad estan ligadas a una situaciéon de

dependencia.

De tal manera, las personas con discapacidad pueden presentar limitaciones para
llevar a cabo actividades o, lo que es lo mismo, experimentar dificultades para realizar
actividades en un entorno normalizado. Sin embargo, estas limitaciones no siempre
conllevan la necesidad de depender de otras personas para poder finalizarlas. Segun la
ultima encuesta sobre “Personas con limitaciones en la actividad diaria en los ultimos 6
meses” (INE, 2023f) podemos encontrar tres niveles de limitacién: gravemente

limitado, limitado pero no gravemente y ninguna limitacion.

Asi, a nivel nacional, un 5,6% de personas de 16 y mas anos manifiestan estar

gravemente limitadas en la actividad diaria por un problema de salud (vs. 7,2% de la
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UE) mientras que el 24,8% refieren presentar limitacion pero no grave (vs. 19,8% de la
UE). Si nos fijamos en la tendencia de estos datos en las dos ultimas décadas (Tabla 3),
podemos observar cdmo se ha reducido en 3,6 puntos porcentuales las personas con
limitaciones graves mientras que aquellas con limitaciones pero no graves han

aumentado en 10,2 puntos (INE, 2023f).

2004
2005
2006
2007
2008
2009
2010
2011
2012
2013
2014
2015
2016
2017
2018
2019
2020

9,2 9,0 8,5 9,1 5,4 5,6 53

14,6 13,6 140 144 173 188 174 165 166 188 182 196 179 146 162 147 17,9

762 775 775 765 774 755 772 788 783 759 764 752 77,6 81,4 794 816 772

Tabla 3. Evolucion de las personas de 16 y mas afios en funcidn del nivel de limitacion en la actividad
diaria en las ultimas dos décadas (% sobre el total de poblacidn de 16 y mas afios).

Fuente: Elaboracidon propia a partir de: Indicadores de Calidad de Vida. Personas con limitaciones en la actividad
diaria en los Gltimos 6 meses (INE, 2023f).

Es destacable que, en 2019, se producen los mejores resultados desde que se recogen
estos datos, con el 81,4% de esta poblacion afirmando que no tienen limitaciones para
realizar actividades de la vida diaria pero, a partir de 2020, se produce un importante
descenso hasta alcanzar el 69,6% en 2022 (INE, 2023f). Una de las causas que han
podido influir en esta considerable disminucién de poblacién sin limitaciones para la
actividad diaria es, nuevamente, la pandemia del COVID-19 que se inicid en 2020.
Entre sus efectos, hallamos el aumento de la prevalencia de la ansiedad y la depresion
en un 25% a nivel mundial (OMS, 2022), asi como las consecuencias tardias en las
personas infectadas por el SARS-CoV-2 que pueden tener un impacto en el

funcionamiento diario de estas (Torres-Cantero et al., 2022).

Volviendo a los datos sobre personas con limitaciones en la actividad diaria en Espana
(Tabla 4), si los analizamos por género, el 72,8% de los hombres no presentan
limitaciones frente al 66,6% de las mujeres, mientras que por edad, encontramos un
incremento de la proporcidon de poblacion con limitaciones conforme esta aumenta

(INE, 2023f).
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De 16 a 24 De 25a34 De 35 a 49 De 50 a 64 De 65 y mas
afos afos anos afos afos
Gravemente limitado 1,2 1,7 3,5 5,6 12,3
Limitado pero no
9,8 13,8 19,7 27,8 40,7
gravemente
Ninguna limitacién 89,0 84,5 76,8 66,5 47,0

Tabla 4. Proporcidn de personas de 16 y mas afios, por grupos de edad, en funcién del nivel de
limitacién en la actividad diaria en 2022.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: Indicadores de Calidad de Vida. Personas con limitaciones en la actividad
diaria en los Gltimos 6 meses (INE, 2023f).

Segun el nivel de renta, hay un mayor porcentaje de personas con limitaciones en la
actividad diaria cuando el nivel econdmico es menor. De esta manera, el 7,6% y 8% de
las personas de 16 y mas afios que presentan menor renta (primer y segundo decil,
respectivamente) tienen limitaciones graves, frente al 3,9% y 3,6% del noveno y
décimo decil (mayor renta). Para las limitaciones no graves, la diferencia es menor
entre aquellos que presentan una menor renta (24% y 28,2% de los dos primeros
deciles) y una renta superior (22,9% y 21% de los dos ultimos deciles), pero sigue

siendo mas prevalente en la poblacidn con un menor nivel econémico (INE, 2023f).

Si analizamos a la poblacion de 16 y mas afios que refieren no tener limitaciones en
toda la serie histdrica disponible (desde 2004 a 2022) obtenemos datos que avalan que
disponer de una mayor renta predispone a presentar menos limitaciones para realizar
actividades, sin embargo, esta brecha se ha reducido en los ultimos afios (Tabla 5) (INE,

2023f).
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Afo % prom?dio de primeros .% prom.edio de dltimos Diferencia
cinco deciles (menor renta)  cinco deciles (mayor renta)

2004 71,68 80,74 9,06
2005 72,7 81,92 9,22
2006 72,9 81,76 8,86
2007 71,22 81,56 10,34
2008 72,58 81,86 9,28
2009 71,36 79,48 8,12
2010 73,28 80,98 7,7
2011 74,94 82,58 7,64
2012 75,02 81,54 6,52
2013 72,58 79,08 6,5
2014 73,08 79,68 6,6
2015 71,42 79 7,58
2016 74,66 82,46 7,8
2017 78,64 86,14 7,5
2018 75,52 83,12 7,6
2019 78,12 84,84 6,72
2020 73,76 80,46 6,7
2021 69,32 74,6 5,28
2022 67,5 71,5 4

Tabla 5. Proporcién de personas de 16 y mas afios, segun nivel de renta (agrupado por poblacién en
primeros cinco deciles y en ultimos cinco deciles), sin limitaciones para realizar actividades diarias en
2022 y diferencias entre ambos grupos.

Fuente: Elaboracidon propia a partir de: Indicadores de Calidad de Vida. Personas con limitaciones en la actividad
diaria en los Gltimos 6 meses (INE, 2023f).

Aunque este resultado podria atribuirse, en parte, a las politicas publicas desarrolladas
por Espafia para buscar la equidad, entre las que se incluye una sanidad publica
universal, debemos tener en cuenta el sesgo de la edad. Asi, desde 2008, la poblacién
gue mas ha visto aumentar su renta anual neta media ha sido la de 65 y mas afios
(14.762 euros) frente al resto de grupos de edad (menores de 16 anos: 9.605€; de 16 a
29 afios: 11.660€; de 30 a 44 afios: 12.974€; de 45 a 64 anos: 14.225€) (INE, 2023g).
Dado que esta poblacion es la que tiene mayor riesgo de presentar limitaciones para
las actividades de la vida, es probable que la reduccion de la brecha entre las rentas
menores y mayores sea producto de que las rentas superiores estén conformadas por

una mayor proporcion de adultos mayores.
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Respecto al nivel de educacidn, existen importantes diferencias al encontrar que el
77,8% de la poblacion con un nivel 5-8 (primer y segundo ciclo de educacion superior y
doctorado) no tienen limitaciones para las actividades diarias frente al 74,3% de las
personas con nivel de estudios 3-4 (secundaria de 22 etapa y postsecundaria no
superior) y el 58,2% con nivel 0-2 (preescolar, primaria y secundaria de 12 etapa) (INE,

2023f).

Cuando estudiamos a las personas con limitaciones en la actividad diaria en funcion del
grado de urbanizacion, detectamos leves diferencias entre vivir sin limitaciones en un
area densamente poblada (70,2%), area poblada a nivel intermedio (69,6%) y area

poco poblada (67,1%) (INE, 2023f).

Otros factores de riesgo que se asocian con mayor prevalencia de limitaciones para la
actividad son los estilos de vida, como ser sedentario, fumar o consumir alcohol en
exceso, al igual que la calidad de las relaciones familiares y sociales (Alcafiiz et al.,
2015; Escobar-Bravo, 2008). De aqui, la importancia del papel que tiene el primer nivel
de atencidn sanitaria y las enfermeras para promocionar estilos de vida saludables que
consigan reducir habitos inadecuados que aumentan el riesgo de dependencia

funcional.

Concluyentemente, la edad es el principal factor de riesgo para presentar limitaciones
para realizar actividades de la vida diaria. Ademas, el nivel de educacién y de renta, los
estilos de vida inadecuados y el bajo apoyo familiar y social también son factores de
riesgo para esta problematica. Por ultimo, ser mujer se asocia con mas limitaciones. Se
podria pensar que esto se debe a que su esperanza de vida es mayor (85,8 vs. 80,3
afios) (INE, 2022a) y, por ende, presentan un horizonte de vida con mas afios y mas
riesgo de discapacidad. Sin embargo, cuando estudiamos el maximo nivel de dificultad
para realizar alguna ABVD segun género y grupo de edad en la poblacién de 65 y mas
afios, vemos como el porcentaje de mujeres es mayor para todos los grupos de edad

con respecto al de los hombres (Tabla 6).
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Sin dificultad Co.n. alguna Co.n. mucha No puede
dificultad dificultad hacerlo
HOMBRES
De 65 a 69 afos 95,38 2,92 0,50 1,21
De 70 a 74 aios 92,83 3,25 1,93 2,00
De 75 a 79 afos 86,64 5,42 4,64 3,30
De 80 a 84 aiios 79,80 8,05 3,21 8,94
De 85 y mas afios 58,87 15,38 8,24 17,51
MUIJERES
De 65 a 69 afos 90,51 5,80 2,44 1,25
De 70 a 74 aios 88,64 6,95 1,93 2,48
De 75 a 79 afos 78,70 12,07 4,40 4,82
De 80 a 84 aios 64,43 12,42 9,89 13,26
De 85 y mas afios 42,59 16,81 11,89 28,71

Tabla 6. Proporcidn de personas de 65 y mas afios, segun sexo y grupo de edad, en funcién de la
dificultad para realizar alguna ABVD.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: Encuesta Nacional de Salud. Afio 2017. Estado de salud: Limitaciones en las
actividades basicas diarias (INE, 2018a).

Consecuentemente, ser mujer parece ser un importante factor de riesgo para
presentar limitaciones en las actividades basicas diarias. Sin embargo, en la literatura

cientifica, se encuentran conclusiones dispares.

La revision sistematica de Rodrigues et al. (2009) hallaron que los estudios que
utilizaban analisis crudos de los datos sobre incidencia de discapacidad funcional
arrojaban diferencias entre los géneros en adultos mayores, mientras que los estudios
gue ajustaban sus andlisis por factores sociodemograficos, socioeconémicos y de
salud, no observaban diferencias en la incidencia de discapacidad funcional entre

hombres y mujeres.

Por lo tanto, el género femenino por si solo podria no ser razon suficiente para una
mayor predisposicidon a la discapacidad, sino todo el contexto sociodemografico y
econémico que rodea a las mujeres por el hecho de pertenecer a este género. No
obstante, si nos centramos en el estado de salud, si se podria explicar la superior

prevalencia de discapacidad en las mujeres debido a su mayor incidencia de
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condiciones crdnicas no fatales, factores constitucionales como el menor nivel éseo y
fuerza muscular, asi como tasas mas elevadas de factores de estilos de vida como el

sedentarismo (Leveille et al., 2000).

Como ya se ha comentado anteriormente, presentar limitaciones para las actividades
diarias no siempre va unido a estar en una situacion de dependencia, ya que para ello
se requiere ademas necesitar del apoyo de terceras personas para poder llevarlas a
cabo. La Encuesta Nacional de Salud de 2017 estudié la dependencia funcional en la
poblacién de 65 y mas afios, clasificdndola en dependencia para el cuidado personal,
para labores domésticas y para movilidad. El nimero de personas en situacion de

dependencia para cada tipo fue de: 2.439.500 para el cuidado personal, 2.738.900

para labores domésticas y 2.228.600 para movilidad (Tabla 7).

De 65 a 69 afios 1.306,2 302,1 397,2 286,5
De 70 a 74 aios 1.159,1 456,7 566,6 395,3
De 75 a 79 aiios 746,1 674,0 706,1 580,6
De 80 a 84 aiios 350,6 546,6 587,5 519,4
De 85 y mas afios 88,5 460,1 481,5 446,8
De 65 a 69 aiios 599,7 83,3 139,8 91,2
De 70 a 74 aiios 586,9 159,1 209,9 120,3
De 75 a 79 aiios 408,1 177,7 233,8 148,2
De 80 a 84 aiios 178,8 190,7 229,8 176,1
De 85 y mas afos 42,7 159,2 176,8 142,7
De 65 a 69 aiios 706,5 218,8 257,4 195,3
De 70 a 74 aios 572,2 297,6 356,7 275,0
De 75 a 79 afios 338,0 496,4 472,3 432,4
De 80 a 84 afios 171,8 355,9 357,6 343,3
De 85 y mas afios 45,8 300,9 304,8 304,2

Tabla 7. Numero de personas de 65 y mas afios (en miles de personas) en funcion del tipo de
dependencia funcional, seglin sexo y grupo de edad.

Fuente: Encuesta Nacional de Salud. Afio 2017. Estado de salud: Dificultad para realizar actividades (INE, 2018b).
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Si nos centramos en las actividades basicas de la vida diaria para las que las personas
refieren tener dependencia funcional (precisan de la asistencia de otras personas), la
Encuesta Europea de Salud en Espaia (INE, 2022c) publicé que en 2020, el 4,2% de las
personas de 55 y mas afios presentaban dificultad para alimentarse, un 6,6% para ir al
servicio, el 8,9% para sentarse y levantarse, un 9,1% para vestirse y el 10,7% para

asearse.

Las personas que ofrecen su apoyo a otras que se encuentran en situacion de
dependencia para que puedan desarrollar las actividades basicas de la vida diaria v,
por tanto, tener cubiertas sus necesidades basicas vitales se denominan cuidadoras,
las cuales serdn las protagonistas del siguiente capitulo de esta tesis doctoral, pero
antes seria conveniente analizar cdmo estan afectando los cambios sociofamiliares que
se estan produciendo en los paises desarrollados y con mayor fuerza en Espafia, a los

cuidados de personas en situacion de dependencia.

3. CAMBIOS SOCIODEMOGRAFICOS ANTE LA
DEPENDENCIA: “CRISIS DE LOS CUIDADOS”".

Tras estudiar el fendmeno del envejecimiento poblacional y el aumento de las
enfermedades crénicas y, por ende, de las discapacidades y situaciones de
dependencia, es imprescindible centrarnos también en como estan produciéndose
cambios en las estructuras sociofamiliares y como esto puede influir en la atencion a la
situacion de dependencia, para obtener una visién mas amplia del contexto que

concierne al tema de esta tesis.

Hasta hace pocos afios, en las sociedades occidentales desarrolladas, como Espania, las
familias proporcionaban los cuidados que precisaban sus miembros en un contexto de
autonomia doméstica gracias a la existencia de un menor nimero de personas en

situacion de dependencia y a una estructura familiar mas extensa y proxima. No
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obstante, los progresivos cambios a nivel social y familiar que se estan produciendo en

la actualidad estan afectando a estas situaciones (OCDE, 2022):

El aumento de la esperanza de vida, junto a los avances en la medicina y en las
condiciones ambientales, han llevado a un incremento de personas en situacion de
dependencia, lo que supone una mayor necesidad de prestacion de apoyos y
atencion.

Disgregacioén de la familia extensa, tanto en el menor nimero de miembros que la
componen, dado el descenso de las tasas de natalidad, y nuevos modelos de
familia (familias unipersonales o monoparentales), como a la menor asuncion de
responsabilidades respecto a los miembros que no forman parte del nucleo
familiar propiamente dicho. Ademas, la mayor dispersién debido a la facilidad y
necesidad de movilidad geografica, dificulta los vinculos estrechos, tanto a nivel
fisico como afectivo, entre los miembros de las familias.

La evolucién del rol que desempefia la mujer en la familia, experimentando una
transicién que la ha acercado al mercado laboral, alejdndola del hogar. Ademads de
su reivindicacion para que la atencion a las personas en situacién de dependencia

sea una responsabilidad compartida con los hombres.

El primer punto se ha expuesto ampliamente en los capitulos anteriores de esta tesis,

mientras que el segundo y tercer punto se van a desarrollar a continuacion mediante

cifras.

El INE publicé en 2021 la Encuesta Continua de Hogares (ECH): Afio 2020 (INE, 2021b).

Esta nos permite tener una fotografia de las familias espafiolas en la actualidad.

La poblacién espafiola no ha dejado de crecer, pasando de 39.051.336 habitantes en

1991 hasta los 48.446.594 habitantes a finales de 2023 (INE, 2023h). Sin embargo, en

comparacion, el nimero de hogares ha presentado un mayor incremento en este

periodo de tiempo (Figura 7), dando como resultado que la composicién de los

hogares espafioles se ha visto reducida en las tres ultimas décadas.
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Figura 7. Numero de hogares en Espaia (1991-2020).

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: Encuesta Continua de Hogares (ECH). Afio 2020 (INE, 2021b).

De tal modo, el tamafio medio del hogar en Espaiia se sitla en 2,5 personas cuando en

1991 era de 3,36. Una de las principales causas de esta reduccion del tamafio de los

hogares espafoles ha sido el crecimiento espectacular de los hogares unipersonales

gue han pasado de constituir el 10,8% de los hogares en 1991 al 26,1% en 2020 (Figura

8), este incremento se ha debido sobre todo al incremento de personas solteras y de

adultos mayores de 65 ainos que viven solos.

50 mas
personas;
1.095.700

(5,8%)

4 personas;
3.219.760
(17,2%)

Figura 8. Numero de hogares segun su tamafo. Ao 2020.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: Encuesta Continua de Hogares (ECH). Afio 2020 (INE, 2021b).

Como observamos en la figura 8, los hogares mas frecuentes en 2020 son los formados

por dos personas (30,4% del
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aungue representan el 26,1% del total de hogares, si lo extrapolamos a la poblacién,
suponen el 10,4% de esta (es decir, este porcentaje de la poblacién viven en su hogar

sola).

Centrdandonos en los hogares unipersonales por edad y género, hallamos que de
4.889.900 personas que viven solas, 2.758.500 tienen menos de 65 afios (1.629.700
hombres y 1.128.800 mujeres), mientras que los 2.131.400 restantes tienen 65 y mas
afos (620.400 hombres y 1.511.000 mujeres), lo que significa que uno de cada cuatro
adultos mayores viven solos. Con respecto al estado civil, los hogares unipersonales de
mujeres estaban formados por viudas (45,5% del total) y los de hombres por solteros

(59,7%) principalmente (INE, 2021b).

En cuanto al tipo de hogar por tamafio y parentesco de sus integrantes, el 10,4% de los
hogares son monoparentales (formado por solo uno de los progenitores con hijos)
(Tabla 8), siendo mucho mas frecuente que este progenitor sea la madre (1.582.100

hogares) que el padre (362.700).

Tipo de hogar N2 hogares (%)
Hogar unipersonal 4.889.900 (26,1%)
Pareja sin hijos que convivan en el hogar 3.913.800 (20,9%)
Pareja con hijos que convivan en el hogar 6.208.100 (33,1%)
- Con 1 hijo 2.889.200 (15,4%)
- Con 2 hijos 2.756.700 (14,7%)
- Con 3 0 mas hijos 562.200 (3%)
Hogar monoparental 1.944.800 (10,4%)
Hogar de un nucleo familiar con otras personas 800.00 (4,3%)
Hogar con mas de un nticleo familiar 430.500 (2,3%)
Personas que no forman ningtin nucleo familiar 567.600 (3%)

Tabla 8. Numero de hogares segun su tipo. Afio 2020.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: Encuesta Continua de Hogares (ECH). Afio 2020 (INE, 2021b).

Otro dato de interés vinculado a la composicidn de los hogares y a la evolucion de las
familias es la emancipacion. La edad de los hijos para independizarse e irse del hogar

de los padres estd aumentando, de manera que el 55% de los jévenes entre 25y 29
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afos y el 25,6% de entre 30 y 34 anos seguian viviendo con sus padres o alguno de
ellos en 2020. Estos porcentajes han crecido desde 2013, en 6,5 puntos y 5,1 puntos,
respectivamente (INE, 2021b). Estas cifras repercuten en la tasa de natalidad, ya que
los jovenes no suelen desear formar familias con descendientes hasta que no se

emancipan.

Todas las cifras expuestas hasta ahora ayudan a caracterizar a las familias espafiolas en
la actualidad, que destacan principalmente, por ser mas pequefias que en anos
anteriores. A esto, debemos sumar la mayor dispersion geografica de los miembros de
la familia por distintos motivos, como el laboral, que puede influir en las redes

familiares de apoyo (OCDE, 2022).

Por ultimo, la incorporacién de la mujer al mercado laboral y su justa reivindicacién de
la igualdad entre hombres y mujeres en todas las esferas de la vida, son las que han
supuesto mayores consecuencias en la atencién a la situacién de dependencia, ya que
como se verd mas adelante, las mujeres son, histéricamente, la principal fuente de

cuidados familiares (OCDE, 2022).

El nUmero de personas ocupadas en Espafia ha alcanzado su mdaximo histoérico en 2023
(21.265.900 trabajadores/as), con la mujer como principal protagonista. Pese a que el
numero de hombres ocupados (11.387.700 trabajadores) sigue siendo superior al de
mujeres (9.878.200 trabajadoras), es el incremento de esta ultima la que ha permitido
alcanzar unas cifras nunca antes vistas en Espafia, ya que los hombres aln no han
recuperado su cifra maxima de 2007. Asi, en dos décadas, la brecha entre el nimero
de trabajadores y trabajadoras se ha reducido de casi cuatro millones en 2002, a favor

de los hombres, a cerca de un millén y medio en 2023 (figura 9).
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Figura 9. Evolucién de las personas ocupadas en Espafia (en miles) por sexos (2002 — 2023).

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Encuesta de Poblacion Activa (EPA). Afio 2023 (INE, 2023i).

Sin embargo, el numero de mujeres ocupadas a tiempo parcial (1.951.900
trabajadoras) es muy superior al de los hombres (725.300 trabajadores) (INE, 2023i).
Las principales razones que alegan las mujeres que trabajan a tiempo parcial son: no
poder encontrar trabajo a jornada completa (49,4%) y el cuidado de menores o adultos
enfermos, incapacitados o mayores (16,5%); mientras que entre los hombres, los
motivos principales son: no poder encontrar trabajo de jornada completa (55%) y
seguir cursos de ensefianza o formacion (15,5%), siendo el 3,4% de los motivos el
cuidado de menores o de adultos enfermos, incapacitados o mayores. En la UE, las
mujeres que trabajan a tiempo parcial atribuyen en el 26,1% de los casos que se debe
al cuidado de otras personas. Debemos contextualizar este dato cuando lo
comparemos al de Espafia. La tasa de desempleo de la UE es muy inferior a la de
nuestro pais, por lo que, el motivo de no encontrar trabajo a jornada completa es
bastante menor (19,1%) (INE, 2023j). Consiguientemente, las mujeres siguen teniendo,

en parte, dificultades para desligarse de su rol de cuidadora principal.

Todas estas modificaciones en la organizacion sociofamiliar comprometen a la
capacidad de las familias para satisfacer el cuidado de sus miembros mds necesitados y
ha conducido a un cambio de perspectiva sobre la atencidn a las personas en situacién

de dependencia, considerandose un problema social y no Unicamente familiar.
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A esto se debe sumar el reclamo de las personas con discapacidad a su derecho a la
igualdad y a contribuir a la sociedad mediante una integracién social plena y efectiva,
asi como a llevar una vida lo mas activa e independiente posible. Para ello, rechazan el
modelo asistencial tradicional donde son vistos como objetos de atencidon y no como
sujetos capaces de dirigir su propia vida con los apoyos precisos (Sarabia-Sanchez,

2003).

Debido a todo lo expuesto, se ha producido una transferencia de las funciones propias
de las familias al dmbito de lo publico, ya sean los propios Estados o el mercado. Asi,
Espafia como Estado de Derecho y Bienestar, ha pasado de estar sustentado por tres
pilares fundamentales (la sanidad, la educacién y las pensiones) a cuatro, al afiadir la

atencion a la dependencia (servicios sociales).

Este cuarto pilar basico de nuestro Estado esta apoyado por la Ley de Dependencia
(Ley 39/2006) que regula las condiciones basicas de promocion de la autonomia
personal y de atencion a las personas en situacion de dependencia mediante la
creacion del Sistema para la Autonomia y Atencidén a la Dependencia (SAAD), donde
todas las Administraciones Publicas competentes en esta materia, colaboran vy

participan.

Esta ley busca, mediante la cooperacién interadministrativa, una atencién integral e
integrada a las personas en situacion de dependencia sustentada por politicas vy
prestaciones publicas, que permitan el acceso universal al Sistema en condiciones de
igualdad y no discriminacién, valorando las necesidades de las personas atendiendo a
criterios de equidad para garantizar la igualdad real y favoreciendo la participacién de
las personas en situacion de dependencia y de sus familiares o representantes legales
asi como la permanencia de estas personas en el entorno en el que desarrollan su vida,

siempre que sea posible (Ley 39/2006).

En definitiva, los cambios experimentados por las familias en las ultimas décadas han
ocasionado que el cuidado familiar no sea suficiente para cubrir todas las demandas de
las personas en situacion de dependencia y se requieran de apoyos externos a la

familia, como los Estados. De esta manera, encontramos un desequilibrio entre la
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demanda y la oferta de cuidados familiares, planteando un importante reto a los
gobiernos y las sociedades, y la necesidad de una mayor representacién de cuidados
formales en coordinacién con los familiares o informales (Gomez-Redondo et al.,

2018).

En el siguiente capitulo profundizaremos acerca de los distintos sistemas de cuidados
existentes en la actualidad y, especificamente, en la persona cuidadora familiar, que es

la poblacién de estudio de la presente tesis.
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Segun la Real Academia Espafiola (RAE), el cuidado es la “accion de cuidar” y cuidar es
definido como “asistir, guardar, conservar”. En el caso de las personas, consiste en
proveerlas de los servicios que necesiten para la conservaciéon de su estado fisico,

psiquico y social.

Otra definicion que recoge la RAE sobre el cuidado es la “solicitud y atencidén para
hacer bien alguna cosa”. De manera que el cuidado estd asociado a un componente de
eficacia y eficiencia, es decir, que se realice la tarea con el mejor y mayor nivel de
calidad posible. Por ultimo, estar al cuidado de una persona implica “estar obligado a
responder de ella”, sumando a los significados anteriores un sentido de

responsabilidad social (Rogero-Garcia, 2010a).

En definitiva, los cuidados son actividades esenciales para el mantenimiento de la vida,
y, por consiguiente, del sistema social y econdmico, que tienen un importante impacto
en el bienestar de las personas cuidadas, pero también de las personas cuidadoras

familiares.

Segun el propodsito de estos cuidados, podemos diferenciar entre atencion sanitaria y
atencién o cuidados de larga duracidn, que aunque comparten aspectos comunes,
divergen en sus objetivos. El primero tiene como fin restaurar y mantener la salud
(prevencion de la enfermedad, promocion de la salud, recuperacidn, rehabilitacién y
cuidados paliativos), mientras que los segundos pretenden mejorar el bienestar de las

personas a través del apoyo a las actividades de la vida diaria (Bolin et al., 2008).

Los cuidados de larga duracion son el conjunto de actividades llevadas a cabo con el
propdsito de mantener la mejor calidad de vida posible en aquella persona que no
tenga la capacidad total de cuidar de si misma, respetando sus preferencias
individuales y promoviendo, en el mayor grado posible, su independencia, autonomia,

participacion, realizacién personal y dignidad humana (OMS, 2000).

Estos cuidados de larga duracidn pueden proceder del sistema informal de cuidados,
constituido por personas cuidadoras familiares o informales, o del formado por

personas cuidadoras profesionales o formales, que en su conjunto establecen el
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sistema formal de cuidados. En este capitulo trataremos ambos sistemas, asi como su

interaccion.

1. SISTEMA INFORMAL DE CUIDADOS.

Como ya hemos mencionado anteriormente, en funcién de la institucién o persona
gue proporcione estos cuidados, podemos diferenciar entre cuidados formales, que
proceden del Estado (hospitales, residencias, etc.), el mercado (servicios con fines de
lucro) u otras instituciones (organizaciones sin danimo de lucro, etc.); y cuidados
informales, provistos por miembros de la familia o de la red social cercana (vecinos o
amigos) de la persona en situacién de dependencia (Li y Song, 2019; Rogero-Garcia,

2010a).

Dado que la familia es la principal institucion sobre la que recae la responsabilidad del
cuidado de sus miembros (Comas-D’Argemir, 2015), el cuidado informal también
puede denominarse cuidado familiar. En la Ley de Dependencia (Ley 39/2006), la
atencidn que se presta a personas en situacion de dependencia desde su domicilio, por
personas de su familia o entorno y que no se vinculan a un servicio de atencién

profesionalizada es definida como cuidados no profesionales.

Todos los términos que se emplean para definir este tipo de cuidado tienen un rasgo
comun: los adjetivos que le acompafian (informal, no profesional, familiar) se
atribuyen a actividades de menor valor y reconocimiento social en comparacién al
cuidado formal o profesional (Vaquiro-Rodriguez y Stiepovich-Bertoni, 2010),
afectando a la visibilidad de estos cuidados que, sin embargo, son la columna vertebral
de los sistemas de cuidados de larga duracién en los paises de la Organizacion para la

Cooperacion y el Desarrollo Econédmico (OCDE, 2023a).
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Encontrar una definicion al concepto de cuidado informal sigue creando, a dia de hoy,
controversia (Cuesta-Benjumea, 2009). Una de las mds utilizadas en la literatura
cientifica es la de Wright (1987) que lo define como “la prestacion de cuidados de
salud a personas dependientes por parte de familiares, amigos u otras personas de la
red social inmediata, que no reciben retribucion econdmica por la ayuda que ofrecen”.
No obstante, esta definicion ha quedado obsoleta tras los profundos cambios que se

han producido en la sociedad en relacion a la dependencia.

El Libro Blanco sobre la atencién a las personas en situacién de dependencia en Espana
(IMSERSO, 2005) aporta una descripcion mdas amplia y completa para el cuidado
familiar o informal, al definirla como “el que se presta por parientes, amigos o vecinos.
Este conjunto difuso de redes suele caracterizarse por su reducido tamafio, por existir
afectividad en la relacidon y por realizar el cuidado no de manera ocasional, sino

mediante un compromiso de cierta permanencia o duracién”.

Si complementamos las tres definiciones expuestas (IMSERSO, 2005; Ley 39/2006;
Wright, 1987) podemos analizar y extraer varios elementos que deben considerarse

parte necesaria de la compleja definicién de cuidado informal o familiar:

- ¢éQuién?: Prestada por familiares, amigos u otras personas de la red social
inmediata, por lo general, de tamafio reducida. De forma natural, suele existir
un familiar que es el que asume el rol de cuidador principal y sobre el que recae
la mayor responsabilidad.

- ¢éPor qué?: Por la existencia de una relacion de afectividad previa entre la
persona cuidadora familiar y la persona en situacién de dependencia.

- iDénde?: Se presta, principalmente y preferiblemente, en el domicilio de la
persona en situacion de dependencia. Uno de los principios esenciales de la Ley
de Dependencia (Ley 39/2006) es intentar que la persona se encuentre en el
entorno habitual donde desarrolla su vida, siempre y cuando sea compatible
con su grado de dependencia y la intensidad de las demandas.

- ¢éCuando?: La prestacion no es algo ocasional, sino que existe un compromiso

de cierta permanencia y duracion (cuidados de larga duracion).
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- éCOlmo?: Sin vinculacién a un servicio de atencion profesionalizada, es decir,
quien presta sus servicios no debe formar parte de una institucidon publica o
privada, con o sin dnimo de lucro, asi como estar en condicion de profesional
autonomo (no debe existir una relacién contractual entre la persona en
situacién de dependencia y la persona cuidadora familiar). Ademads, esta
cualidad de no profesionalizacion también esta sujeta a la condicion de que el
cuidador no tiene formacion o cualificacién especifica para el ambito de los
cuidados (Ayala-Del-Pino, 2020).

- ¢Cuanto?: No reciben retribucién econémica por la ayuda que ofrecen. No
obstante, desde que entro en vigor la Ley de Dependencia, uno de los recursos
que ofrece consiste en una retribucion econdmica al cuidador no profesional
principal de la persona en situacién de dependencia por prestar sus cuidados.
Sin embargo, percibir esta compensacién econdmica no debe excluir
directamente al cuidado de ser informal siempre que la persona cuidadora
familiar no estuviese dispuesto a cuidar de otra persona desconocida por ese

dinero (Oliva-Moreno y Osuna-Guerrero, 2009).

Respecto a las acciones de ayuda que el cuidado informal o familiar ofrece, podemos

clasificarlas en tres categorias (Rogero-Garcia, 2010a):

- Apoyo material o instrumental: es la ayuda, soporte o suplencia de aquellas
actividades de la vida diaria que la persona no puede realizar por si misma.
Podemos diferenciar entre actividades de cuidados fisicos o personal, que se
corresponden con ayudas en las ABVD, y las actividades domésticas o de
mantenimiento del entorno, que constituyen las AIVD.

- Apoyo informativo o estratégico: es la ayuda en resolver problemas concretos y
en la conexién de la persona en situaciéon de dependencia con recursos
externos de todo tipo. La persona cuidadora familiar asume responsabilidades
sobre la salud de la persona receptora de cuidados y actla como intermediaria
entre esta y el sistema formal de cuidados.

- Apoyo emocional: para ofrecer un cuidado integral que abarque todas las

dimensiones de la persona en situacién de dependencia, se debe tener en
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cuenta el componente emocional. Este apoyo es fundamental en la relacion de
cuidado debido a que se establece una interdependencia emocional entre la

persona cuidadora familiar y la receptora de cuidados.

En definitiva, las personas que ofrecen estos apoyos a sus seres queridos en situacién
de dependencia sin recibir una remuneracion acorde a estos cuidados establecen el
sistema informal de cuidados. Por otro lado, cuando la persona que provee los
cuidados recibe una compensacién mediante salario, hablamos de cuidados formales.
La Ley de Dependencia (Ley 39/2006) diferencia, dentro de estos cuidados, entre
asistencia personal y cuidados profesionales. El primero lo define como el servicio
prestado por una persona empleada del hogar que realiza o colabora en tareas de la
vida cotidiana, mientras que los segundos son aquellos prestados por una institucidn
publica o entidad, con y sin animo de lucro, o profesional auténomo, en el hogar de la

persona en situacion de dependencia o en un centro.

Mads adelante hablaremos mas ampliamente del sistema formal de cuidados, asi como
de su interaccion con el sistema informal. Pero antes, seria interesante adquirir una
imagen mas clara de la persona cuidadora familiar, que es el tema a tratar en el

siguiente epigrafe.

2. PERFIL DE LA PERSONA QUE PROVEE CUIDADOS
FAMILIARES.

El grosor del cuidado a personas en situaciéon de dependencia recae en el sistema
informal de cuidados, principalmente en la familia y, dentro de esta, en la mujer. Los
principales factores que determinan que persona asumird el cuidado, en un contexto
donde varias personas podrian hacerse cargo son (Garcia-Calvente et al., 2007):

género, convivencia y parentesco.
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Junto a estos factores, encontramos otras variables que se relacionan también con una
mayor probabilidad de responsabilizarse con el cuidado de un familiar en situacién de
dependencia como son la ocupacién (actividad laboral), el estado civil, la edad y el
tamarfio del hogar. De todos estos factores enumerados, el género es el que tiene un
mayor peso, ya que incluso en igualdad de condiciones y oportunidades laborales, el
mismo parentesco y misma edad, las mujeres tienen mas probabilidades de cuidar que

los hombres (Rogero-Garcia, 2010a).

A continuacion, vamos a analizar todas estas variables con una triple finalidad: a)
primero para obtener el perfil sociodemografico y econdmico de la persona cuidadora
familiar en Espafia, b) segundo para compararlas con datos anteriores con el objetivo
de determinar si los cambios que se estan produciendo en las Ultimas décadas a nivel
sociofamiliar estan influyendo en los roles sociales asociados al género respecto a la
atribuciéon de la responsabilidad del cuidado y ,por ultimo, c) también estudiaremos el
perfil de la persona cuidadora familiar en otros paises del entorno para detectar

diferencias con Espafia.

2.1. Perfil de la persona cuidadora familiar fuera de
Espaia.

En primer lugar, estudiamos el perfil de la persona cuidadora familiar en paises del
entorno de Espaifa, para posteriormente profundizar en las caracteristicas de esta

poblacién en nuestro pais y hacer comparaciones.

En Estados Unidos (EE.UU.), la National Alliance for Caregiving (NAC) y la AARP
publican periédicamente un retrato de las personas cuidadoras familiares no
retribuidas de este pais. El ultimo informe de investigacidn se llevd a cabo en 2020
(AARP y National Alliance for Caregiving, 2020), por lo que nos sera util para poder

compararlo con la imagen del cuidado familiar espafiol.
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El 21,3% de la poblacién estadounidense ha brindado atencidon a una persona adulta o
infantojuvenil con necesidades especiales en algin momento de los ultimos 12 meses.
El 61% de las personas que ofrecen cuidados familiares son mujeres, con una edad
media de 49,4 afos (el grupo de edad mas frecuente es el de 50 a 64 anos con el 35%).
El 32% tiene un nivel de estudios bdsico o inferior, un 33% un nivel intermedio y el 35%
restante, superior. El estado civil del 54% de esta poblacion es casado/a (AARP y

National Alliance for Caregiving, 2020).

Por otro lado, el 61% de las personas que brindan cuidados familiares complementan
la tarea de atender a personas en situacion de dependencia con un empleo (67% de
hombres vs. 58% de mujeres), siendo en el 60% de los casos a tiempo completo y el
40% restante, a tiempo parcial (mds frecuente en mujeres con una media de 33,5
horas semanales frente a las 38,7 horas de los hombres) (AARP y National Alliance for

Caregiving, 2020).

La mayoria de las personas cuidadoras de adultos atienden a un familiar (89%),
generalmente un padre o suegro (50%), cényuge o pareja (12%), abuelo o abuelo
politico (8%) o hijo adulto (6%). Un 10% ofrecen cuidados a un amigo o vecino.
Respecto a la convivencia, el 40% de las personas cuidadoras familiares viven junto al
receptor de cuidados mientras que el 36% vive a una distancia inferior a los 20 minutos
de la casa de la persona cuidada y el 25% de los receptores de cuidados viven solos

(AARP y National Alliance for Caregiving, 2020).

Aproximadamente todas las personas cuidadoras familiares ayudan diariamente a los
adultos en situacién de dependencia en las AIVD (99%) y un 60% ofrecen apoyo para
las ABVD. Ademas, el 58% ayudan en las tareas propias de la gestiéon de la salud.
Cuatro de cada 10 determinan que la intensidad del cuidado es alta. De media, pasan
23,7 horas a la semana brindando cuidados. Respecto al tipo de ayuda que reciben,
uno de cada tres afirma no disponer de ayuda de otras personas para el cuidado
familiar, un 31% reciben ayuda sin pagarla frente al 14% que la paga, y un 22% recibe
apoyo mixto, tanto pagado como no pagado (AARP y National Alliance for Caregiving,

2020).
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El perfil tipico, por ende, es el de una mujer de 49 afios, con estudios superiores,
familiar de la persona cuidada (principalmente hija), que trabaja y dedica mas de 20
horas a la semana al cuidado familiar, compartiendo vivienda o estando préxima del

hogar de la persona en situacion de dependencia (<20 minutos de distancia).

En lo que concierne a la situacién del cuidado familiar en Europa, el informe “Study on
exploring the incidence and costs of informal long-term care in the EU” (Comision
Europea, 2021) es una fuente de informacién muy completa y actualizada sobre las
caracteristicas de las personas cuidadoras familiares disponible en la actualidad. Es
dificil configurar un perfil comun de estas debido a la gran variabilidad existente, tanto
en la forma en la que los datos son recogidos por las distintas encuestadoras que
constituyen este informe, como en las diferencias en resultados y politicas publicas
sobre cuidados de larga duracidon entre todos los paises que componen este estudio.
Aun asi, a continuacion, detallaremos la informacién mas relevante para obtener una
vision del cuidado familiar en nuestro continente y establecer, en la medida de lo

posible, comparaciones con la situacidn espafiola.

Entre el 12% y 18% de la poblacién adulta de la UE provee cuidados familiares al
menos una vez a la semana, con una media del 14,4% de los adultos en el grupo de
edad de 18 a 74 anos. Si lo comparamos por paises, existe una mayor proporcion de
personas cuidadoras familiares en los paises del noroeste de la UE, sin embargo, estas
tasas se ven reducidas cuando nos centramos en el ‘tiempo dedicado al cuidado’. Esto
se debe a que en estos paises, entre el 80 y 90% del cuidado familiar se produce a baja
intensidad (menos de 10 horas por semana), frente al 54% de media en la UE. En
cuanto a los cuidados de alta intensidad (mas de 40 horas a la semana), solo se dan en
el 10% de esta poblacion a nivel de la UE. Las personas cuidadoras familiares ofrecen

su apoyo de media 16 horas semanales (Comision Europea, 2021).

Los cuidados familiares representan cerca del 80% del total de cuidados que se brindan
a nivel de la UE. De estos, un 10% combinan estos cuidados con los formales frente al

70% que utilizan exclusivamente el cuidado familiar (Comision Europea, 2021).
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El 59% de los cuidados familiares proceden de las mujeres. De esta manera, en la UE,
es mas probable que las mujeres (18% de mujeres adultas) se responsabilicen del
cuidado familiar en comparacién a los hombres (12%). Los estados miembros del este
y sur de Europa son los que presentan un mayor porcentaje de mujeres cuidadoras
familiares mientras que en el noroeste de Europa, junto a Rumania y Hungria,

encontramos las menores proporciones (Comision Europea, 2021).

Ademas, las mujeres no solo brindan mas cuidados familiares que los hombres, sino
que también proporcionan cuidados de alta intensidad con mayor frecuencia (12% vs.
7%), siendo este desequilibrio de género mas pronunciado en paises como Espafia

(31% vs. 13%) e Italia (Comision Europea, 2021).

Para el nivel de educacion y el riesgo de pobreza, no se encontraron diferencias
significativas entre las personas que proveen cuidados familiares y la poblacion
general. No obstante, en relacidn al ratio de actividad laboral, el 64% de las personas
cuidadoras familiares en edad de trabajar complementan su responsabilidad de
cuidado con un empleo, esta cifra es ligeramente inferior al 67% de la poblacién
general con una edad comprendida entre los 18 y 64 afios. Asimismo, si estudiamos la
ocupacion por género y grupo de edad, encontramos que las mujeres de 45 a 64 afios
tienen mas riesgo de abandonar la actividad laboral cuando asumen responsabilidades
de cuidado familiar (53% de las personas cuidadoras familiares estdn empleadas
comparadas con el 59% de la poblacion general), sobre todo cuando la carga de
cuidados es intensa. A esto hay que sumar, que para las cuidadoras familiares de 18 a
44 afos, es mas frecuente trabajar a tiempo parcial para poder compatibilizar el
empleo con el cuidado familiar (65% vs. 75% de la poblacién general) (Comisidn

Europea, 2021).

En resumen, el tipo de cuidado mas frecuente en Europa es el familiar, ademas, este
recae principalmente en las mujeres. Unido a esto, hallamos que la carga intensa de
cuidado también es mas comun en este género, principalmente en paises como
Espana. Respecto a la ocupacién, volvemos a detectar una desventaja relacionada al
género, debido a que las mujeres son las que suelen dejar el trabajo o reducirse la

jornada laboral para atender a la persona en situacion de dependencia.
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2.2. Perfil de la persona cuidadora familiar en Espaiia.

La Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia
(EDAD) de 2020 (INE, 2022b) es la herramienta mas actualizada y potente que tenemos
en la actualidad para analizar a la poblacion que ofrece cuidados familiares en Espafia.
Ademas, esta encuesta cuenta con ediciones en 1999 y 2008, por lo que es util para

comparar y estudiar la evolucién de los datos publicados sobre el cuidado familiar.

En 2020, el 63,7% de las personas de seis y mds afios que precisan cuidados o
asistencia personal, los recibe de una mujer. En comparacién a 2008, vemos que el

nuimero de hombres que ofrece cuidados familiares ha aumentado (Figura 10).

76%
Mujer
m 2008
m 2020

Hombre

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0%

Figura 10. Comparacion de porcentajes de personas cuidadoras familiares, de personas de 6 y mas afios
dependientes por género, entre 2008 y 2020.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: EDAD (2008) (INE, 2008) y EDAD (2020) (INE, 2022b).

Esta reduccion en la brecha de género en relacidn a la atribucién de responsabilidad en
los cuidados familiares puede deberse a los cambios en el mercado laboral, donde
cada vez mas mujeres son trabajadoras activas (INE, 2023i), y a las politicas publicas

contra la desigualdad de género respecto al cuidado (Lamaute-Brisson, 2013).

Pero también se debe tener en cuenta que la recogida de datos de la EDAD (2020) se
realizé durante los afos de mayor énfasis de la pandemia del COVID-19 donde,

durante meses, solamente los servicios y trabajos esenciales tuvieron caracter
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presencial. Puesto que las mujeres representan el 70% del personal sanitario y son
mayoria en servicios de limpieza y sectores del comercio de la alimentacién (Instituto
de la Mujer, 2020), es probable que un mayor nimero de hombres, que no trabajaron
en ese periodo o teletrabajaron, tuvieran que asumir los cuidados familiares porque
las mujeres trabajaban fuera del hogar. Ademas, la sobrecarga del sistema de cuidados
espafiol a causa de la pandemia aumenté la necesidad de recursos humanos, de tal

modo que fue necesaria la participacion “forzada” de los hombres en los cuidados.

Al analizar el cuidado familiar para la poblacién de 6 y mas anos en funcién del grupo
de edad para 2020, encontramos que el mayor nimero de personas cuidadoras
familiares se concentra en el grupo de 45 a 64 afios tanto en hombres (56,83%) como
en mujeres (64,47%) (Figura 11). En cambio, el segundo grupo de edad que acumula
mas personas cuidadoras familiares difiere por género, siendo para los hombres el de
65 a 79 afios (18,57%) y para las mujeres el de 30 a 44 afios (15,12%). Respecto a la
poblacién de 2 a 5 afos que precisan cuidados especiales por sus limitaciones, el grupo
de edad que acumula mayor nimero de personas cuidadoras familiares es el de 30 a
44 afios (79%), debido a que en Espaina lo normal es tener los hijos en esta franja de

edad.

2020

B Hombre ® Mujer

64,47%
56,83%

0,
13,47% 1512% 18,57% 5
4 9,99% 8,58%
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Hasta 29 afos De 30 a 44 afios De 45 a 64 afios De 65 a 79 afios  De 80 y mas afios

Figura 11. Comparacion de porcentajes de personas cuidadoras familiares, de personas de 6 y mas afios
dependientes, por grupo de edad entre 2008 y 2020.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: EDAD (2020) (INE, 2022b).
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Al comparar estos datos con la EDAD (2008) (Figura 12) encontramos que tan solo dos
grupos de edad aumentan su proporcion de poblacidn cuidadora: la de 80 y mas afios
que pasa de un 5,06% en 2008 a un 6,83% en la ultima EDAD, y la de 45 a 64 afios, que
experimenta un llamativo incremento de 14,45 puntos porcentuales sobre la EDAD
(2008). Esto puede explicarse porque son también los grupos de edad que mas

poblacién han ganado desde que se realizd la anterior EDAD.

2008
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Figura 12. Comparacion de porcentajes de personas cuidadoras familiares, de personas de 6 y mas afios
dependientes, por grupo de edad entre 2008 y 2020.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: EDAD (2008) (INE, 2008).

Para la poblacion de 45 a 64 afios que brinda cuidados familiares con respecto a la
poblacién total en este grupo de edad, obtenemos que el 5,9% de los hombres y el
11,5% de las mujeres ofrecen apoyo familiar. De manera que, por género, este tipo de

cuidado recae dos veces mas en estas ultimas.

Respecto a la convivencia, también se han producido cambios entre las tres ultimas
Encuestas sobre Discapacidad publicadas. En 1999, el 70,68% de las personas
cuidadoras familiares convivian con el receptor de los cuidados (INE, 1999). Esta cifra
experimentd un crecimiento hasta el 79,3% en 2008 (INE, 2008) a causa de la reciente
entrada en vigor de la Ley de Dependencia (Ley 39/2006), que incentiva el cuidado
familiar en el entorno de la persona en situacién de dependencia y el comienzo de la
crisis econémica de 2008 en Espafia, cuya recesion se acompaino de una expansion de

los cuidados familiares (Costa-Font, 2017). Sin embargo, en 2020, el nimero de
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personas cuidadas por un miembro del mismo hogar se reduce hasta el 68,2% (INE,

2022b), volviendo a niveles similares a los del afio 1999.

Segun la relacion o parentesco de la persona cuidadora familiar con respecto a la
persona en situacion de dependencia de 6 y mas afios, el 29,4% es el conyuge, el 25,6%
es la hija y un 12,6% el hijo (Figura 13). Si nos centramos en el conyuge o pareja y lo
cruzamos con el género, el 41,28% de los hombres con discapacidad que necesitan
cuidados, los recibe de su conyuge o pareja, frente al 21,82% de las mujeres en
situacidén de dependencia. En cuanto a la poblacion de 2 a 5 afos, el 84,7% de los
cuidados principales proceden de la madre, 11,2% del padre y un 4,1% de otro familiar

(INE, 2022b).
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Figura 13. Parentesco o relacidn de la persona cuidadora familiar con respecto a la persona en situacion
de dependencia de personas de 6 y mas afios dependientes (%). Afio 2020.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: EDAD (2020) (INE, 2022b).

En 1999 y 2008, los parentescos mads prevalentes eran la hija (28,1% y 29,1%,
respectivamente), el conyuge o pareja (26,4% y 27,7%) y otro familiar (16,1% y 12,7%).
En cambio, el hijo tenia poca presencia en los cuidados familiares (5,4% vy 7,1%, en
1999 y 2008). Comparando las cifras de estos afios con los de 2020, podemos observar
una pequeiia tendencia hacia los cuidados intrafamiliares préximos (padres, conyuge e

hijos/as) pasando de un 70,1% en 1999, o 75,4% en 2008, a un 78,2% en 2020. Por otro
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lado, el cuidado formal se ha mantenido similar tras dos décadas (11%, 10,6% y 10,2%

en 1999, 2008 y 2020) (INE, 1999, 2008, 2022b).

Por grupos de edad de la persona en situacion de dependencia, la relacion con la
persona proveedora de los cuidados presenta cambios sutiles. Las personas que
precisan apoyo de entre 6 y 44 afios son cuidados principalmente por su madre
(59,3%), el cényuge o pareja (19,6%) y el padre (10,5%). Entre los 45 y 64 afios, la
mitad de las personas cuidadoras familiares son el conyuge o pareja (49,8%), seguido
de otro familiar (15,3%) y la hija (10,4%). De 65 a 79 afios, el cényuge o pareja continua
en primera posicién con el 46,7%, estando los hijos en el segundo (hija: 20,4%) y tercer
puesto (hijo: 13,5%). A partir de los 80 afios, son los hijos los que suelen
responsabilizarse principalmente del cuidado de sus padres (25,6% son hijas y el

12,6%, hijos) y, posteriormente, el cuidado formal o profesional (15,5%) (Figura 14).
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Figura 14. Parentesco o relacién de la persona cuidadora familiar con respecto a la persona en situacion
de dependencia segln su grupo de edad (%). Afio 2020.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: EDAD (2020) (INE, 2022b).

Otros factores importantes para determinar qué persona asumira los cuidados

familiares son el nivel de estudios y la ocupacion.
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Para el primero, el 32,59% de las personas en situacion de dependencia de 6 y mas
afios recibian cuidados de una persona con un nivel basico e inferior de estudios, un
46,16% con nivel intermedio y el 21,25% restante de estudios superiores. En las nifias y
nifos de 2 a 5 afios con alguna limitacion, el 13,54% son cuidados por una persona con
un nivel basico e inferior de estudios, el 45,16% con un nivel intermedio y el 41,3% con

un nivel superior (INE, 2022b).

Cuando analizamos estos datos con los de 2008, hallamos una importante diferencia,
ya que en ese afio, el 72,85% de las personas cuidadoras familiares tenian un nivel
basico e inferior, el 15,41% un nivel intermedio y el 11,74% un nivel superior (INE,
2008). Estas diferencias consiguen explicarse porque el nivel educativo en Espafia ha
aumentado, sobre todo en mujeres, de manera considerable en las ultimas décadas.
En la actualidad, el 35,8% de la poblacién espafiola en el rango de edad entre 25 y 64
afios tienen un nivel basico, frente al 23,1% con un nivel intermedio y el 41,1% con

educacién superior (INE, 2023k).

Al estudiar la situacion laboral de las personas cuidadoras familiares de personas de 6
y mas anos, hallamos que el 43,10% de las mujeres y el 30,37% de los hombres
trabajan, mientras que el 31,29% de las cuidadoras y el 40,8% de los cuidadores estan
desempleados. El resto de personas cuidadoras familiares (28,82% de los hombres vy el
25,62% de las mujeres) estan jubiladas, prejubiladas o incapacitadas para trabajar. Si
reconvertimos esta clasificacion en dicotdomica (trabaja/ no trabaja) obtenemos que el
38,46% de las personas cuidadoras familiares trabajan frente a un 64,54% que no
trabajan (por desempleo, incapacidad, jubilacion...). Para la poblacién de 2 a 5 afios
con alguna limitacidn, la cifra de personas cuidadoras familiares que trabajan asciende

hasta el 50,46% (INE, 2022b).

En 2008 (INE, 2008), el 35,15% de la poblacién cuidadora familiar compartia esta
responsabilidad con la actividad laboral (35,4% de las mujeres y 31,37% de los
hombres), el 37,7% no trabajaban (46% de las mujeres y 13,45% de los hombres) y un
27,15% estaba jubilado, era pensionista o incapacitado para trabajar (55,18% de los

hombres y 18,6% de las mujeres).
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Cuando analizamos los resultados comparados entre ambos afios, destaca la
considerable reduccién de las mujeres que cuidan a familiares y estan desempleadas
(de un 46% a 31,29%), asi como el incremento de los hombres responsables de la tarea

de cuidar que no trabajan (del 13,45% hasta el 40,8%).

Por ultimo, el estado civil y el tamafio del hogar son factores que también deben
tenerse en cuenta para obtener una radiografia mas clara de la persona que brinda
cuidados no profesionales en Espafia. Dado que la EDAD no recoge datos acerca de
estas dos variables, debemos obtener esta informacion en la literatura cientifica. Asi,
Navarro-Ramos (2016) llevé a cabo una revisién de la literatura para conocer el perfil
de las personas cuidadoras familiares en Espana, donde alrededor del 75% de esta
poblacidn declaran estar casadas/os, pudiendo alcanzar el 85% en personas cuidadoras
familiares de personas con demencia. Por su lado, a medida que aumenta el tamano
del hogar, la probabilidad de recibir cuidados formales se reduce y aumenta la de

recibir cuidados familiares (Rogero-Garcia, 2010a).

Como conclusion, para la poblacion de seis y mas anos, el perfil de la persona
cuidadora familiar en Espana es el de una mujer, casada, de entre 45 y 64 afios, que
convive en el mismo hogar de la persona receptora de cuidados, siendo su conyuge,
pareja o hija, con nivel intermedio de estudios y que no trabaja (ya sea por desempleo,

jubilacién o incapacidad para trabajar) (Tabla 9).

Variable Perfil
Género Mujer (63,7% de las veces).
Edad 45 — 64 afios (61,67%).
Convivencia Mismo hogar del receptor de cuidados (68,2%).
Relacién o parentesco Conyuge o pareja (29,4%) o hija (25,6%).
Nivel de estudios Intermedios (46,16%).
Ocupaciéon No trabaja (desempleo, incapacidad, jubilacidn, etc) (64,54%).
Estado civil Casada/o (alrededor del 75%).

Tabla 9. Perfil sociodemografico de la persona cuidadora familiar de personas de 6 y mas afios en
Espafa. Afo 2020.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: EDAD (2020) (INE, 2022b) y Navarro-Ramos (2016).
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Mientras que para la poblaciéon de 2 a 5 afios con alguna limitacion, el perfil de la
persona cuidadora familiar en Espaina es el de la madre (84,7%), de entre 30 y 44 afios

(79%), con un nivel intermedio de estudios (45,16%) y que trabaja (50,46%).

Una vez presentada la foto actual de la persona cuidadora familiar tanto en Espaia
como en los paises de su entorno, seria interesante compararlas para poder analizar

similitudes y diferencias.

Asi, al comparar el perfil de la persona cuidadora familiar estadounidense con la
espafiola, encontramos menos diferencias que en afios anteriores, sin embargo,
seguimos viendo una menor residencia comun en el pais americano, un mayor nimero
de mujeres empleadas, nivel de estudios superiores y una menor participacién de
conyuges y parejas en el cuidado familiar. Siguiendo las tendencias que reportan los
diferentes estudios o encuestas utilizadas en esta tesis para analizar el perfil de Ia
persona cuidadora familiar de ambos paises, vemos que se estd apreciando una

aproximacion de estos.

Debido a la idiosincrasia de los servicios publicos y a la cultura de cada uno de los
paises que componen la Unidén Europea, hallamos importantes diferencias entre estos,
principalmente en las horas semanales que dedican las personas cuidadoras a
desempeiiar su rol. Por ello, en préximos apartados vamos a analizar los modelos de
cuidados de larga duracidn, asi como la interaccién entre el sistema formal e informal
de cuidados, tanto en Europa como en Espana, de manera que nos ayude a entender

las diferencias existentes sobre el cuidado familiar o informal.

Pero antes, vamos a profundizar mas en el perfil de la persona cuidadora familiar en
Espana. Para ello, la EDAD 2020 nos proporciona informacion muy interesante acerca
de los principales cuidados que ofrecen, la intensidad de los mismos y las dificultades

mas prevalentes que refieren al proveer este apoyo informal.
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2.3. Principales cuidados, intensidad y dificultades de la

persona cuidadora familiar en Espaia.

En primer lugar, los cuidados principales que precisan las personas de seis y mas afios

con discapacidad son, por un lado aquellas ABVD que requieren mayor destreza como

asearse (57,6%) y vestirse o desvestirse (49,5%); y por otro lado, aquellas que

requieren una mayor complejidad, como son las AIVD: hacer la compra y preparar la

comida (62,8%), gestién de la salud (50,5%) o realizar las tareas domésticas (48,9%)

(Tabla 10) (INE, 2022b).

Cuidados principales %
Comer, beber, alimentarse 21,3%
Vestirse, desvestirse, abrocharse los zapatos 49,5%
Asearse, arreglarse, bafiarse, ducharse 57,6%
Ir al servicio, cambiar panales, etc. 20,6%
Cambiar de postura, mover o mantener el cuerpo en una determinada posicion 19,4%
Andar o desplazarse por la casa 15,1%
Salir a la calle, subir o bajar escaleras, pasear, utilizar transporte publico 48,5%
Tomar medicacion, acudir a consultas médicas, etc. 50,5%
Hacer la compra, preparar comidas, etc. 62,8%
Llevar a cabo otras tareas domésticas 48,9%
Usar el teléfono, ordenador, tablet, redes sociales, etc. 7,1%
Otras tareas 8,8%

Tabla 10. Cuidados mas importantes que reciben de la persona cuidadora principal las personas de 6 y

mas afios en situacién de dependencia en Espafiia. Afio 2020.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: EDAD (2020) (INE, 2022b).

En segundo lugar, si analizamos el nimero de horas que la poblacién de 6 y mads afios

precisa de cuidados personales al dia debido a su discapacidad, hallamos que la mitad

de los que necesitan asistencia requieren mas de 8 horas diarias, en especial, la

poblacién de 6 a 44 ainos y la de 80 y mds aios. El 16,8% de esta poblacidon necesita
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cuidados de 1 a 2 horas diariamente, un 20,2% de 3 a 5 horas, y el 13,3% restante

precisa de 6 a 8 horas al dia de asistencia personal (Tabla 11) (INE, 2022b).

Total* De 1a 2 horas De 3 a 5 horas De 6 a 8 horas Mas de 8 horas
Total 2.119,1 16,8% 20,2% 13,3% 49,7%
De 6 a 44 afios 262,9 17,5% 19,0% 12,0% 51,5%
De 45 a 64 aiios 392,6 24,2% 23,1% 14,2% 38,5%
De 65 a 79 aiios 510,4 20,4% 21,3% 13,5% 44,8%
80 y mas aiios 953,3 11,5% 18,8% 13,2% 56,4%

Tabla 11. Numero de horas diarias de cuidados personales que recibe la poblacién de 6 y mas afios por
discapacidad, por grupos de edad (%). Afio 2020.

*Poblacién en miles de personas con discapacidad que precisan cuidados para cada grupo de edad

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: EDAD (2020) (INE, 2022b).

Por dltimo, cuando las personas cuidadoras familiares son preguntadas por las
dificultades que encuentran al desenvolver su rol para la poblacion de seis y mas afios
en situacion de dependencia, el 48,1% responden que no tienen dificultades, mientras
que aquellas que si perciben dificultades, destacan la falta de fuerza fisica (34,4%)
como la principal, seguida de la sensacién de falta de formacion para desarrollar las
tareas del cuidado (21%) o de tener dudas sobre los cuidados mas adecuados (18,5%).
Ademas, el 16,1% de la poblacién cuidadora familiar piensa que la persona receptora
de cuidados no colabora o se resiste cuando es ayudado (INE, 2022b). Dado que mas
de una tercera parte de las personas cuidadoras familiares demandan una mayor
formacion para resolver sus dudas y poder ofrecer cuidados de calidad, debemos
impulsar el papel fundamental de la enfermera familiar y comunitaria para que eduque
en salud y entrene las habilidades con el fin de capacitar a estas personas en su rol de

proveedora de cuidados (Gémez-Sanchez, 2013).
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3. SISTEMA FORMAL DE CUIDADOS.

Con los avances en la esperanza de vida, los sistemas de salud tendran que adaptarse
para satisfacer las necesidades de una poblacidon cada vez mas envejecida que ird
acompafada de una mayor demanda de cuidados de larga duracién, la cual requiere
de importantes recursos humanos y de la necesidad de ofrecer una atencion integrada

y centrada en la persona.

Sin embargo, debido a los cambios sociales y culturales que estan experimentando las
sociedades (ya explicados en anteriores capitulos) es probable que nos encontremos
ante un escenario de disminucién del grado en que los paises dependan del cuidado
familiar como principal proveedor de cuidados de larga duracion. Por lo tanto, los
paises tendran que compensar las necesidades de atencidn insatisfechas ampliando su

sector formal de cuidados (OCDE, 2023a).

El sistema formal de cuidados se refiere a aquellos servicios de atencion remunerados
gue son proporcionados por una institucion o un individuo a una persona en situacién
de dependencia. Las personas cuidadoras formales estdn capacitadas para prestar este
servicio, aunque la profundidad de dicha capacitaciéon varia desde profesionales
graduados como enfermeras, terapeutas ocupacionales, médicos o trabajadores
sociales hasta personas cuidadoras directas sin una formacién reglada, que han
recibido una capacitacién a corto plazo (Li y Song, 2019). El cuidado formal puede
proceder, por una parte, de instituciones publicas, tras superar un proceso
burocratico, al cumplir los requisitos recogidos en la ley que regula dicha prestacion,
estando al menos en parte, financiado publicamente. Por otra parte, las familias
pueden contratar servicios privados que ofrezcan cuidados a sus miembros
dependientes ya sea a través de empresas privadas o profesionales auténomos

(Rogero-Garcia, 2009).

Asi, en los ultimos anos, cerca de dos tercios de los paises de la OCDE han

implementado politicas de apoyo a las cuidadoras familiares, con el fin de aliviar la
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carga de la asistencia (OECD, 2023a). A continuacion vamos a detallar la estructura del
sistema formal de cuidados de los paises que forman parte de la Unidn Europea y, mas
concretamente, de Espafia, asi como su interaccién con el sistema informal de

cuidados.

3.1. Organizacion del sistema formal de atencion a la
dependencia en la Unidn Europea.

Los paises que integran la UE presentan variacion en sus distintos modelos de
proteccion social para el cuidado de larga duracidn. El objetivo de este apartado sera el
de obtener una fotografia de cdmo se organiza cada uno de los 27 paises de la UE y
para hacerlo mas visual, se trabajara sobre la Tabla 12, la cual nos ayudara a realizar un

andlisis basado en cuatro dimensiones (Pavolini, 2021):

1) Organizacion general: en funcién de si los paises cuentan con un sistema
“integrado” dedicado a la proteccidon social publica para el cuidado de larga
duracion o, por el contrario, su sistema publico esta “dividido”, por un lado, entre
atencién sanitaria y atencion social y, por otro lado, entre instituciones
responsables de proporcionar prestaciones en efectivos e instituciones encargadas
de ofrecer los servicios en especie. También se pueden clasificar en funcion del
nivel o niveles territoriales en la que esta proteccidn social estd organizada (por
ejemplo, a nivel nacional, regional, municipal...).

2) Tipo de proteccidn social para las necesidades de cuidados de larga duracion:
puede dividirse en servicios, prestaciones econémicas para la persona en situacion
de dependencia y prestaciones econdmicas para las personas cuidadoras
familiares. Los servicios incluyen atencion residencial, atencién semiresidencial
(como los Centros de Dia), atencién a domicilio y otros productos en especie, como

adaptaciones en vivienda.
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Dimensiones

Organizacion
general

Tipos de
proteccion
social

Criterios de

elegibilidad

Financiacion

Clasificacion
Sistema integrado

Sistema dividido

Un nivel territorial

Diferentes niveles territoriales

Atencion a domicilio y residencial a <10% de
la poblaciéon mayor de 65 afios*
Atencién a domicilio y residencial a >10% de
la poblacién mayor de 65 afios*

Atencién residencial >5% de la poblacién
mayor de 65 afios

Atencién a domicilio a <5% de la poblacién
mayor de 65 afios

Prestaciéon econdmica a personas con

necesidades de cuidados de larga duracidn

Prestacion econdmica a personas

cuidadoras familiares

Sistema universalista
Sistema selectivista
Sistema mixto

Sistema quasi-universalista
Impuestos

Cotizaciones sociales obligatorias

Mixto

Paises de la UE

AT, BE, DE, DK, ES, FI, FR, LU, NL, SE

BG, CY, CZ, EE, EL, HR, HU, IE, IT, LV, LT, MT,
PL, PT, RO, S, SK

AT, BE, CY, DE, DK, FI, FR, IE, LU, MT, NL, SE
BG, CZ, EE, EL, ES, HR, IT, LV, LT, HU, PL, PT,
RO, SI, SK

AT, EL, FR, HR, IT, LV, PL, PT, SK

BE, BG, CY, CZ, DE, DK, EE, ES, FI, HU, IE, LT,
LU, MT, NL, RO, SE, SI
BE, EE, LT, LU, NL, SI, SK

AT, BG, CZ, DE, ES, HR, HU, IT, LV, PL, PT

AT, BE, BG, CY, CZ, DE, ES, FI, FR, HR, IT, LT,
LU, LV, NL, PL, PT, SE, SI, SK

AT, BE, BG, CY, CZ, DE, DK, EE, ES, Fl, FR, HR,
HU, IE, IT, LT, LU, LV, MT, PL, PT, SE, SI, SK

AT, DE, DK, FI, FR, LU, NL, SE

BG, CY, EE, EL, HR, HU, PL, PT, RO, SI

BE, CZ, IE, IT, LT, SK

ES, LV, MT

AT, BG, CY, DK, ES, FI, HR, IE, IT, LV, RO, SE
BE, DE, EL, LU, NL

CZ, EE, FR, HU, LT, MT, PL, PT, SK, SI

Tabla 12. Modelos de proteccion social de cuidados de larga duracidn en la Unién Europea.

AT (Austria); BE (Bélgica); BG (Bulgaria); CY (Chipre); CZ (Chequia); DE (Alemania); DK (Dinamarca); EE (Estonia); EL (Grecia);

ES (Espafia); FI (Finlandia); FR (Francia); HR (Croacia); HU (Hungria); IE (Irlanda); IT (Italia); LT (Lituania); LU (Luxemburgo); LV

(Letonia); MT (Malta); NL (Paises Bajos); PL (Polonia); PT (Portugal); RO (Rumania); SE (Suecia); SI (Eslovenia); SK

(Eslovaquia).

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: Pavolini (2021), *actualizado con OCDE (2023b).

3) Criterios de elegibilidad: segun el enfoque que adopten los paises, podemos

distinguir entre: a) sistema universalista: con una alta cobertura de proteccion

social para todos sus ciudadanos, con servicios y prestaciones publicas universales,

donde la evaluacion de las necesidades del cuidado son el principio basico; b)

sistema selectivista: que dirige y personaliza los servicios y politicas para grupos

concretos de ciudadanos en funcion de la evaluacion de necesidades del cuidado y
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de recursos econdmicos disponibles; c) sistema mixto: depende del tipo de
provision de cuidados, selectivista para servicios y universalista para prestaciones
en efectivo; d) sistema cuasi-universalista: el acceso a la prestacién depende de la
evaluacion de las necesidades de cuidados pero su ratio de cobertura es baja vy, por
tanto, parcialmente selectivista.

4) Financiacion: esta procede principalmente de tres vias: impuestos, cotizaciones

sociales obligatorias y, por ultimo, mixtas, combinando las dos anteriores.

3.2. Organizacion del sistema formal de atencidon a la
dependencia en Espana.

En Espafia, la atencidn a la dependencia mediante el sistema formal de cuidados esta
constituida por los servicios de salud de las Comunidades Autédnomas, que en su
conjunto conforman el Sistema Nacional de Salud, y por los servicios sociales
gestionados por las distintas administraciones publicas, tanto autondmicas como
locales. El espacio que se crea al combinar todos estos servicios es denominado

sociosanitario.

La atencidn sanitaria a las personas en situacion de dependencia puede proceder de
dos niveles de atencién: Primario y Hospitalario. En Atencion Primaria, podemos
destacar programas que buscan prevenir y promocionar la salud en la poblacion con el
fin de evitar la aparicion de la enfermedad, que es la causa principal de la
dependencia. Ademas, su cartera de servicios dispone de programas centrados en la
poblacién mayor de 65 afios con el objetivo de fomentar su autonomia fisica, psiquica
y social, asi como de programas de atencion domiciliaria, de la que se pueden
beneficiar aquellos pacientes inmovilizados y/o en la etapa final de su vida,
alcanzandose el mayor grado posible de accesibilidad universal a estos servicios de

salud.
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En la Atencion Hospitalaria, tenemos, por un lado, los hospitales generales de agudos,
cuyos principales motivos de ingreso son por intervenciones quirurgicas, diagndsticas y
terapéuticas, siendo atendidos por diversos especialistas y servicios. Ademas, incluye

las Urgencias Hospitalarias, que es una via frecuente de ingreso hospitalario.

Por otro lado, los hospitales de media y larga estancia constituyen un recurso clave en
el sistema de atencién a las personas en situacion de dependencia con necesidades
sanitarias. Existe una gran heterogeneidad de estas unidades entre las distintas CC.AA.
de Espafa dando como resultado inequidad e ineficiencia en la prestacion de estos
servicios. En general, el objetivo prioritario de las mismas es la recuperacién funcional
de los pacientes administrando cuidados dirigidos a que los pacientes se adapten a su
situacidon de dependencia, implicando y educando a familiares en dicho cuidado; pero
también planifican la transicion del hospital a su hogar o ubicacién definitiva, evaltan
los sintomas y estabilizan la enfermedad cuando se haya en su fase subaguda

(IMSERSO, 2005).

Con la entrada en vigor de la Ley de Dependencia (Ley 39/2006), Espafia empieza a
contar con un sistema integrado de proteccidon social para las necesidades de los
cuidados de larga duracidn. Esta ley regula el Sistema para la Autonomia y Atencién a
la Dependencia (SAAD), compuesto por los servicios y prestaciones econdmicas
destinadas a promocionar la autonomia personal, atender y proteger a las personas en
situacion de dependencia para contribuir a la mejora de las condiciones de vida de los
ciudadanos, mediante servicios publicos y privados concertados debidamente

acreditados.

El SAAD cuenta con un catalogo integrado por servicios de promocion de la autonomia

personal y de atencion a la dependencia (Figura 15) (Ley 39/2006):
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Prestacién econémica
a cuidados en medio
familiar y apoyo a

Amigos, T
o familiares ““_BN cmdadn_:ras no
vecinos profesionales
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Cuidados no
profesionales

Teleasistencia

[ Cuidados personales ]

Servicio de (ABVD]
domicilio Neeeéidades del
hogar (AIVD)
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econdmica
vinculada al
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ersonal
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econdmica de RERERCH

Centro d
personal (Gran ia/noche

dependencia)

Figura 15. Catalogo de Servicios del Sistema para la Autonomia y la Atencién a la Dependencia (SAAD).

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Ley de Dependencia (Ley 39/2006).

a) Los servicios de prevencién de las situaciones de dependencia y los de
promocién de la autonomia personal cuyo fin es prevenir la aparicion o el
empeoramiento de enfermedades o discapacidades y sus secuelas a través de
actuaciones, coordinadas entre servicios sociales y de salud, de promocion de
estilos de vida saludables, programas de prevencidn y de rehabilitacidon que van
dirigidos a personas con discapacidad, adultos mayores y aquellas personas
afectadas por procesos complejos de hospitalizacién.

b) Servicio de Teleasistencia, mediante el uso de tecnologias de la informaciény la
comunicacion, facilita asistencia a los beneficiarios dando una respuesta
inmediata ante situaciones de emergencia, inseguridad, soledad vy/o
aislamiento.

c) Servicio de Ayuda a Domicilio, constituido por todas aquellas actuaciones
dirigidas a atender las necesidades de la vida diaria en el domicilio de la
persona en situacién de dependencia. Podemos diferenciarlo en servicios

relacionados con la atencion personal y en servicios relacionados con la
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atencién de las necesidades domésticas (limpieza, cocina u otros), que se
prestaran conjuntamente con la atencidn personal.

d) Servicio de Centro de Dia y de Noche, da una atencién integral durante el
periodo diurno o nocturno a las personas en situacién de dependencia, con la
finalidad de mantener o mejorar, el mayor grado posible, la autonomia
personal y apoyar a las familias o cuidadores.

e) Servicio de Atencion Residencial, ofrece servicios continuados de caracter
personal y sanitario desde un enfoque biopsicosocial en los centros
residenciales habilitados. Puede tener caracter permanente si este centro se
convierte en la residencia habitual de la persona, o temporal, cuando son
estancias temporales debido a indisponibilidades de los cuidadores no
profesionales a causa de vacaciones, enfermedades, fines de semana o

periodos de descanso.

Cuando no sea posible el acceso a un servicio de atencion y cuidado, en funcion del
grado de dependencia y de la situacion econdmica de la persona en situacion de
dependencia, podra beneficiarse de una prestacion econdmica (vinculada al servicio)
de cardcter periddico. Ademds, cuando esta persona sea atendida en su entorno
familiar, también se reconocera una prestacion econdmica para cuidados familiares de
manera excepcional. Por ultimo, con el objetivo de promocionar la autonomia de las
personas beneficiarias, existe la posibilidad de una prestacién econdmica de asistencia
personal que ayude a la contratacién de una persona, durante un nimero de horas a la
semana, que le mejore el acceso a la educacidn y al trabajo, asi como facilitarle una

vida mas autdonoma en la realizacion de las ABVD.

Para poder acceder a los servicios del SAAD, se evaltan las necesidades de la persona
solicitante de estos servicios, siguiéndose unos criterios que varian ligeramente segun
la CC.AA. Tras esta evaluacion, cada solicitante recibe un “Plan Individual de Atenciéon”
(PIA) para establecer que ayuda se adapta mejor a las necesidades sociosanitarias. El
acceso a los distintos servicios incluidos en la red del SAAD esta condicionado a la
puntuacion que adquiera el solicitante tras la evaluacién, la cual tiene en cuenta la

edad, el grado de discapacidad, los recursos econdmicos y la situacién familiar.
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4. INTERACCION DEL SISTEMA FORMAL E
INFORMAL DE CUIDADOS.

Los sistemas formal e informal de cuidados no actuan de manera independiente, sino
gue se complementan e influyen mutuamente: Las personas cuidadoras familiares
tienen un papel clave en la eleccion y provision del cuidado formal, y el acceso a los
recursos formales influye en el tipo e intensidad del cuidado familiar o informal. Es
decir, el sistema formal e informal de cuidados interactuan dinamicamente (Rogero-

Garcia, 2009).

La naturaleza de la relacidn entre ambos sistemas sigue siendo dificil de explicar por su
complejidad, sin embargo, existen modelos tedricos que pretenden desarrollar los
distintos tipos de interacciones que pueden producirse en este contexto de cuidado.
Garcia-Gomez et al. (2011) expone una clasificacidon de cuatros modelos diferentes, al

gue se le puede afadir un quinto procedente del trabajo de Rogero-Garcia (2009):

-  Modelo compensador jerarquico (Ettner, 1995; Rogero-Garcia, 2010a):
establece un orden de preferencia respecto a la eleccion de la persona
proveedora de cuidados. De este modo, las personas en situacion de
dependencia prefieren, en primer lugar, ser cuidados por familiares y, cuando
se agotan todas las vias de cuidado familiar, como ultima opcion, recurren al
cuidado formal.

- Modelo de sustitucién (Greene, 1983): sugiere que conforme la persona en
situacion de dependencia recibe mas cuidados formales, el grado de
implicacion de la familia en los cuidados disminuye progresivamente.

- Modelo complementario (Chappell y Blandford, 1991): postula que cuando las
necesidades de cuidado de la persona en situacién de dependencia sobrepasan
las capacidades de la persona cuidadora familiar, entonces intervienen los
servicios formales para dar el apoyo necesario.

-  Modelo de especificidad de tareas (Litwak, 1985): puede considerarse un

subtipo del modelo anterior. Considera que los cuidados informales y formales
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son diferentes, pero complementarios. De manera que en funcion de la
complejidad de las tareas o actividades, procederd un tipo de cuidado u otro.
Por ejemplo, actividades mas rutinarias como ayudar a comer o vestirse seran
desempefiadas por la persona cuidadora familiar, y tareas que requieren cierta
formacién y habilidad serdn realizadas por personas cuidadoras formales.

-  Modelo de cuidado suplementario (Rogero-Garcia, 2010a): propone que el
cuidado recae mayoritariamente en las personas cuidadoras familiares, y que la
participacion del cuidado formal sirve para reemplazar temporal o

circunstancialmente el cuidado familiar o informal.

Por otro lado, Martinez-Bujan (2014) define seis variedades en la organizacién del
sistema de cuidados en funciéon del peso que tenga el familismo, la privatizacion y la

profesionalizacion en Espafia:

- Modelo familista absoluto: los cuidados familiares destacan frente a una
minima extensién del apoyo formal tanto publico como privado.

- Modelo familista doméstico no subvencionado: similar al modelo anterior,
donde la aportacion de los cuidados por parte de los recursos publicos es muy
escasa pero, por medio de un proceso de mercantilizacién, se produce la
contratacién de empleadas del hogar.

- Modelo familista subvencionado: la familia es la principal proveedora de los
cuidados, pero reciben apoyo econdmico procedente de las Administraciones
Publicas.

- Modelo doméstico subvencionado: predomina la combinacién de prestaciones
econdémicas de caracter publicas y la contratacién de empleadas de hogar como
cuidadoras no profesionales.

- Modelo profesional: las politicas sociales priorizan la promocién del servicio de
ayuda a domicilio en contraposicion de las prestaciones econdmicas para
cuidados en el entorno familiar.

- Modelo opcional: una relevante participaciéon de los servicios sociales, junto a

un alto impulso de las prestaciones econdmicas y una elevada contratacién de
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empleadas del hogar como cuidadoras no profesionales, desembocan en la

situacidn mas equilibrada de provisidn.

Asignar un modelo de cuidados de larga duracién a Espafia es una tarea complicada, ya
que incluso entre las CC.AA. encontramos importantes diferencias respecto a la
representacion de la familia, las politicas publicas y el mercado privado en la provisidon
de cuidados (Martinez-Bujan, 2014). Rogero-Garcia (2009) asemeja a Espafia con el
modelo compensador jerarquico, mientras que otros autores como Garcia-Gémez et
al. (2011) considera que el modelo que predomina en nuestro pais es el
complementario y el de especificidad de tareas. Sin embargo, los distintos modelos
coexisten y adquieren mayor o menor protagonismo segun el contexto social,

econdmico y politico (Rogero-Garcia, 2009).

Paralelamente a estas clasificaciones, podemos distinguir tres grandes sistemas de
cuidados de larga duracién que predominan en funcién del area geografica del
continente europeo donde nos encontremos (IMSERSO, 2005; Oliva-Moreno y Osuna-

Guerrero, 2009):
- Sistema de proteccion universal (Modelo Nérdico):

Se basa en la concepcion de que el Estado debe cubrir las necesidades bdasicas
de sus ciudadanos basandose en los derechos sociales, garantizando una
asistencia sanitaria y social gratuita con cobertura universal, financiada via
impuestos, aunque el beneficiario puede contribuir parcialmente en el coste en

funcion del nivel de renta.

En este sistema, la tradicion familiar de cuidados informales tiene una menor
presencia en comparacién a los recursos sociales profesionales, que suelen
estar municipalizados, aunque se esta produciendo una lenta y progresiva
privatizacidén en la provision debida principalmente al elevado coste que este
modelo supone para las arcas del Estado. Son claros ejemplos de este Sistema
los paises del norte de Europa como Suecia, Dinamarca y Paises Bajos

(Morciano, 2017).

- Sistema de Proteccion a través de la Seguridad Social (Modelo Continental):
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Lo encontramos en paises de Europa Central como Bélgica, Alemania, Republica
Checa, Eslovaquia o Luxemburgo (Morciano, 2017). Estos reconocen el derecho
subjetivo de la proteccién de los cuidados de larga duracion,

independientemente de la situacion econémica.

Este sistema es financiado por cotizaciones a la Seguridad Social de los
trabajadores, empresarios y/o los propios pensionistas, aunque también puede
ser cubierto, en parte, por impuestos. Permite la libre eleccion entre
prestaciones econdmicas y servicios profesionales para apoyar a las personas
cuidadoras familiares o sustituirlas, aunque tiende a favorecer la prestacion de

servicios.

Respecto a las Administraciones Publicas que participan en dicho modelo,
encontramos que la Administracién Central gestiona las prestaciones
econdmicas mientras que la Administracion Territorial se responsabiliza de los
servicios. Ademas, las prestaciones no suelen cubrir la totalidad del coste de los
servicios, por lo que el beneficiario se ve obligado a participar en la financiacion
de los mismos. Por ende, el coste que supone para el Estado es inferior al

sistema universal.
Sistema asistencial:

En este modelo se podian incluir los paises del sur y del este de Europa en el
siglo XX y a principio del presente siglo. Pero, a dia de hoy, no puede
considerarse que el sistema asistencial esté ligado a los distintos modelos que

los paises mediterraneos han implantado en las ultimas dos décadas.

Se caracteriza por ser un sistema publico, financiado a través de impuestos
pero de cobertura limitada debido a que solo atiende a los ciudadanos que se
encuentran en situaciéon de dependencia y cuentan con recursos econémicos
insuficientes, por lo que los servicios publicos son escasos y deja desprotegidos
a una parte importante de las clases medias al no poder acceder a estas ayudas
por superar el requisito de la renta, pero tampoco poder costearse servicios en

el dmbito privado.
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La familia es la principal protagonista de los cuidados de larga duracién, aunque
existe una tendencia a una mayor demanda progresiva de recursos formales y

futura universalizacion.

Debido a que los servicios publicos son minimos, la gestion privada es la que
prima en la provision de los cuidados de larga duracién. Por ello, la aportaciéon
del Estado en la financiacidn de este sistema de cuidados es minima. A todo
esto, se suma el desequilibrio territorial en la cobertura y calidad de los

servicios sociales debido a la descentralizacién de los mismos.

Otros autores (Vilaplana-Prieto et al., 2011) incluyen un cuarto sistema de corte liberal
donde la mayor proporcién de los cuidados brindados proceden del sector privado. Los
Estados que abogan por este modelo se basan en la responsabilidad personal y en el
mercado, por lo que su papel en la provisién de cuidados de larga duracion es
meramente residual, proporcionando servicios publicos tan solo en situaciones de
insolvencia o ausencia de apoyo familiar mediante una red minima de seguridad. Por lo
tanto, este sistema estd sustentado por el ahorro individual y el aseguramiento

privado. Podemos encasillar en este sistema a Estados Unidos.

Los cuatro sistemas descritos son modelos «puros» y en continua evolucién, por lo que
podemos encontrar paises que compartan caracteristicas propias de modelos
diferentes (Vilaplana-Prieto et al., 2011). Ademas, la tendencia general de los paises
que integran la UE, con respecto a los cuidados de larga duracién o la proteccion social
de la dependencia, es la de transitar hacia sistemas universales que reconozcan este
derecho social, de manera que el acceso a estas prestaciones dependa de la necesidad
sociosanitaria evaluada y no de los recursos de la persona en situacién de dependencia

(IMSERSO, 2005).

De este modo, Espafia, en relacion con la proteccién social de la dependencia, se
encuentra inmersa en una transicidn, pasando de un sistema asistencial mediterraneo
a un sistema universal gracias a la aprobacion de la Ley de Dependencia (Ley 39/2006).
De este modo, Espaiia ha pasado de un modelo de cuidados de larga duracidon donde

los servicios formales eran excepcionales y la base del modelo recaia en la familia,
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cuyos cuidados estaban invisibilizados y feminizados, a un modelo en evolucion hacia
un sistema mixto nodrdico/continental con acceso universal, donde se estan
produciendo avances hacia el cuidado formal pero con cierta resistencia al cambio, por
lo que la familia sigue jugando un rol fundamental en el sistema de cuidados de larga

duracion.

En el siguiente epigrafe vamos a poner cifras al sistema de cuidados de larga duracién
de Espafia para obtener una vision mas amplia de como la introduccion de la Ley de
Dependencia (Ley 39/2006) ha modificado el panorama de los cuidados en nuestro

pais.

4.1. Sistema de cuidados de larga duracion de Espaia en
cifras.

Durante 2021, Espafia gasto en cuidados de larga duracion un 0,95% de su PIB, muy

lejos de la media que gastan los Paises que componen la UE (1,74%) (Figura 16).

2,00%
1,80%
1,60%
1,40%
1,20%
1,00% Espafia
0,80% 7 859 0,35% UE
0,60%

0,40%
0,20%
0,00% T T T T T T T T T T ]

1,74%

1,54%

Figura 16. Gasto de Espafia y la Unién Europea en el sistema de cuidados de
larga duracion (% PIB). Serie histérica de 2011 a 2021.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: (Eurostat, 2024).
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Sin embargo, la tendencia es creciente, dado que este gasto se ha casi duplicado desde
el afno 2003, cuando el porcentaje de gasto respecto al PIB fue préximo al 0,5% (Costa-
Font et al., 2022). Por otro lado, Espafia dedica un 8,93% de su gasto sanitario total al
sistema de cuidados de larga duracion frente a los 16,03% de la media de los 27 paises

de la UE (Eurostat, 2024).

Si comparamos el gasto de Espana con los demas paises europeos, encontramos que
los paises del norte y del centro de Europa son los que mas financiacién inyectan en el
sistema de cuidados de larga duracién, mientras que los paises del sur y los del este

estdn muy por debajo respecto al porcentaje de su PIB que invierten en este sistema.

De los paises del sur, Italia siempre ha estado por encima en este gasto, sin embargo,
en los ultimos afios, Espafia le ha adelantado, siendo el pais del sur que mayor gasto
dedica al cuidado de larga duracién en relacidén con su PIB, pero aln lejos de los paises

nordicos y de Europa Central (Figura 17).
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Figura 17. Gasto de los paises de Europa en sus sistemas de cuidados de larga duracién (% PIB). Afio
2021.

Fuente: Tomado de: Eurostat (2024).
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En cuanto a quien se hace cargo del coste de los servicios y prestaciones del SAAD,
encontramos tres financiadores. En primer lugar estd la Administracion General del
Estado que soporta el 27% del coste total, por otro lado, encontramos a las
Administraciones Autondmicas que sufragan el 52,5%, mientras que las personas
usuarias (copago de los servicios) contribuyen con el 20,5% de todo el coste (Ramirez-

Navarro et al., 2023).

Un dato de interés que nos sirve para conocer si el sistema de cuidados estd cubriendo
adecuadamente la demanda de necesidades de las personas en situacion de
dependencia es la valoracion de esta poblacion sobre los cuidados personales que
perciben. De esta manera, de los 4.231.800 personas de 6 y mas afios con discapacidad
que recoge la EDAD (2020) (INE, 2022b), el 40,9% no recibe cuidados y no los necesita,
pero del 59,1% que necesitan cuidados, obtenemos que una tercera parte de estos no
reciben cuidados o no son suficientes (Figura 18). De esta manera, vemos que el SAAD

no esta llegando adecuadamente a toda la poblacidn.

B Recibe cuidados y son
suficientes

M Recibe cuidados y no
son suficientes

No recibe cuidados
pero necesitaria

Figura 18. Proporcion de personas de 6 y mas afios con discapacidad que precisan
cuidados personales, en funcién de su valoracidn (%). Aiio 2020.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: EDAD (2020) (INE, 2022b).

Para ser beneficiario de alguna prestaciéon del SAAD, hay que superar varios pasos
desde que se solicita el reconocimiento de la situacion de dependencia hasta que se

recibe algun servicio (Figura 19).
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Solicitud para

reconodimiento Evaluacion de la Resolucion del Elaboracion del Resolucion del
de situacién de situacion de grado de Plan Individual Plan Individual
dependencia dependencia de Atencion de Atencion

dependencia

Figura 19. Pasos a seguir para ser beneficiario de prestaciones procedentes del SAAD.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Ley de Dependencia (Ley 39/2006).

A cierre de 2023, Espaia cuenta con 2.061.372 solicitudes para el reconocimiento de la
situacion de dependencia. De este numero, 1.944.185 personas han recibido una
resolucién de su grado de dependencia, de los que 377.078 no tienen ningun grado
reconocido, y el resto (1.567.107) tienen algin grado de dependencia acreditado
(Grado |, Il, Ill; ya descritos en el apartado 2 del capitulo 1), de las que 1.411.866
personas tienen resuelto su PIA y reciben, al menos, una prestacion procedente del
SAAD. Esta es la mayor cifra de la serie histérica desde que empezé a funcionar este
sistema en 2008 triplicandose desde 2009 hasta la actualidad (Figura 20) (IMSERSO,
2023).

En cuanto al numero de prestaciones ofertadas a esta poblacion, también
encontramos un maximo histdrico en 2023 al alcanzar 1.906.051 servicios (Figura 20).
De manera, que la ratio de servicios ofertados por beneficiario es de 1,35 en la

actualidad (IMSERSO, 2023).

Personas con PIA resuelto Total de prestaciones
1.569.205 1:206-051
1178.011 1.411.021
917.604 945051 07984 1.411.866
1.115.183 1.222.142
>20.736 954.831

741.713 753.842  796.109
463.303

2009 2011 2013 2015 2017 2019 2021 2023

Figura 20. Serie histdrica de beneficiarios del SAAD tras resolucion del PIA y nimero total de
prestaciones ofertadas (2009-2023).

Fuente: Elaboracion propia a partir de: IMSERSO (2023).

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.

75



Afrontamiento y consecuencias emocionales negativas del cuidado en personas cuidadoras familiares.
PARTE I. MARCO REFERENCIAL

Sin embargo, existen 155.241 personas con derecho a recibir una prestacién del SAAD
al tener reconocido algun grado de dependencia, pero aln no ha sido resuelto su PIA,
por lo que se encuentran en lista de espera para ser beneficiarias (IMSERSO, 2023).
Como se ha comentado anteriormente, las competencias del SAAD corresponden a las
CC.AA. por lo que encontramos importantes desequilibrios y heterogeneidad tanto en
la celeridad de la tramitacién de solicitudes como en la distribucidn de las prestaciones

ofertadas.

Asi, el tiempo medio desde la solicitud de dependencia hasta la resolucion de la
prestacién pasa de 647 dias en las Islas Canarias hasta los 68 dias en Ceuta (IMSERSO,
2023), mientras que la distribucion de las prestaciones también muestra diferencias
sustanciales para las diferentes regiones, de manera que mientras Andalucia o la Rioja
oferta principalmente servicios (79,3% y 84,8%, respectivamente), Comunidades como
Extremadura ofrece, en gran medida, una prestacidon econdmica vinculada al servicio,
o la Comunidad de Valencia y la Regién de Murcia se inclinan mds por la prestacion

econdmica a los cuidados familiares (Figura 21) (IMSERSO, 2023).
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Figura 21. Distribucidn de las prestaciones del SAAD por CC.AA.

Fuente: Tomado de: IMSERSO (2023).
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Por otro lado, si nos fijamos en la distribucién de todas las prestaciones que el SAAD
ofrece a lo largo y ancho del territorio espafiol (Figura 22), la prestacién econdémica
para cuidados familiares es la mas frecuente (29,29%), no obstante, esta prestacion ha
decaido de manera transcendental ya que mas de la mitad de los beneficiarios recibian
esta prestacion en 2009. Esto se debe a que se busca priorizar otros servicios para
reducir la carga de cuidados en la persona cuidadora familiar, de manera que se

complemente con el sistema formal de cuidados (IMSERSO, 2023).

60,00%
e Prevencion y Promocion
de Autonomia Personal
0,
50,00% 21,16% e Teleasistencia
40,00% e Ayuda a Domicilio
) 0
e Centros de Dia/Noche
30,00% 29,29%
e Atencion Residencial
22,44%
20,00% ,/
18,40% 18,00% s Prestacion Econdmica
Vinculada Servicio
0 107 11,04% L -
10,00% 6 93% e 9.54% Prestacion Econdmica
67 — ’ Cuidados Familiares
’ 5,50%
5,25% — 3,66%
0,579 ! Prestacion Econdmica
0,00% +— ;3% ! T T T T 0,53% Asistencia Personal
2009 2011 2013 2015 2017 2019 2021 2023

Figura 22. Proporcion de prestaciones del SAAD concedidas a personas en situacidn de dependencia tras
resolucion de su Plan Individual de Atencién

Fuente: Elaboracion propia a partir de: IMSERSO (2023).

Asimismo, vemos un descenso de la Atencién Residencial acompafiado de un aumento
del Servicio de Ayuda a Domicilio desde que se implanto la Ley de Dependencia (Ley
39/2006), la cual tiene entre sus principios la permanencia de la persona en situacion

de dependencia en el entorno en el que desarrolla su vida, siempre que sea posible.

Siguiendo esta linea, el servicio que mds ha aumentado ha sido el de Teleasistencia, ya
gue favorece que la persona continte en su entorno. Ademas, este es compatible con

otros servicios como los Centros de Dia/Noche o la Ayuda a Domicilio (IMSERSO, 2023).
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Pese a que los Centros de Dia/Noche son otro recurso interesante para mantener a la
persona beneficiaria dentro de su entorno vy, a la vez, favorecer el respiro familiar, este
no ha experimentado un amplio desarrollo, ya que el porcentaje de personas que se
benefician de esta prestacion permanece practicamente inmévil desde 2009, aunque

presentd un leve repunte en 2015 (IMSERSO, 2023).

Tras analizar los distintos servicios que ofrece el SAAD, otra cuestion que suele surgir
en los debates sobre los sistemas de cuidados de larga duracion es la relacion existente
entre el sistema formal e informal de cuidados y su complementariedad o sustitucién.
Desde el punto de vista del gestor publico, no interesa que el sistema formal sustituya
al apoyo informal, pues se produciria un importante incremento de los costes, ya que
las estimaciones sobre el gasto que se ahorra mediante el cuidado familiar equivaldria

a un 4,9% del PIB en Espafia (Comisién Europea, 2021).

Numerosos estudios han indagado ampliamente sobre la relacién entre ambos tipos
de cuidados para conocer como interactian. En primer lugar, las caracteristicas
estructurales de cada pais determinan de manera importante este tipo de relacién
(Suanet et al., 2012): los cuidados familiares son mucho mas frecuentes en paises con
servicios formales poco desarrollados y con poco protagonismo de la mujer en el
mercado laboral. En cambio, aquellos paises con mayores servicios de cuidados de
larga duracién y orientados a que las personas permanezcan en su entorno, presentan
mayor probabilidad de un mix de tipos de cuidado. Estas conclusiones son ratificadas
por Bremer et al. (2017) al hallar una reduccidn de los cuidados profesionales cuando
existe una elevada presencia de apoyo informal en los paises europeos. Sin embargo,
cuando las necesidades de atencidn en la persona en situacion de dependencia son
elevadas, Litwin y Attias-Donfut (2009) encontraron que la colaboracién entre ambos

tipos de cuidados aumentaba.

Otras variables que también contribuyen a explicar una mayor utilizacion de los
recursos formales pueden ser intrinsecas de la persona receptora de cuidados, como
su edad o las dificultades que encuentra para llevar a cabo las AIVD y ABVD (Jiménez-
Martin y Vilaplana-Prieto, 2012), siendo el incremento de estas ultimas los principales

factores asociados a mas cuidados formales. Pero, ademas, ser mujer también parece
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acompanarse de una mayor frecuentacion de apoyo formal, pudiéndose deber a su
mayor esperanza de vida, que suele desembocar en una superior prevalencia de
viudedad o al rol feminizado de los cuidados, de manera que el hombre participe
menos en el cuidado de su esposa y ocurra lo contrario cuando quien precisa la
atencién es el hombre. Ademas, tener una situacién econdmica dificil o disponer de
hijos con residencia cercana también se relaciona con una reduccion del sistema
formal de cuidados a causa de disponer de menor capacidad para contratar cuidados
profesionales y por la proximidad de una fuente de cuidados familiares importante

(Colas-Barriobero y Simoén-Fernandez, 2014).

Jiménez-Martin y Vilaplana-Prieto (2012) subrayan que la complementariedad o
sustitucidn en la interrelacion de ambos tipos de cuidado también depende de la clase
de servicio formal que reciben las personas en situacién de dependencia. Asi, cuando
estos se benefician del Servicio de Atencién a Domicilio, se produce un aumento de los
cuidados familiares (complementariedad), mientras que si el Servicio al que acceden
ocurre fuera del hogar, como los Centros de Dia, destacan un retroceso de estos

cuidados familiares (sustitucion).

Por su parte, como indicamos anteriormente, Rogero-Garcia (2010a) considerd que el
modelo que sobresale en Espaina es el complementario junto al compensador
jerarquico, mientras que ante la existencia de limitaciones severas, entra en juego el
modelo de especificidad de tareas. Este autor clasifica al modelo sustitutorio como
minoritario, produciéndose principalmente en personas que viven en soledad. Estas
conclusiones son corroboradas diez afios después por Costa-Font et al. (2022),
mediante la encuesta EDAD (2020), al hallar que entre las personas de 65 y mas afios
gue reciben asistencia en su hogar con el cuidado formal como Unico tipo que brinda
apoyo, se mantiene estable por debajo siempre del 10%, independientemente del
nimero de limitaciones para las actividades de la vida diaria que reporte la persona
receptora de cuidados. Sin embargo, conforme el nimero de estas limitaciones
aumenta, el cuidado familiar como soporte Unico se reduce en consonancia con una

mayor colaboracién entre ambos tipos de cuidados (Figura 23).
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Figura 23. Proporcion del tipo de cuidado en funcion del nimero de limitaciones que presenta la
persona receptora de cuidados.

Fuente: Tomado de: Costa-Font et al. (2022).

En definitiva, la tendencia en Espana es que la persona en situacién de dependencia
reciba los cuidados de larga duracion en su domicilio frente a la Atencién Residencial,
tal como la Ley de Dependencia defiende (Figura 24). La principal fuente de apoyo
procede del sistema informal de cuidados, sin embargo, este se complementa con el
formal cuando las limitaciones de la persona en situacion de dependencia son
excedentes de la capacidad del cuidado familiar o informal. Por ultimo, la sobrecarga
del cuidado en la familia produce, como veremos mas adelante, dificultades para
poder desenvolver adecuadamente las tareas de ayuda. Esto unido a que un tercio de
las personas que requieren ayuda para realizar las actividades de la vida diaria no
recibe cuidados o no son suficientes, son claros sintomas de que Espafia aun tiene un
largo recorrido para que su SAAD alcance estandares deseados, para ello, deberia
empezar incrementando la financiacion de este Sistema, pues esta tiene que

duplicarse (en relacién a su PIB) para alcanzar la media de la UE.
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Figura 24. Proporcion de poblacidn espaiiola que recibe cuidados de larga duracidn, en funcién del lugar
donde se aplican, desde 2010 hasta 2022.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: OCDE (2023b).

4.2. Debilidades y retos del sistema de cuidados de larga
duracion de Espaiia.

Pese a los pasos que ha dado Espafia para establecer un sistema de atencion social que
dé cobertura a la poblacién, contindan existiendo problemas como la diversidad y
heterogeneidad entre las distintas CC.AA., la infrafinanciaciéon del sistema o la
continuada elevada presencia de la familia en la provision de cuidados (Jimeno-

Jiménez, 2017).

Para que las personas en situacién de dependencia permanezcan en sus entornos, es
esencial el papel del cuidado familiar, el cual precisa del apoyo formal para reducir el
riesgo de que las personas cuidadoras familiares pierdan la capacidad para brindar
atencidn a sus allegados en el hogar, lo cual podria incrementar la carga del sistema
formal de cuidados, asi como la carga psicosocial y financiera de la propia familia

(Fields et al., 2021).
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Para armonizar este binomio, Espafia tiene varios retos y reformas por delante para

hacer de su modelo de cuidados de larga duracidon un sistema realmente efectivo

(Comisién Europea y Comité de Proteccién Social, 2021):

a)

b)

c)

d)

En materia de acceso y asequibilidad: reducir las elevadas listas de espera para
acceder a las prestaciones y ampliar la oferta de servicios domiciliarios y
comunitarios, flexibilizando y compatibilizando la atencidn procedente de ambos;
ahondar en el desarrollo del SAAD en las areas rurales; asemejar los criterios de
copago existentes en las distintas CC.AA.; mejorar y garantizar el control de la
prestacion econdmica vinculada a un servicio; e implantar modelos de atencion
centrados en las personas que incentiven la participacion de las mismas.

En relacién con la calidad de los servicios: mejorar el grado de adecuacion del
apoyo formal mediante el seguimiento y evaluacién de la calidad de la atencion
domiciliaria que prestan; favorecer el acceso de las personas cuidadoras familiares
a servicios de formacion; reforzar las politicas y prestaciones sociales en beneficio
de la conciliacién entre los cuidados familiares y la vida laboral.

Respecto a la sostenibilidad del sistema de cuidados de larga duracién: aumentar la
inversién social mediante un mayor esfuerzo fiscal, asi como mejorar la
coordinacion entre las distintas administraciones responsables de este sistema
(estado, autonomias y municipios); el actual nivel minimo garantizado de
financiacion consiste en una cantidad fija por grado de dependencia, sin embargo,
deberia pasar a depender del coste real de los servicios.

Debido al rapido crecimiento de la poblacidn en situaciéon de dependencia, asi
como de la poblacién mayor de 65 afios, junto a los cambios en la estructura social
del cuidado familiar, es necesario incrementar el gasto para satisfacer la demanda

en los préximos anos.

Con estas propuestas de mejorar del sistema de cuidados de Espafia podemos concluir

la Parte | de la presente tesis, donde hemos contextualizado el problema de

investigacion. Ademads, hemos profundizado en la transicién demografica en la que

estamos inmersos, con un rapido envejecimiento de la poblacién y un crecimiento de

la prevalencia de enfermedades crénicas y discapacidades, lo que conduce a mayor
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necesidad de cuidados para poder cubrir las necesidades de las sociedades. Asi mismo,
esta transicién estd caminando paralelamente a otra, la de las familias, donde su
menor extensidén y el cambio de paradigma sobre el reparto de tareas en funcién del
género estan llevandonos a una crisis de cuidados, lo cual esta suponiendo que los
Estados tengan que responsabilizarse de una tarea que anteriormente estaba

invisibilizada y encasillada en el ambito familiar y, especialmente, en la mujer.

De esta forma, nos topamos con el sistema formal de cuidados, cuya organizacion,
gestion y financiacion recae principalmente en las administraciones publicas, pero
donde también tienen un peso considerable las empresas privadas especializadas en
esta area. Asi, este sistema formal estd ampliandose lentamente e interaccionando con
los cuidados familiares, de cuya friccion debe surgir una simbiosis que permita un
modelo de complementariedad realmente efectivo. Para ello, los Estados tienen un

importante reto por delante en los afios venideros.

En la segunda parte de esta tesis, se desarrollara el marco tedrico y estado de la
cuestion donde se expondran los diferentes modelos de estrés que recoge la literatura
cientifica, tanto generales como especificos del tema que nos atafie, los cuidados. A
través de estos se introducird el afrontamiento, que es la cuestion concreta de
investigacion, junto a las consecuencias negativas asociadas al cuidado familiar y la

posible relacidn existente entre ambas.
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CAPITULO 3. CONSECUENCIAS
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FAMILIARES
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1. PROBLEMAS RELACIONADOS CON EL CUIDADO
FAMILIAR.

Los efectos del cuidado familiar sobre la persona que lo provee se clasifican,
generalmente, por ambitos para facilitar su analisis. Sin embargo, todos estos efectos
interactdan entre si de manera dinamica ocasionando una amplia heterogeneidad en
la experiencia de cuidar. Pese a la dificultad de seguir un criterio para clasificar las
consecuencias del cuidado familiar, podemos destacar tres ambitos principales sobre
los que este tipo de cuidado repercute: salud, economia y relaciones sociales (Rogero-
Garcia, 2010b). La EDAD 2020 (INE, 2022b) recogié datos sobre los problemas que las
personas cuidadoras familiares, residentes en Espafia, reportan para estos tres
ambitos al ayudar a personas en situacion de dependencia de 6 y mas afos, que

veremos a continuacion:

Acerca de los problemas de salud de la persona cuidadora familiar derivados de los
cuidados, el 61,69% describen problemas de salud, siendo mayor la proporcién de
hombres que refieren estos problemas (66,09%) que la de mujeres (59,41%). Por grupo
de edad de la persona cuidadora familiar, encontramos una relacidon directamente
proporcional entre la edad y el aumento de problemas de salud: el 44% experimentan
estos problemas cuando tienen 29 afios o menos; el 53,6% entre los 30 y 44 afios; el
61,7% en el rango de edad de 45 a 64 aios; el 65,9% para los que tienen una edad
comprendida entre los 65 y 79 afios; vy, por ultimo, el 77,9% de las personas que cuidan

con 80 y mas afnos afirman tener problemas de salud (INE, 2022b).

En cuanto al tipo de problema de salud, si nos centramos en las personas cuidadoras
familiares que reportan tener este tipo de problema, el 64,3% refieren que se ha
deteriorado su salud, el 88,24% se encuentran cansadas, el 48,63% deprimidas, el
23,21% han tenido que ponerse en tratamiento para poder llevar la situacion y el
20,56% describen otros problemas. Dentro de estos porcentajes, el mayor peso se lo
llevan aquellas personas que llevan mas de 8 afios desempenando el rol de cuidadora

familiar (Tabla 13).
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Ha tenido que

Tiempo Se ha . ponerse en

. . Se encuentra Se siente . Otros
desempefiando el | deteriorado L. tratamiento para

. cansado/a deprimido/a problemas
rol de cuidador/a su salud poder llevar la

situacion

Total* 64,30% (39,5%) = 88,24% (54,2%) = 48,63% (29,8%) 23,21% (14,3%) | 20,56% (12,6%)
Menos de 2 ainos 9,34% 10,58% 9,27% 7,42% 7,86%
De 2 hasta 4 afios 12,82% 13,86% 13,63% 9,84% 9,48%
De 4 hasta 8 aiios 22,02% 21,56% 20,56% 18,82% 21,33%
Mas de 8 afios 55,82% 54,01% 56,54% 63,91% 61,33%

Tabla 13. Tipo de problema de salud de la persona cuidadora familiar de personas de 6 y mas afios que
reporta tener este problema, en relacidn al tiempo que llevan prestando cuidados en Espaiia. Afio 2020.

*Entre paréntesis, el porcentaje de la poblacion cuidadora familiar total que refiere este tipo de
problema.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: EDAD (2020) (INE, 2022b).

Otros problemas que estan ligados al cuidado familiar de personas de seis y mas afios
son los relacionados, por un lado, con la profesidn y la economia vy, por otro lado, con
el dmbito del tiempo libre y vida familiar. Para el primero, el 42,72% de las personas
cuidadoras familiares tienen problemas profesionales y econdmicos derivados de los
cuidados familiares (44,65% de los hombres y 41,25% de las mujeres). En cuanto al
ambito del tiempo libre y vida familiar, el 95,63% se ven afectados por problemas en el

aspecto del ocio y la vida familiar (INE, 2022b).

Dentro de las personas cuidadoras familiares que describen tener problemas
relacionados con la profesion y la economia, el 64,16% presentan problemas
econdémicos, el 36,52% han tenido que dejar el trabajo mientras que un 18,26% han
reducido su jornada laboral. Ademas, el 21,03% han visto su vida profesional resentida
y el 14,75% tienen dificultades para cumplir su horario laboral, mientras que una de
cada tres personas que cuidan a familiares detecta otros tipos de problemas diferentes

a los descritos (INE, 2022b).

Si nos centramos en aquellas personas que encuentran problemas en su vida familiar y
en el tiempo libre a causa del cuidado familiar, el 67,69% han reducido su tiempo de
ocio, el 51,29% han tenido que reducir su tiempo de vacaciones y el 36,55% no han

podido irse. El 77,81% de estas personas no tiene tiempo para cuidar de si misma, el
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45,92% para cuidar de otras personas como le gustaria y el 53,04% para pasar tiempo

con sus amistades (INE, 2022b).

Por ende, el cuidado familiar se asocia con un nimero elevado de problemas de salud,
econémicos y de tiempo libre. Dado que el dmbito de la salud es el que nos incumbe
para dar respuesta a nuestra pregunta de investigacidn, pormenorizaremos en este a

continuacion.

2. CONSECUENCIAS POSITIVAS Y NEGATIVAS DEL
CUIDADO FAMILIAR SOBRE LA SALUD.

Dentro del ambito de la salud, en la bibliografia cientifica que estudia las
consecuencias de brindar cuidados familiares, resaltan dos modelos tedricos con
diferentes perspectivas que buscan dar respuesta al proceso de aparicion de estos
efectos. Por un lado, esta el modelo del proceso de estrés que defiende que la salud de
la persona cuidadora familiar decae en el tiempo a causa del estrés asociado al
cuidado, afirmando que este rol estd ligado a presentar mayores consecuencias
negativas en la salud (Aneshensel et al., 1995; Pinquart y Sérensen, 2003b). Mientras
qgue, por otro lado, la “hipdtesis del cuidador sano” postula que el mero hecho de
serlo, se relaciona con una mejora de la salud, siendo partidario de que el proceso de

cuidar puede asociarse también a efectos positivos (Bertrand et al., 2012).

Numerosas revisiones han tratado de esclarecer los distintos resultados que tiene el
cuidado familiar sobre la salud de las personas que los ofrece (Bom et al., 2019; Janson
et al., 2022). La mayoria de estos hallazgos son negativos (Bauer y Sousa-Poza, 2015),
sin embargo, han ido apareciendo investigaciones que reivindican la presencia de

repercusiones positivas (Li y Loke, 2013).
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En este sentido, uno de los resultados mas destacables dentro de los efectos positivos
ligados al cuidado familiar es que se asocia con una menor mortalidad en comparacién
a la poblacién no cuidadora (Janson et al., 2022). No obstante, este resultado debe
tomarse con precaucién, ya que es probable que exista un “sesgo de la persona
cuidadora familiar saludable”, de manera que aquellas personas que enferman o no
estan con una salud adecuada para ofrecer apoyo informal, abandonan el rol de
cuidador. De manera que este tipo de cuidados son ofrecidos por personas con una
mejor salud. Ademas, este resultado es inconcluyente cuando se controlan covariables
como la operacionalizacién del cuidado familiar, la duraciéon del mismo, el pais de
residencia y la relacion de parentesco con el receptor de cuidados (Mehri et al., 2021).
Por lo tanto, es preciso seguir investigando la comparacion de la mortalidad entre

ambas poblaciones para alcanzar resultados mas concluyentes.

Entre los efectos positivos mas sefialados en la literatura encontramos los de
naturaleza emocional (Autio y Rissanen, 2018). De modo que Lloyd et al. (2016)
describieron numerosos aspectos positivos del cuidado en la demencia tras una
revision de literatura cualitativa. En esta linea, hallaron que las personas que cuidan de
familiares con demencia informaron de una sensacién de satisfaccion asociado a hacer
bien su trabajo, a mantener a salvo al receptor de cuidados o a conseguir que esté lo
mas cémodo posible. Esta satisfaccién parece ser mayor cuando la calidad de la
relacion previa del binomio era positiva. Ademas, destacaron las recompensas
emocionales que se obtienen mediante el cuidado al sentirse apreciados. También
subrayaron el crecimiento personal, incluyendo el aumento de la paciencia, el respeto

por uno mismo, asi como ser mas consciente de si mismo.

Por otro lado, gracias a la adquisiciéon de habilidades y conocimientos describieron un
mayor sentido de competencia o dominio, ligados a un incremento de la confianza y la
autoestima. Otros aspectos positivos relacionados con el cuidado familiar fueron el
aumento de la fe y el crecimiento espiritual, la ganancia en la relacion con la persona
en situacién de dependencia, el sentido de deber y la reciprocidad, al encontrar las
personas cuidadoras familiares la oportunidad de devolver el amor y el cuidado que

habian recibido de la persona cuidada. Todos estos aspectos han sido corroborados
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también como experiencias positivas del cuidado en el ictus o en el cancer (Li y Loke,

2013; Mackenzie y Greenwood, 2012).

Un estudio transversal que se llevd a cabo en Alemania (Pendergrass et al., 2019),
analizé los beneficios que experimentan las personas que cuidan de un familiar mayor
con enfermedades crdnicas en el domicilio. El 87,1% afirmaron que el cuidado les
aportaba alglin beneficio sobre su sentimiento de desarrollo personal como fortaleza,
madurez, experiencia de aprendizaje, priorizacion y reconsideraciéon de lo que es
importante en la vida, mientras que uno de cada cuatro describieron percibir todos

estos beneficios a la vez.

Bertrand et al. (2012) estudiaron la funcién cognitiva en personas cuidadoras
familiares mayores y encontraron que estas tenian mejor rendimiento de memoria y
velocidad de procesamiento que las no cuidadoras, aunque la evidencia para el
cuidado y la funcién cognitiva es mixta, ya que otros estudios han encontrado un

declive cognitivo (Allen et al., 2017; Lee et al., 2003).

Con respecto a la salud fisica también se han encontrado algunos resultados favorables
para la poblacién cuidadora familiar frente a la no cuidadora. Rosso et al. (2015)
reportaron que las personas que daban apoyo informal de baja frecuencia tenian, al
inicio del estudio y a los seis afios del seguimiento, mayor fuerza de agarre, sin

embargo, no median la fuerza previa al cuidado.

Fredman et al. (2009) analizaron cambios en la funcidn fisica durante un periodo de
dos afos y hallaron que las personas cuidadoras familiares presentaban un menor
deterioro en comparacion a las no cuidadoras, pero estos grupos no coincidian al inicio
del estudio en cuanto a su estado de salud. Por lo tanto, numerosos estudios
encuentran indicios de que la salud fisica podria verse menos afectada en comparacién
con la salud mental, teniendo su explicacidén en el hecho de que mantener la funcidon y
salud fisica es fundamental para que las personas, sobre todo mayores, tengan la
capacidad para iniciar y mantenerse en el rol de cuidar (Janson et al., 2022). Sin
embargo, es preciso que los futuros estudios sobre este campo puedan medir las
funciones fisicas previas al cuidado y que sean similares a las del grupo control para

recoger resultados mas validos.
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En cuanto a las consecuencias negativas sobre la salud de la persona cuidadora, es aqui
donde se han encontrado resultados mas robustos (Schulz et al., 2020). Si lo
diferenciamos entre efectos sobre la salud fisica y la salud mental, los primeros son
generalmente menos intensos (Schulz y Sherwood, 2008) aunque investigadores han
hallado evidencia de que esta poblacidén presenta conductas de salud deterioradas que
pueden afectarles fisicamente como llevar una dieta de peor calidad, menor
adherencia a su tratamiento o desatender sus propias citas con profesionales
sanitarios (Rullier et al., 2014; Torres et al., 2010; Wang et al., 2015). Ademas, se ha
asociado a reportar peor calidad de vida relacionada con la salud, asi como a una
mayor incidencia de enfermedades de las articulaciones, diversas condiciones de dolor
y, con menor frecuencia, trastornos digestivos (Janson et al.,, 2022). Pinquart vy
Sérensen (2003b) también hallaron que las personas cuidadoras familiares reportaron
peor salud fisica que las no cuidadoras, pero con una diferencia muy pequefia en

comparacion a problemas de salud de indole psicoldgico.

Dentro de las diferencias en las alteraciones fisioldgicas entre la poblacién cuidadora
familiar y la no cuidadora, los estudios encuentran una mayor presion arterial, niveles
de cortisol y de inflamacidn mads altos, superior prevalencia de enfermedades
cardiovasculares y peor respuesta inmunolégica en aquellas personas que ofrecen
cuidados (Allen et al., 2017; Capistrant, 2016; Kim y Knight, 2008; Schulz et al., 2020).
No obstante, los resultados sobre salud fisica y biomarcadores en la persona cuidadora
familiar debe tomarse con precaucion, ya que el rigor metodoldgico de los estudios

que los evaltan suelen presentar importantes limitaciones (Schulz et al., 2020).

Lo que si parece ser evidente es que un mayor numero de sintomas fisicos se
relacionan con un mayor impacto psicoldgico, especialmente con sintomas depresivos
(Dunkle et al., 2014; Pinquart y Sorensen, 2007). La salud mental ha sido mas
estudiada en esta poblacion y presenta una mayor robustez en los resultados
disponibles en la literatura cientifica. Entre los problemas de salud mds prevalentes
encontramos los sintomas depresivos y de ansiedad, asi como la sobrecarga subjetiva
(Geng et al., 2018; Loh et al., 2017; Sallim et al., 2015). Dado el impacto que tienen

estos sintomas mentales sobre la salud general de la persona cuidadora familiar y

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.

94



Afrontamiento y consecuencias emocionales negativas del cuidado en personas cuidadoras familiares.
PARTE Il. MARCO TEORICO Y ESTADO DE LA CUESTION

sobre la calidad de los cuidados que ofrecen a la persona receptora de cuidados
(Shaffer et al.,, 2016), consideramos necesario darles un mayor protagonismo y

desarrollarlos ampliamente, de manera individualizada, en los siguientes apartados.

Por otro lado, se han encontrado en comun, factores relacionados con una peor salud
fisica y mental de la persona cuidadora familiar como el deterioro cognitivo, los
problemas de conducta y las limitaciones funcionales de la persona receptora de
cuidados, asi como la duracién e intensidad de cuidados brindados. Si bien, también se
han hallado predictores no comunes: las exigencias de vigilancia, compartir residencia
con la persona en situacion de dependencia y sentimientos de angustia y depresién
han sido asociados negativamente con la salud fisica de la persona cuidadora, mientras
qgue la edad de la persona cuidadora familiar (mas afectados los de mayor edad), la
relacion de parentesco (principalmente la relacidon conyugal) y el sexo de la persona
cuidadora familiar (ser mujer) se relacionan con una peor salud mental (Schulz et al.,

2020; Schulz y Sherwood, 2008).

Un tema de interés que esta surgiendo en los afios recientes es la relacion que puede
existir entre los efectos negativos y los aspectos positivos del cuidado. Lloyd et al.
(2016) concluyeron en su revision que la mayoria de las investigaciones buscan
integrar los aspectos positivos del cuidado en los mismos modelos que se utilizan para
entender los efectos negativos del cuidado familiar. Ademds, consideran que los
beneficios y las consecuencias negativas del cuidado pueden no ser polos opuestos del

mismo continuo.

Asi, personas cuidadoras familiares han reportado experimentar aspectos positivos y
negativos de manera simultanea. En este sentido, Pendergrass et al. (2019)
encontraron que la sobrecarga subjetiva, el tiempo que se dedica diariamente al
cuidado vy la calidad de la relacion entre la persona que cuida y la que recibe dichos
cuidados se asociaron positivamente con mas beneficios. Estos resultados dan peso a

la hipdtesis de que experiencias positivas y negativas pueden coexistir.

Por su parte, Lin et al. (2012) defienden que ambas experiencias son constructos
relacionados pero separados. De manera que para comprender al completo el

fenomeno del cuidado es fundamental investigar las consecuencias positivas del
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mismo, ya que estas podrian proteger y mejorar el bienestar de la persona cuidadora.
Ademas, no atender a estos aspectos positivos, favorece una percepcion sesgada del

cuidado y limita la capacidad de una comprension plena del apoyo informal.

De este modo, Carbonneau et al. (2010) desarrollan un marco conceptual (Figura 25)
de aspectos positivos del cuidado para diferenciarlos de modelos de estrés que
hipotetizan sobre los efectos negativos del cuidado en la salud de las personas
cuidadoras familiares. Este marco conceptual nace en el seno del cuidado en la
demencia, sin embargo, otros autores lo han adoptado para otras causas de

dependencia, como el cancer (Li y Loke, 2013).

Dominios de los aspectos
Factores determinantes positivos del cuidado Resultados positivos
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I 1 I 1 I 1

Calidad de la
relacion persona
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Sentimientos de
logro de la persona
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Figura 25. Modelo conceptual de los aspectos positivos del cuidado.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: Carbonneau et al. (2010).

Este marco conceptual propone tres dominios centrales de aspectos positivos de
cuidar: la calidad de la relacién entre la persona que provee los cuidados y la que los
recibe, el sentimiento de logro vy el significado del rol del cuidador en la vida diaria.
Ademads, sugiere que los aspectos positivos surgen mediante la aparicion de
acontecimientos enriquecedores en la vida diaria de la persona cuidadora, la cual estd
muy condicionada por el sentimiento de autoeficacia, constructo psicoldgico

relacionado con la capacidad percibida para gestionar con éxito las demandas de una
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situacion especifica (Bandura, 1997). El sentido de autoeficacia influye, ademas, en la
calidad de la relacidn entre la persona que brinda cuidados y la que los recibe, asi
como en el sentimiento de logro de la persona cuidadora, y estos dos dominios sobre
el significado del rol del cuidador en la vida diaria. Por ultimo, todos los componentes
gue constituyen el marco conceptual son interdependientes y trabajan juntos para
contribuir positivamente en el bienestar de la persona cuidadora familiar y, por tanto,

apoyar su implicacién y continuacién en el desempeio del rol.

Este modelo ha recibido apoyo parcial de estudios posteriores (Li y Loke, 2013;
Semiatin y O'Connor, 2012) que han encontrado que los aspectos positivos del cuidado
se asocian a un mayor sentimiento de autoeficacia por parte de la persona cuidadora
familiar y que estos efectos positivos parecen aminorar las consecuencias negativas

como los sintomas depresivos.

En esta linea, podemos concluir que el cuidado familiar se asocia con aspectos
positivos y, especialmente, con negativos que afectan a la salud. Por ello, es necesario
integrar las consecuencias positivas en futuras investigaciones para adquirir una visiéon
mas holistica del cuidado familiar, ya que recientes estudios han encontrado que
ambas experiencias positivas y negativas podrian interactuar (con resultados mixtos) y
explicar, en parte, la importante heterogeneidad que rodea al fendmeno de cuidar a

personas allegadas en situacién de dependencia.

3. SINTOMAS DE ANSIEDAD, DE DEPRESION Y
SOBRECARGA SUBJETIVA EN EL CUIDADO
FAMILIAR.

Una vez vistos los diferentes problemas que surgen a raiz de ofrecer cuidado familiar,
asi como sus posibles beneficios, vamos a proceder a desarrollar ampliamente los

problemas de salud mental mas frecuentes en nuestra poblacién de estudio: los
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sintomas depresivos, de ansiedad y la sobrecarga subjetiva, que son los que nos
conciernen al formar parte de la cuestidn de investigacién a la que la presente tesis

quiere dar respuesta.

3.1. Sintomas de ansiedad.

La ansiedad es una sensacion de preocupacién, malestar o nerviosismo que se
considera una experiencia normal, como respuesta a una amenaza o situacion de
estrés psicoldgico. Esta condicidon de normalidad cumple una funcion fundamental en
la supervivencia al desencadenar una respuesta de lucha o huida. Esta respuesta
produce cambios fisiolégicos, como un mayor flujo de sangre en el corazén y los
musculos, incremento de la energia y la fuerza, necesarios para afrontar la situaciéon
gue amenaza a la vida. Sin embargo, si la ansiedad ocurre en momentos inapropiados,
con frecuencia, y con una intensidad y duracién que interfiere en la vida diaria de la

persona entonces debe considerarse un trastorno (Barnhill, 2023).

La ansiedad se relaciona con el estrés sufrido como resultado del cuidado, el cual
impacta sobre la salud de las personas cuidadoras familiares y aumenta el riesgo de
angustia psicoldgica. Los estudios han demostrado de manera consistente que los
sintomas de ansiedad son frecuentes en el cuidado familiar. De este modo, varios
metaanalisis se han publicado estimando la prevalencia de estos sintomas en la

poblacién cuidadora familiar.

Lord et al. (2023) encontraron que el 38,4% (1C95%: 30,8% - 46,2%) de 5.931 personas
cuidadoras familiares de fibrosis quistica experimentaban sintomas de ansiedad. Sallim
et al. (2015) hallaron estos sintomas en el 43,6% de las 392 personas que brindaban
cuidados familiares a personas con Alzheimer, mientras que Kaddour y Kishita (2020),
mas recientemente, reportaron que el 32,1% (1C95%: 20,6% - 46,2%) de 918 personas
proveedoras de cuidados familiares de personas con demencia tenian sintomas de

ansiedad. Por su parte, Loh et al. (2017) encontraron que el 21,4% de las personas que
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cuidaban de familiares sobrevivientes a un accidente cerebrovascular referian

sintomas de este trastorno.

Ademas, también se han analizado estos datos en personas cuidadoras familiares de
nifios/as con discapacidades intelectuales y de desarrollo, donde el 31% expresaron
sintomatologia ansiosa (Scherer et al.,, 2019), mientras que personas cuidadoras
familiares de nifias y nifios con cdncer experimentaban estos sintomas en el 21%
(1C95%: 13% - 35%) de las ocasiones (van Warmerdam et al., 2019). Para el cuidado
familiar de adultos con cdncer también se ha publicado un metaanalisis que estimaba
una prevalencia del 46,56% (1C95%: 35,59% - 57,52%) (Geng et al., 2018). Incluso, en
encuestas nacionales de paises asiaticos como el publicado por Park et al. (2013)
aprecian una frecuencia elevada de ansiedad en personas que cuidan a familiares con
cancer al alcanzar el 38,1% de las 897 participantes encuestadas. Por lo tanto, la
prevalencia de la sintomatologia ansiosa es relevante en esta poblacién y requiere que
se le preste atencion debido al impacto que puede ocasionar en el contexto del

cuidado.

La ansiedad es en muchas ocasiones el principal motivo por el que las personas que
cuidan a un allegado consultan a profesionales sanitarios, expresando sentimientos de
preocupacion o miedo (Sanchez-Lépez et al.,, 2015). Ademas, experimentar altos
niveles de sintomas de ansiedad aumenta el riesgo de desarrollar un episodio
depresivo y ofrecer un apoyo de mala calidad al destinatario de la atencion (Shaffer et
al., 2016). Por ello, es importante comprender qué factores pueden aumentar la
ansiedad en esta poblacidén para mejorar los resultados tanto de la persona cuidadora

familiar como de quien recibe el cuidado.

La revision sistemdtica de Cooper et al. (2007) traté de buscar en la literatura cientifica
los posibles determinantes de sintomas de ansiedad en el cuidado familiar en la
demencia, concluyendo que emplear mas estrategias de afrontamiento disfuncional,
una mayor sobrecarga del cuidador y peor salud fisica de la persona cuidadora familiar
son factores que predicen, con buena evidencia, mas ansiedad. Estos resultados han
sido apoyados por revisiones sistematicas con metaanalisis posteriores. Asi, Del-Pino-

Casado et al. (2021) encontraron una fuerte correlacion entre una mayor sobrecarga
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subjetiva y mas sintomas de ansiedad en el cuidado familiar de adultos, mientras que
Li et al. (2012) reportaron que el mayor uso de afrontamiento disfuncional en la
poblacién cuidadora familiar de demencia se acompafiaba de mas ansiedad. En
cambio, la relacidn entre la salud fisica y la ansiedad en el cuidado familiar no ha sido
estimada mediante metaanalisis y sus resultados son mas inconcluyentes en general.
En este sentido, Nipp et al. (2016) encontraron que una mayor calidad de salud fisica
en la persona cuidadora familiar se acompafaba de mas sintomas de ansiedad cuando

estas ofrecian su apoyo a familiares con un cancer incurable.

Por su parte, Toledano-Toledano y Moral-de-la-Rubia (2018) también detectaron que
una mayor sobrecarga del cuidador, sintomas de depresidn y afrontamiento
disfuncional, junto a un menor bienestar emocional y autoestima, predecian mayores

niveles de ansiedad en personas que cuidan a sus hijos/as con enfermedades crénicas.

Mas factores predictores de ansiedad han sido arrojados en numerosos estudios. De
este modo, ser mujer, variables de carga objetiva del cuidado como madas ABVD
atendidas u horas de atencidn por parte de la persona cuidadora, asi como un mayor
deterioro cognitivo del receptor de cuidados parecen repercutir en el cuidado familiar
con un incremento de sintomas de ansiedad (Jacome et al., 2014; Nipp et al., 2016;
Pérez-Cruz et al., 2019). Ademas, el apoyo social y el sentido de coherencia también
podrian ser determinantes para estos sintomas ya que recibir y percibir un mayor
apoyo social y tener mas sentido de coherencia se han relacionado con una menor
sintomatologia de ansiedad en personas cuidadoras familiares (Del-Pino-Casado,

Espinosa-Medina, et al., 2019; Priego-Cubero et al., 2023).

Por ultimo, para detectar la ansiedad existen varias herramientas que son Utiles en la
practica clinica al permitirnos medir el nivel de ansiedad que estan experimentando las
personas que ofrecen apoyo informal a personas en situacidon de dependencia (Tabla

14).
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Escala de . Numero de Puntuacion* y tiempo de Tiempo para
i Contenido ) .

Ansiedad items referencia completarla
Estado: Sentimientos subjetivos de 40 Estado: De 1 (nada) a 4 (mucho). 10 minutos
aprension, tension, nerviosismo, Rasgo: De 1 (casi nunca) a 4 (casi
preocupacion y activacion/excitacion del siempre).

STAI
sistema nervioso auténomo.

Rango: 20 — 80 puntos.
Rasgo: estados generales de calma,
En este momento.
confianza y seguridad.
Evalua sintomas  como mareos, 21 De 0 (no del todo) a 3 5 - 10
incapacidad para relajarse, nerviosismo, (severamente). minutos

BAI

etc.
Rango: 0 — 63 puntos.
Ultima semana.
Ansiedad psiquica (tensién, insomnio, 14 (7 item De 0 (ausente) a 4 (muy grave). 100 - 30
temor, estado de animo deprimido...) y para cada minutos
Rango: 0 — 28 puntos para cada
HAM - A ansiedad somdtica (sintomas somaticos tipo de .
tipo; 0 — 56 puntos en total.
generales, cardiovasculares, ansiedad)
. . En este momento.
respiratorios...).
Tension, preocupacién, miedo, panico, 7 De 0 (nada) a 3 (mucho), Varia <5 minutos
dificultades para relajarse e inquietud. para cada item: De O (nada o
HADS - A mucho) a 3 (mucho o nada)

Rango: 0 — 21 puntos.

En este momento.

Tabla 14. Caracteristicas de los principales instrumentos de medida de ansiedad para personas
cuidadoras familiares.

*Una mayor puntuacion en estas escalas significa mayor nivel de ansiedad

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Julian (2011).

Entre los mas utilizados en la literatura cientifica estan (Moss et al., 2019):

Cuestionario de Ansiedad Estado-Rango (STAI) (Spielberger et al., 1983), el Inventario

de Ansiedad de Beck (BAI) (Steer y Beck, 1997), la Escala de Ansiedad de Hamilton

(HAM — A) (Hamilton, 1959) o la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresién —

Ansiedad (HADS — A) (Zigmond y Snaith, 1983).
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3.2. Sintomas de depresion.

La depresién es un trastorno mental comidn que produce un estado de &nimo
deprimido (tristeza, sensacion de vacio, irritabilidad) que se suele acompafiar de
pérdida en el placer o interés por actividades durante periodos largos de tiempo. Este
trastorno puede tener un impacto negativo en todos los ambitos de la vida, incluyendo

las relaciones con familiares, amistades y comunitarias.

No se debe confundir un episodio depresivo con las habituales variaciones en el estado
de danimo. Estos episodios estdn presentes la mayor parte del dia y casi todos los dias,
al menos, durante dos semanas. Entre los principales sintomas que pueden aparecer,
destacan: baja autoestima o sentimiento de culpa excesiva, alteraciones del suefio,
cambios en el apetito, falta de energia, pensamientos de muerte, dificultad para

concentrarse y falta de esperanza sobre el futuro (OMS, 2023c).

La presencia de sintomas depresivos es muy alta en las personas que proveen cuidado
familiar. Numerosos metaanalisis para diferentes causas principales de dependencia
han sido publicados en los ultimos afios arrojando cifras que corroboran dicha
prevalencia. Geng et al. (2018) reportaron que el 42,3% (1C95%: 33,31% - 51,29%) de
las personas cuidadoras familiares de miembros de su familia con cancer
experimentaban sintomas depresivos. Esta cifra fue corroborada posteriormente por
otro metaandlisis (Bedaso et al., 2022) que encontraba esta sintomatologia en el
42,08% (1C95%: 34,71% - 49,45%) de las 11.396 participantes que cuidaban a familiares
con cancer. Para otras causas de dependencia como fibrosis quistica, supervivientes de
accidentes cerebrovasculares y Alzheimer, las prevalencias de depresion han sido de
32,8% (1C95%: 27,9% - 37,9%), 40,2% (1C95%: 30,1% - 51,1%) y 33,9%, respectivamente
(Loh et al., 2017; Lord et al., 2023; Sallim et al., 2015). Ademas, cuando el receptor de
cuidados es un nifio o nifia, los sintomas depresivos también son frecuentes en sus
personas cuidadoras familiares. En este sentido, el 31% de padres de nifias y nifios con

discapacidad intelectual o del desarrollo (Scherer et al., 2019) y el 28% (IC95%: 23% -
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35%) de padres de nifas y niflos con cancer se ven afectados por este trastorno (van

Warmerdam et al., 2019).

Respecto a los factores de riesgo que la evidencia cientifica ha relacionado con los

sintomas depresivos en el cuidado familiar, podemos destacar:

- Factores sociodemogrdficos: que la persona proveedora de cuidados familiares sea
mujer, el o la conyuge, esté desempleada, tenga problemas financieros, mayor
edad o menor nivel educativo, asi como que la persona receptora de cuidados sea
un hombre, son variables que se han relacionado con mas riesgo de sufrir
sintomas depresivos (Geng et al., 2018; Sallim et al., 2015; Scherer et al., 2019;
Schoenmakers et al., 2010).

- Factores relacionados con la salud de la persona cuidadora: mala calidad del
sueno, presencia de enfermedades crdnicas, peor calidad de vida y menor funcién
cognitiva se han asociado a mas sintomas de depresion (Geng et al.,, 2018;
Schoenmakers et al., 2010).

- Factores relacionados con la carga del cuidado: mayor duracién del cuidado y mas
cantidad de horas diarias de atencién, asi como mas dependencia, conductas
problematicas y gravedad de sintomas en la persona en situacién de dependencia
son variables de carga objetiva del cuidado que podrian predisponer a mas riesgo
de depresion (Scherer et al., 2019; Schoenmakers et al., 2010; Watson et al.,
2019).

- Factores psicosociales de la persona cuidadora: una mayor sobrecarga subjetiva,
empleo de mas afrontamiento disfuncional, mala calidad en la relacion con la
persona cuidada y restricciones de actividades sociales y recreativas aumentan el
riesgo de depresidon, mientras que percibir un mayor dominio y autoeficacia en el
cuidado familiar, al igual que tener mas sentido de coherencia, resiliencia y apoyo
social podrian ser factores protectores frente a los sintomas depresivos (Del-Pino-
Casado, Espinosa-Medina, et al., 2019; Geng et al., 2018; Gutiérrez-Sanchez et al.,
2023; Watson et al., 2019).

Los episodios de depresién se pueden clasificar en leves, moderados o graves,

dependientes del numero e intensidad de sus sintomas y de la repercusién en el
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funcionamiento de la persona. Para poder medir estos parametros, los profesionales

sanitarios disponen de numerosas herramientas que han sido validadas para poder

detectar sintomas depresivos en personas cuidadoras familiares (Tabla 15).

Escala de . Numero de Puntuacion* y tiempo de Tiempo para
na Contenido ) )

Depresion items referencia completarla

Los items reflejan tristeza, pesimismo, fracaso, 21 De 0 a 3, varia en cada item. 10 minutos
BDI pérdida de placer, sentimiento de culpa, Rango: 0 — 63 puntos.

autocritica, agitacion, fatiga, dificultad de Ultima semana

concentracion, etc.

Los items hacen referencia a dificultad de 20 De O (rara vez) a 3 (casitodo 15 - 30
CES-D concentracion, tristeza, soledad, felicidad, el tiempo). minutos

suefio poco reparador, miedo, esperanza, mal Rango: 0 - 60 puntos.

apetito, etc. Ultima semana.

La escala de Depresion evalta la desesperanza, 42 (14 para De 0 (nunca) a 3 (casi 10 minutos
DASS la disforia, el autodesprecio, la devaluacion de la subescala siempre).

la vida, la falta de interés, la inercia y la de Rango: 0 — 42 puntos

anhedonia. Depresion) Ultima semana.

items como: Sigo disfrutando de las cosas como 14 (7 parala De 0 a 3, varia para cada 5 - 10

. . , item. ;
HADS—p Slempre; Soy capaz de reirme y ver el lado subescala minutos

graciosos de las cosas; Me siento lento; He de Rango: 0 - 21 puntos.

perdido el interés por mi aspecto personal; etc. Depresion) Ultima semana.

Tabla 15. Caracteristicas de los principales instrumentos de medida de sintomas de depresidn para
personas cuidadoras familiares.

*Una mayor puntuacion en estas escalas significa mayor nivel de depresion

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Lovibond y Lovibond (1995), Radloff (1977), Beck et al. (1961) y Zigmond y
Snaith (1983).

Las escalas mas empleadas en la bibliografia cientifica para medir estos sintomas en
nuestra poblacién de estudio son (Geng et al., 2018; Pan y Lin, 2022): Inventario de
depresion de Beck (BDI) (Beck et al., 1961), Centro de Estudios Epidemioldgicos-
Depresién (CES — D) (Radloff, 1977), Escalas de Depresidén, Ansiedad y Estrés (DASS)
(Lovibond y Lovibond, 1995) y Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresién — Depresion
(HADS — D) (Zigmond y Snaith, 1983).
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3.3. Sobrecarga subjetiva.

La “carga del cuidador” es uno de los conceptos mas populares en la literatura del
cuidado familiar debido a la tendencia de esta a centrarse en la disfuncion psicoldgica
gue experimentan las personas que brindan este tipo de cuidado. Este concepto es
una manera util de ligar el rol del cuidador al impacto negativo que supone cuidar a

miembros de la familia o allegados en situacion de dependencia (Bastawrous, 2013).

Sin embargo, en la literatura encontramos una importante ambigiedad en torno al
término de “carga del cuidador”. Por ello detectamos que dos décadas después de que
Chou (2000) llevara a cabo un analisis conceptual sobre este fendmeno, Liu et al.
(2020) intentaran nuevamente conceptualizarlo tras detectar una falta de coherencia
entre los estudios que lo tratan, al definirlo y evaluarlo de manera desigual, limitando

el rigor cientifico y dificultando su utilidad en la practica y en la investigacion.

La “carga del cuidador” presenta una amplia variedad de términos utilizados de
manera alternativa como estrés, tensién, angustia o agotamiento en lugar de carga
(Liu et al., 2020). Ademas, es frecuente encontrarlo en la literatura como “sobrecarga
del cuidador”. Si bien, como destaca Del-Pino-Casado (2010) en su tesis, seria mas
adecuado hablar de sobrecarga cuando se quiera definir aquella situacién donde la
persona que brinda los cuidados se sienta sobrepasada de las obligaciones ligadas a
estos, y de carga cuando nos referimos a la medicién de la situacion, la cual no tiene
gue ser negativa. De modo que el concepto de “carga del cuidador” deberia sustituirse
por “valoracién de la situacion del cuidado” dado que esta etiqueta de carga
predispone a ver este fendmeno como algo meramente negativo (Carretero et al.,
2006). Sin embargo, nosotros seguiremos empleando el término de carga para ser

fieles a la traduccién del inglés del concepto original “burden”.

Pearlin y Skaff (1995) consideraron que la “carga del cuidador” equivaldria a exponerse
durante un largo plazo de tiempo a un factor estresante grave. Por su parte, Zarit et al.
(1980) definieron este término como “la medida en que las personas cuidadoras

perciben su salud fisica, emocional, vida social y situacion financiera como resultado de
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cuidar a un familiar” considerando que la carga surge de una apreciacién particular, no
objetiva. Mas tarde, Collins et al. (1994) se refirieron a la “carga del cuidador” como el
dolor psicolégico, deterioro de la salud fisica, conflictos financieros y sociales,
relaciones familiares deterioradas, sensacion de desesperanza y otros resultados
adversos de la tarea de cuidar. Sin embargo, Nijboer et al. (1999) se opuso a la
definicion previa argumentando que este concepto es multidimensional y que incluye

tanto aspectos positivos como negativos de prestar cuidados.

Liu et al. (2020), por su parte, tras llevar a cabo un analisis conceptual de la “carga del
cuidador”, la define como “el nivel de tensién multifacética percibida por la persona
cuidadora familiar al ofrecer su apoyo a un miembro de la familia y/o ser querido a lo
largo del tiempo”. De esta definicidn, se extraen tres atributos criticos que componen
este término: la autopercepcidn, la cepa multifacética y el tiempo. Estos autores
coinciden en parte con el andlisis conceptual que llevé a cabo Chou (2000) sobre este
término, al detallar la percepcién subjetiva, los fendmenos multidimensionales, el
cambio dindmico y la sobrecarga como los atributos definitorios de la “carga del

cuidador”:

- La percepcion subjetiva o autopercepcién: cada persona cuidadora familiar evalta
el proceso de cuidar de manera diferente, basdandose en cdmo interpreta las
demandas propias del cuidado y en cdmo organiza y utiliza los recursos
disponibles, de manera que el nivel de carga percibida varia de una persona a otra.

- Fendmeno multidimensional o cepa multifacética: el concepto de “carga del
cuidador” puede afectar a cuatro dominios de la vida de la persona cuidadora
familiar (aspectos fisicos, emocionales, sociales y econdmicos). Sin embargo, es
probable que no se perciban todas estas dimensiones a la vez.

- Cambio dinamico o con el tiempo: la carga no es estdtica sino que experimenta
cambios en funcion de las demandas y el nivel de participacion en el cuidado.
Ademas, esta puede disminuir con el tiempo si las personas cuidadoras familiares
adquieren habilidades y se adaptan de manera gradual a la presidn de las tareas

de cuidado, o aumentar si surgen nuevos problemas.
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- Sobrecarga: desequilibrio entre las demandas del cuidado y los recursos percibidos
por la persona cuidadora. Las demandas pueden ser primarias, cuando son
originarias de la persona cuidada, o secundarias, cuando proceden de la familia,
trabajo o sociedad. Los recursos provienen de la propia persona cuidadora familiar
o de apoyos externos formales e informales. Cuando estos ultimos no son

adecuados para satisfacer las demandas, aparece la experiencia de sobrecarga.

Entre los factores predisponentes o antecedentes de la “carga del cuidador”, Liu et al.
(2020) describe que los recursos financieros insuficientes, la falta de actividades
sociales y el conflicto de responsabilidades multiples (compartir el rol de cuidar
informalmente con otras responsabilidades como familiares o laborales) predisponen a
una mayor carga. Por su parte, Chou (2000) ofrece un abanico mas amplio de factores
predisponentes al incluir las propias caracteristicas de la persona que brinda los
cuidados (edad, género, factores psicolégicos, sentido de obligacién y responsabilidad,
estatus socioecondmico, salud, familismo, afecto, desarrollo del ego y factores de
personalidad), las demandas del cuidado (primarias y secundarias) y la implicacion en

el mismo (tipos de cuidados, nimero de tareas y participacién en el tiempo).

También subrayan que los resultados de la “carga del cuidador” afectan a numerosas
esferas: a) persona cuidadora familiar (deterioro de su estado de salud fisica y
psicoldgica), b) persona receptora de cuidados (disminucién de la prestacién y calidad
de la asistencia), c) familia (costos financieros y conflicto), y d) sistema formal de

cuidados (aumento de los gastos en esta atencién) (Chou, 2000; Liu et al., 2020).

Por otro lado, ademas de la multidimensionalidad de la “carga del cuidado”, este
también puede diferenciarse en dos componentes (Montgomery et al., 1985): la carga
objetiva y carga subjetiva del cuidado. El primero se refiere al conjunto de actividades
y demandas que la persona cuidadora familiar debe atender, mientras que la segunda
es definida como el conjunto de sentimientos y percepciones negativas en relacion a la
experiencia de cuidar (Crespo y Lopez, 2006). Es decir, la carga objetiva implicaria una
alteracion de la vida familiar o del hogar que se podria verificar y observar, mientras
que la carga subjetiva es la actitud o reacciones emocionales de las personas

cuidadoras familiares frente a la experiencia de cuidar y, para poder medirla,
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dependemos de que estas compartan sus sentimientos personales (Montgomery et al.,

1985; Platt, 1985).

Dado que investigadores han demostrado que ambos componentes de la “carga del
cuidador” estan moderadamente correlacionadas (Montgomery et al., 1985), los
estudios suelen emplear instrumentos que miden este fendmeno de manera
unidimensional (carga global) sin distinguir entre las distintas dimensiones. Sin
embargo, hay evidencia de que la carga objetiva y subjetiva presentan predictores o
factores de riesgo diferenciados (Wolfs et al.,, 2012), de manera que estos estudios
suelen pasar por alto las idiosincrasias y consecuencias propias de cada uno de estos

componentes (Bastawrous, 2013; Pinquart y Sérensen, 2003a).

Nosotros pondremos el interés, principalmente, en la carga o sobrecarga subjetiva del
cuidado ya que comprende las reacciones emocionales de la persona cuidadora
familiar ante las interpretaciones que hace de las demandas del cuidado y de su propia

capacidad para responder a dichas demandas (Crespo y Lépez, 2007; Zarit et al., 2007).

Sin embargo, la prevalencia de la sobrecarga subjetiva en la poblacién cuidadora
familiar es dificil de estimar dado que las revisiones y los metaandlisis incluyen
estudios que emplean instrumentos de medida variados, suponiendo una importante
heterogeneidad en los resultados. En general, estas revisiones suelen ofrecer
prevalencias de |la sobrecarga total, la cual incluye tanto el componente objetivo como
subjetivo de la carga. En esta linea, Loo et al. (2022) reportaron en su revision, desde
una perspectiva asiatica, que la frecuencia de sobrecarga del cuidador, para diferentes
causas de dependencia, oscilaba entre el 23% y el 59,2%. Si nos centramos en
diferentes causas de dependencia, el 31,67% (IC95%: 26,22 — 37,12%) de las personas
que cuidan a seres queridos con enfermedad mental presentan sobrecarga (Cham et
al., 2022). Esta cifra aumenta hasta el 49,26% (1C95%: 37,15% — 61,46%) cuando la
persona cuidada tiene demencia (Collins y Kishita, 2020), mientras que para las
personas cuidadoras familiares de supervivientes de accidentes cerebrovasculares se
estima una prevalencia de entre el 25% y 54% (Rigby et al., 2009). Recientemente, Liu

et al. (2022) revisaron que entre el 29,44% (+8,98) y el 37,11% (+5,15) de personas
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cuidadoras familiares de cancer describieron experimentar sobrecarga en EE.UU. y

China.

Si nos centramos en estudiar la prevalencia de la sobrecarga subjetiva de la poblacion

cuidadora familiar en Espana desde 2010, encontramos también niveles elevados que

puede afectar a la mitad de dicha poblacion (Tabla 16).

Tamaiio Tipo de Causa de Escala de Localizacién | Prevalencia de
muestral muestreo dependencia medicion de muestra sobrecarga
subjetiva
Del-Pino- 208 Probabilistico Adultos CSI (Robinson, = Jaén 46,2% (1C95%:
Casado mayores 1983) 39,3% — 53,2%)
(2010) dependientes
Corbalan- 48 No probabilistico | Personas  en | ZBI (Zarit et al., | Barcelona 47,9% (intensa)
Carrillo et al. situacion de 1980)
(2013) dependencia
Serrano- 200 Probabilistico Adultos CSI (Robinson, Cérdoba 38%
Ortega mayores 1983)
(2017) dependientes
Rodriguez- 97 No probabilistico | Personas  en | ZBI (Zarit et al., | Galicia 61,9% (intensa)
Gonzalez et situacion de 1980)
al. (2017) dependencia
294 Probabilistico Personas en | ZBI (Zarit et al., = Galicia 55,4%
Blanco et al. . .,
(2019) situacion de 1980)

dependencia

Tabla 16. Estudios que reportan la prevalencia de sobrecarga subjetiva en personas cuidadoras
familiares de Espafia desde 2010.

Fuente: Elaboracion propia.

Por otro lado, numerosos autores han estudiado que determinantes pueden afectar a
la poblacién cuidadora familiar para que reporten una mayor “carga del cuidador”.
Aunque la mayoria suelen centrarse en la carga total, van der Lee et al. (2014) llevaron
a cabo una revision sistematica con el objetivo de analizar que variables predisponen a
una mayor sobrecarga subjetiva en la poblacidon que cuida a personas con demencia.
Entre los determinantes relacionados con la persona en situacién de dependencia,
encontraron los problemas de comportamiento y las necesidades de cuidado, mientras
gue para los determinantes relacionados con la persona cuidadora familiar, destacaron
el apoyo social y la calidad de la relacion con la persona receptora de cuidados, los
problemas de salud fisica y mental, la competencia y autoeficacia, el afrontamiento y
los rasgos de personalidad. Estos factores han aparecido en otras revisiones
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sistematicas (Chiao et al., 2015; Maximiano-Barreto et al., 2022) que han estudiado

este problema de investigacion para numerosas causas de dependencia.

En este sentido, entre los factores relacionados con la persona en situacion de
dependencia, existe un amplio consenso en que un peor estado funcional y, por ende,
mayor demanda de cuidados se relaciona con mas sobrecarga del cuidado (Chiao et al.,
2015; de Wit et al.,, 2018; Ge y Mordiffi, 2017; Liu et al., 2023; Loo et al., 2022;
Maximiano-Barreto et al., 2022; Rigby et al., 2009; van der Lee et al., 2014), pero son
los problemas de comportamiento los que tienen una mayor influencia en la
sobrecarga con una asociacion positiva (Cheng, 2017; Chiao et al., 2015; de Wit et al.,

2018; Loo et al., 2022; van der Lee et al., 2014).

Para los factores relacionados con la persona cuidadora familiar, entre los datos
sociodemograficos, ser mujer (Chiao et al., 2015; Maximiano-Barreto et al., 2022),
tener dificultades econdmicas o ingresos bajos (Chiao et al.,, 2015; Loo et al., 2022;
Maximiano-Barreto et al., 2022) y vivir con la persona que recibe los cuidados (Chiao et
al., 2015; Maximiano-Barreto et al., 2022) parecen aumentar el riesgo de experimentar
sobrecarga. Una peor salud y problemas psicolégicos, principalmente los sintomas de
depresion (Chiao et al., 2015; de Wit et al., 2018; Del-Pino-Casado, Rodriguez-Cardosa,
et al., 2019; Liu et al., 2023; Rigby et al., 2009; van der Lee et al., 2014), un menor
apoyo social (Del-Pino-Casado et al., 2018; Maximiano-Barreto et al., 2022; van der Lee
et al., 2014) y una menor autoeficacia o competencia (Chiao et al., 2015; van der Lee et

al., 2014) se relacionan con mayor nivel de sobrecarga del cuidado.

Otro factor que también parece influir en la sobrecarga subjetiva que experimentan las
personas cuidadoras familiares son las estrategias de afrontamiento que utilicen para
hacer frente a las situaciones del cuidado (Del-Pino-Casado et al., 2011; Loo et al.,

2022; van der Lee et al., 2014).

No obstante, existe una gran heterogeneidad entre los resultados, principalmente
porque los instrumentos que los estudios emplean para medir la “carga del cuidador”
son variados (Liu et al., 2020). Las principales escalas que encontramos en la literatura

para evaluar la sobrecarga subjetiva son (Crespo-Lépez y Rivas, 2015) (Tabla 17):
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Escala de
Numero de Tiempo para
sobrecarga Contenido Puntuacion*
items completarla
del cuidador

Carga subjetiva (unidimensional). 29; 22 enla De O (nunca) a 4 puntos (casi 20 — 25
ZBI (Zarit et version siempre). minutos
al., 1980) espafiola Rango: 0 — 88 puntos (Version

(Martin et Espaniola).
al., 1996)
sl Cinco dominios de la carga subjetiva: 13 Dicotémica (problemas si/no) 10 minutos
(Robinson, fisico, social, laboral, econémico vy
Rango: 0 — 13 puntos
1983) temporal (unidimensional).

Carga objetiva y subjetiva 22 (9 items Carga objetiva: de 0 (mucho 15 - 20
Escala de (bidimensional). para carga peor) a4 (mucho mejor). minutos
carga objetiva y Carga subjetiva: de 0 (nunca) a 4
subjetiva y 13 para (casi siempre).
objetiva del subjetiva)

Rango: 0 — 36 puntos para la
cuidador

subescala objetiva.
(Montgomery
et al., 1985) Rango: 0 — 52 puntos para la

subescala subjetiva.

Carga objetiva y subjetiva 25 Carga  objetiva:  dicotdbmica 15 - 20
scB (bidimensional) en funcidén de varios (ocurre/no ocurre). minutos
(Vitaliano et . 0105 de la conducta de la persona Carga subjetiva: de 0 (ninguna)
al., 1991) cuidada y la reacciéon emocional de la a 4 (mucha).

persona cuidadora.

Cinco dominios de la carga tanto 24 (5 items De 1 (nada disruptivo) a 5 (muy 15 - 20
CBI (Novak y objetiva como subjetiva: fisico, social, para cada disruptivo). minutos

emocional, dependencia y desempefio dominio,

Guest, 1989) P v P Rango: 24 — 120 puntos para la

(multidimensional). menos fisico .

subescala objetiva.
que son 4)

Tabla 17. Caracteristicas de los principales instrumentos de medida de carga del cuidador para personas
cuidadoras familiares.

El instrumento mas utilizado en la actualidad para evaluar la carga del cuidador es la
Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit [Zarit Caregiver Burden Interview (ZBl)]

(Zarit et al., 1980). Otro de los cuestionarios mas importantes por su frecuente uso es

*Una mayor puntuacion en estas escalas significa mayor nivel de sobrecarga.

Fuente: Elaboracion propia.
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el indice de Esfuerzo del Cuidador [Caregiver Strain Index (CSI)] (Robinson, 1983).
Montgomery et al. (1985) fueron los primeros en publicar un instrumento que
diferenciaba entre ambas dimensiones, Escala de carga subjetiva y objetiva del
cuidador [Caregiver Subjective and Objective Burden Scale], dandole una subescala a
cada una de estas. El cuestionario de Vitaliano et al. (1991), Evaluacion de la carga del
cuidador [Screen for Caregiver Burden (SCB)], también distingue entre ambas
dimensiones dando una puntuacién independiente para cada subescala. Por ultimo, el
Inventario de carga del cuidador [Caregiver Burden Inventory (CBI)] de Novak y Guest
(1989) es considerado uno de los instrumentos mds destacados para evaluar dicha

carga.

Una vez vistos los resultados negativos sobre la salud mental del cuidado familiar mas
prevalentes, procederemos a explicar los diferentes modelos conceptuales y marcos
tedricos que buscan dar una explicacion a como el proceso de cuidar a un allegado en
situacion de dependencia puede desembocar en estas consecuencias sobre la persona
que brinda los cuidados familiares y cdmo las estrategias de afrontamiento pueden
afectar a la relacién entre las situaciones de estrés propias del cuidado y los efectos

negativos. Esto tendra lugar en el siguiente capitulo.
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CAPITULO 4. MODELOS DE
ESTRES Y AFRONTAMIENTO
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Muchos de los problemas de salud detallados en el capitulo anterior aparecen a causa
del estrés, el cual es un estado de tensién mental o preocupacion generado por una
situacion dificil. Al tratarse de una respuesta natural frente a las amenazas y a otros
estimulos, todas las personas presentamos algun grado de estrés que nos ayuda a
desempeiiar las actividades diarias. Sin embargo, cuando el estrés es excesivo, nos

afecta a nivel fisico y mental (OMS, 2023d).

Cuidar de una persona en situacion de dependencia suele ser un proceso duradero
acompanado de numerosas demandas, tareas, responsabilidades y eventos que
suponen una considerable fuente de estrés pudiendo tener importantes consecuencias
negativas sobre el bienestar de la persona cuidadora. No obstante, la aparicidon y
mantenimiento del estrés, asi como sus resultados, varian de una persona a otra, aun
enfrentdndose a situaciones similares. Es por ello que numerosos modelos tedricos
han sido desarrollados con el fin de intentar dar una explicacion a esta variabilidad
(Losada-Baltar, 2017). En este capitulo desarrollaremos un modelo genérico, a partir
del cual se han inspirado muchos otros, y uno que es especifico para nuestro tema de

estudio, el cuidado familiar.

1. TEORIA TRANSACCIONAL DEL ESTRES DE
LAZARUS Y FOLKMAN.

El marco tedrico elaborado por Lazarus y Folkman (1984) ha servido de base para la
construccion de la mayoria de los modelos conceptuales surgidos posteriormente
(Losada-Baltar, 2017), con el objetivo de explicar cdmo actua el estrés sobre la persona
cuidadora familiar (Figura 26). Segun estos autores, el estrés es el producto de la
interaccion entre los individuos y su ambiente, donde la interpretacion que el
individuo hace de los acontecimientos que le rodea es clave. En este sentido, es la

evaluacion que hace el sujeto de la situacion y de sus recursos la que determina si las
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demandas de cuidado son o

no estresantes. Los modelos tedricos que siguen esta

perspectiva se consideran modelos o teorias de estrés y afrontamiento.

Irrelevante

Daiio — perdida

Recursos
socioecologicos

£Cudl es el significado de este evento?

Acontecimientos

potencialmente
estresantes

Evaluacion primaria

JComo afecta a mi bienestar?

Evento -
Benigno
estresante
Amenaza Desafio

Recursos
Evaluacion secundaria personales
éQue puedo hacer?
Cudnto me costard?

£Qué resultado puedo esperar?

Estrategias de afrontamiento

- Centradas en el problema
- Centradas en la emocion

Resultado

Reevaluacion
iHa cambiado el estrés?
iMe siento mejor?

Figura 26. Teoria transaccional del estrés de Lazarus y Folkman (1984).

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Leandro et al. (2022).

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.

116



Afrontamiento y consecuencias emocionales negativas del cuidado en personas cuidadoras familiares.
PARTE Il. MARCO TEORICO Y ESTADO DE LA CUESTION

Lazarus y Folkman (1984) basan su teoria transaccional del estrés en tres elementos
fundamentales: el concepto de estrés, la evaluacion cognitiva y el afrontamiento. En
primer lugar, definen el estrés como “el resultado de una relacién entre el individuo y
su medio, que es evaluado por éste como amenazante o excedente de sus recursos y

gue pone en riesgo su bienestar”.

En segundo lugar, diferencian entre evaluacion primaria, evaluacién secundaria y
reevaluacion. La evaluacion primaria es la que realiza inicialmente el individuo sobre
las consecuencias de un acontecimiento potencialmente estresante sobre su bienestar.
Dicho acontecimiento sera evaluado como irrelevante si no supone implicaciones para
él; benigno-positivo si determina que tendra efectos favorables para alcanzar o
mantener su bienestar; o estresante si piensa que le ocasionara un dafo/pérdida,

amenaza o desafio (Lazarus y Folkman, 1984).

El individuo considerara el acontecimiento como dafiino o como una pérdida cuando
ya haya experimentado sus efectos negativos; como amenaza cuando aun no haya
producido un dafio o pérdida, pero se prevé que pueda suceder; y, por ultimo, como
desafio (linea curvada en la figura 26) cuando el sujeto cree que cuenta con los
recursos suficientes para superar las dificultades que acompafian al acontecimiento

(Lazarus y Folkman, 1984).

Una vez que el sujeto evalla el evento estresante, este lleva a cabo una evaluacion
secundaria para analizar su capacidad de hacer frente al mismo. Para ello, valorara los
recursos individuales y socioecoldgicos que tiene disponibles para conseguir un

resultado positivo (Lazarus y Folkman, 1984).

En tercer lugar, tras percibir un acontecimiento como dafiino, amenazante o
desafiante y de valorar su capacidad para gestionar dicho evento, entrard en juego el
afrontamiento como respuesta a estas evaluaciones y como ejecucion de una reaccion
concreta frente al acontecimiento potencialmente estresante. El afrontamiento es
definido por Lazarus y Folkman (1984) como “aquellos esfuerzos cognitivos y/o
conductuales llevados a cabo por el individuo para manejar las demandas internas o

externas percibidas como excedentes de los recursos de los que dispone”.
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Estos autores (Lazarus y Folkman, 1984) distinguieron entre dos tipos de
afrontamiento: afrontamiento centrado en el problemay afrontamiento centrado en la

emocion. Estos seran descritos ampliamente en el apartado 3 de este mismo capitulo.

Por dultimo, si el individuo es capaz de afrontar apropiadamente la situacién,
repercutira positivamente en los resultados sobre su bienestar, pero si emplea
estrategias de afrontamiento poco efectivas e inadecuadas para resolver la situaciéon
causante de estrés, influird negativamente en los resultados afectando a su bienestar y
apareciendo, entre otros, consecuencias adversas en su salud mental como sintomas

de ansiedad o de depresion.

Tras este proceso de afrontamiento, realizara una reevaluacidn de la situacion para ver
si ha cambiado el estrés y se siente mejor o si, por el contrario, requiere de una nueva

respuesta para minimizar el estrés que esta demanda le ocasiona.

Por su parte, Knight et al. (2000) incluyeron los conceptos de cultura y etnia para
completar socioculturalmente el marco tedrico sobre el que se mueven los distintos
modelos conceptuales que se basan en el modelo de Lazarus y Folkman (1984). En este
sentido, Knight et al. (2000) postulan que la cultura y la etnia repercuten en la
evaluacion de los acontecimientos potencialmente estresantes, en el modelo de
afrontamiento y en la percepcidon y uso del apoyo familiar. Todos estos factores tienen
relacion e influyen en las consecuencias emocionales de la persona cuidadora. Al
resultado de estas ideas lo denominaron Modelo Sociocultural de Estrés y

Afrontamiento.
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2. MODELO DEL PROCESO DE ESTRES DE PEARLIN
ET AL.

Pearlin et al. (1990) adaptaron el modelo de Lazarus y Folkman (1984) al campo del
cuidado familiar, dando lugar al modelo del proceso de estrés. Puesto que este modelo
es uno de los mas utilizados e influyentes en este campo, lo hemos considerado de
entre las numerosas propuestas tedricas existentes (Carretero et al.,, 2006; Losada-
Baltar, 2017) para establecer el marco tedrico de la presente tesis. Dado que Pearlin
presentd, posteriormente, una version mas elaborada y avalada por datos empiricos
en el libro publicado por Aneshensel et al. (1995), tomaremos esta como referencia

(Figura 27).

VARIABLES CONTEXTUALES
Caracteristicas sociodemograficas
Estructura y vinculo familiar
Historia del cuidado
Disponibilidad de servicios

ESTRESORES PRIMARIOS

ESTRESORES SECUNDARIOS
Estresores primarios objetivos
Capacidad funcional Tensiones de rol
Deterioro cognitivo
Conductas problematicas

Conflictos familiares
Conflictos laborales
Problemas econdmicos

- Reduccion de vida social =
|:> RESULTADOS

Tensiones intrapsiquicas

Autoestima y control
Pérdida del self
Sobrecarga del rol - Cautividad por la tarea
Cautividad del rol - Competencia

Pérdida de intercambio intimo

Estresores primarios subjetivos

VARIABLES MODULADORAS

Estrategias de afrontamiento
Apoyo social

Figura 27. Modelo del proceso de estrés de Pearlin et al.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: Pearlin et al. (1990) y Aneshensel et al. (1995).
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El modelo del proceso de estrés resalta cinco factores que se relacionan entre si para
explicar cdmo aparece y prolifera el estrés, asi como sus efectos sobre el bienestar de
la persona cuidadora: variables contextuales, estresores primarios, estresores
secundarios, variables moduladoras y resultados (Aneshensel et al., 1995; Pearlin et

al., 1990).

En primer lugar, las variables contextuales que rodean al cuidado influyen sobre la
adaptacion de las personas al proceso de cuidar, pudiendo afectar al estrés y a su
bienestar. Dentro de estas variables, destacan las caracteristicas sociodemograficas
tanto de la persona cuidadora familiar como de aquella que recibe los cuidados (edad,
género, estado civil, situacion laboral, ingresos...), el vinculo y estructura familiar, el
tipo de convivencia, la historia del cuidado o la disponibilidad de servicios formales de

cuidados u otras ayudas, entre otros (Aneshensel et al., 1995; Pearlin et al., 1990).

Los factores estresantes, como se ha comentado, pueden ser primarios y secundarios.
Los estresores primarios son aquellos ligados a la actividad del cuidado de manera
directa, diferenciandolos entre estresores primarios objetivos (incapacidad funcional,
deterioro cognitivo y conductas problematicas del receptor de cuidados) y estresores
primarios subjetivos (sobrecarga del rol, cautividad del rol y pérdida de intercambio

intimo) (Aneshensel et al., 1995; Pearlin et al., 1990).

Es decir, los estresores primarios objetivos son aquellos derivados del deterioro de la
persona en situacién de dependencia, asi como de las demandas de cuidado
resultantes a las que la persona cuidadora familiar debe hacer frente. Estos tienen, a
su vez, un impacto subjetivo que provoca reacciones emocionales negativas en estas
personas, denominados estresores primarios subjetivos, que es la evaluacion que
hacen sobre dichas demandas del cuidado (Aneshensel et al.,, 1995; Pearlin et al.,

1990).

Las dimensiones de los estresores primarios subjetivos incluyen sentimientos de
sobrecarga del rol —la persona cuidadora familiar se siente cansada emocionalmente,
exhausta, preocupada y tensa a causa de su rol—, cautividad del rol —la persona
cuidadora familiar se siente atrapada en dicho rol- y pérdida de intercambio intimo —

deterioro en la reciprocidad afectiva y en las actividades que comparten la persona

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.

120



Afrontamiento y consecuencias emocionales negativas del cuidado en personas cuidadoras familiares.
PARTE Il. MARCO TEORICO Y ESTADO DE LA CUESTION

cuidadora familiar con la que recibe los cuidados, por esta situacion de cuidado—

(Aneshensel et al., 1995; Pearlin et al., 1990).

Ademas, estos estresores primarios pueden extenderse y afectar a otras areas de la
vida de la persona cuidadora, distintas del cuidado. De esta manera, intervienen los
estresores secundarios, que se clasifican en tensiones de rol (objetivable) —conflictos
familiares y laborales, reduccidén de la vida social y problemas econdmicos— y en
tensiones intrapsiquicas (dimension subjetiva), que engloba la merma de la autoestima
y del control, la pérdida del sentido del self (percepcién de la identidad personal), la
cautividad por la tarea de cuidar y la falta de competencia (Aneshensel et al., 1995;

Pearlin et al., 1990).

Someterse a todos estos estresores puede dar lugar a que la persona cuidadora
familiar experimente resultados negativos sobre su salud y bienestar como sintomas
depresivos, ansiedad, trastornos fisicos o, incluso, el abandono de proveer cuidados
familiares, entre otros. No obstante, este impacto negativo podria verse regulado por
variables moduladoras, como las estrategias de afrontamiento y el apoyo social, al
permitir que las personas cuidadoras familiares limiten o reduzcan las consecuencias
adversas ligadas al proceso de cuidar. Los autores de este modelo sugieren que son
estas variables las que podrian explicar las principales diferencias individuales con
respecto a los resultados del cuidado familiar (Aneshensel et al., 1995; Pearlin et al.,

1990).

El apoyo social puede distinguirse, por un lado, en apoyo instrumental cuando es
ayuda que recibe la persona cuidadora familiar procedente de otros para atender a la
persona receptora de cuidados y, por otro lado, en apoyo emocional cuando hace
referencia a aquellos sentimientos de ayuda que recibe esta persona (empatia,
atencion, confianza, etc). Asimismo, el afrontamiento puede definirse como aquellas
respuestas a los estresores que manifiestan las personas cuidadoras familiares con el

objetivo de disminuir sus consecuencias negativas (Carretero et al., 2006).

Por otro lado, el modelo del proceso de estrés de Pearlin et al. (1990) sirvié de base a
Raina et al. (2004) para proponer un modelo tedrico integral especifico para personas

cuidadoras familiares de niflos/as con discapacidad (Figura 28).
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Figura 28. Modelo conceptual del proceso de cuidado y carga de la persona cuidadora familiar en
poblacidn pediatrica.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de: Raina et al. (2004).

En este modelo multidimensional encontramos seis factores que se interrelacionan
para explicar el proceso del estrés en el cuidado familiar de nifias y nifios con

discapacidad (Raina et al., 2004):

1. Antecedentes y contexto: Aborda el entorno en el que tiene lugar el cuidado, con
énfasis en las caracteristicas socioecondmicas de la familia. Hipotetizan que un mayor
estatus socioecondmico se relaciona con menos demandas de cuidado y problemas
conductuales en la poblacién infantil y, por tanto, con mejor salud fisica y mental en la

persona cuidadora.

2. Caracteristicas del nifio/a: son los signos de deterioro de la persona menor de edad
y, por ende, las demandas reales de cuidado. Destacan la capacidad funcional (grado
de dependencia para las AVD, funcionamiento cognitivo y la gravedad motora) y la
conducta problematica del nifio/a (hiperactividad, trastornos de conducta,
somatizacion, etc.). Postulan que una mayor capacidad funcional se acompafia con
mejor salud de la persona cuidadora, menos demandas del cuidado y una percepcién
mas positiva de los servicios de cuidados formales. Mientras que un menor grado de
problemas en la conducta suponen una mejor salud psicolégica y mayor

autopercepcion de la persona cuidadora.
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3. Estresores: establecen las demandas de cuidado y la percepcién del cuidado formal
como los factores que constituyen este constructo. Los autores de este modelo
consideran que un menor nimero de demandas de cuidado se asocian a una mejor
autopercepcion y mayores niveles de apoyo social. Mientras que la percepcion del
cuidado formal equivale al grado de satisfaccion de las personas cuidadoras familiares
con respecto a la atencidn que reciben de los servicios formales. De manera que
cuando esta percepcidon es mas alta, produce mejores resultados en la salud de la

persona cuidadora, segun hipotetizan los autores (Raina et al., 2004).

4. Factores intrapsiquicos: concierne al estado interno de la persona que provee los
cuidados. El cuidado es considerado un rol social. Identificarse con este rol lleva a la
persona cuidadora familiar a autoevaluarse en el desempefio del mismo. De este
modo, la autopercepcién es un importante factor intrapsiquico que puede ser medido
por medio de la autoestima y la autoeficacia sobre la situacion del cuidado.
Determinan que una mayor autopercepcion predispone a niveles mas elevados de
apoyo social, a un mejor funcionamiento familiar y a mayor empleo de estrategias de

manejo del estrés (estrategias de afrontamiento).

5. Factores de afrontamiento: incluyen el apoyo social, la funcidén familiar y el manejo
del estrés como factores de este constructo. El primero hace referencia al apoyo
informal procedente de familiares, amigos y vecinos; la funcion familiar al grado en
gue una familia trabaja como una unidad; y el manejo del estrés a las estrategias y
acciones que la persona cuidadora familiar realiza para responder a las situaciones
causantes de estrés. Raina et al. (2004) postulan que niveles mas altos de estos

factores se asocian a un mejor estado de salud en la persona cuidadora.

6. Resultados: hacen referencia a la salud, tanto fisica como psicoldgica, y al bienestar

de la persona cuidadora.

Puesto que el afrontamiento parece ser un factor clave en los modelos tedricos que
explican la variabilidad de los resultados del estrés en la poblaciéon cuidadora familiar
y, ademas, es una de las variables que constituye la pregunta de investigacién de la
presente tesis, vamos a dedicarle un apartado para poder extendernos

adecuadamente con su conceptualizacidn, clasificacién y medicidn.
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3. AFRONTAMIENTO: CONCEPTO, CLASIFICACION E
INSTRUMENTOS DE MEDICION.

Como ya definimos anteriormente, el afrontamiento hace referencia al conjunto de
esfuerzos cognitivos y/o conductuales que lleva a cabo el individuo para abordar del
mejor modo posible las demandas internas y ambientales evaluadas como excedentes
de sus recursos (Lazarus y Folkman, 1984). Partiendo de esta conceptualizacidn,
encontramos las siguientes implicaciones (Vazquez et al., 2022): el afrontamiento es
un proceso y No un rasgo, ya que este cambia constantemente en funcién de la
situacion; difiere de la conducta adaptativa automatizada, al producirse solamente
ante demandas que exceden los recursos del sujeto; requiere un esfuerzo sin perjuicio

del resultado alcanzado; y es un intento por gestionar la situacion.

El afrontamiento es considerado una variable moduladora o mediadora que puede
incidir limitando o reduciendo las consecuencias negativas provenientes del proceso
de cuidar informalmente. Ademas, es considerado uno de los principales factores que
influyen en la variabilidad de los efectos del cuidado sobre la persona cuidadora
familiar (Aneshensel et al., 1995; Pearlin et al., 1990). Esto se debe a su naturaleza
compleja y multidimensional ya que viene determinada tanto por el contexto en el que
se produce (tipo de demanda, recursos al alcance, etc.) como por el individuo que lo
experimenta (disposiciones, creencias, recursos disponibles, atributos personales,
historias previas de afrontamiento, estado de salud, etc.) (Folkman y Moskowitz,

2004).

En este sentido, puesto que el afrontamiento esta condicionado por diversos factores,
es conveniente diferenciar entre estilos de afrontamiento y estrategias de
afrontamiento. Los primeros hacen referencia al conjunto de predisposiciones y
preferencias personales para gestionar una situacion, es decir, el patrén habitual y
estable de un individuo para hacer frente a los problemas. Las estrategias de
afrontamiento, por su parte, son los procesos o acciones concretas que podemos

emplear en funcién de las circunstancias. Estas estrategias son dinamicas y altamente
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cambiantes dependiendo de como evolucione la situacion desencadenante de estrés

(Fernandez-Abascal, 1997).

Los diferentes estilos de afrontamiento pueden situarse en funcion de tres

dimensiones basicas (Fernandez-Abascal, 1997):
1) El método utilizado en el afrontamiento:

- Estilo de afrontamiento activo: moviliza esfuerzos para solucionar la situacion.

- Estilo de afrontamiento pasivo: no hace nada, simplemente espera a que
cambien las condiciones de la situacién.

- Estilo de afrontamiento de evitacién: elude o huye de la situacién y/o de sus

consecuencias.
2) La focalizacion del afrontamiento:

- Estilo de afrontamiento dirigido al problema: modificar o actuar sobre las
condiciones de la amenaza.

- Estilo de afrontamiento dirigido a la repuesta emocional: disminuir o suprimir
la respuesta emocional que genera la situacion.

- Estilo de afrontamiento dirigido a modificar la evaluacidn inicial de la situacidn:

reevaluar el problema.
3) La actividad movilizada en el afrontamiento:

- Estilo de afrontamiento cognitivo: esfuerzos de tipo cognitivo.

- Estilo de afrontamiento conductual: esfuerzos formados por comportamientos.

Si los estilos de afrontamiento se pueden clasificar en estas dimensiones, las
estrategias de afrontamiento presentan una mayor problematica a la hora de
catalogarlas al presentar una amplia variedad de tipos y diferentes instrumentos de
medida con clasificaciones heterogéneas. Dicha problematica ya fue recogida por
Skinner et al. (2003) que tras analizar 100 sistemas diferentes de evaluacién de
afrontamiento, no hubo dos que incluyesen el mismo conjunto de categorias,

detectando mas de 400 instancias o items de afrontamiento (las innumerables
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respuestas cambiantes en tiempo real que las personas utilizan para lidiar con

transacciones estresantes) en la literatura cientifica.

Esta falta de consenso sobre las categorias basicas del afrontamiento ha enlentecido el
progreso en este campo debido a la dificultad de comparar y acumular los resultados
de diferentes estudios de investigacidon. En este sentido, Skinner et al. (2003) valoraron
que las taxonomias de afrontamiento debian establecerse de menor a mayor
abstraccion: Las instancias de afrontamiento son aquellas conductas concretas que se
realizan ante una situacion de estrés (p. ej. escribir en una libreta una lista con las
distintas soluciones de un problema y sus posibles consecuencias) y hacen referencia a
los distintos items que solemos encontrarnos en los cuestionarios de medicion de
afrontamiento. Cada una de estas instancias de afrontamiento se agrupa en categorias
de orden inferior (p. ej. planificacidn, busqueda de apoyo emocional o consumo de
sustancias), las cuales se encuentran bien establecidas conceptualmente, formando
categorias exclusivas y exhaustivas, que se denominan formas o estrategias de
afrontamiento. A su vez, estas categorias de orden inferior se aglutinan en categorias
de orden superior (p. ej. afrontamiento centrado en el problema o centrado en la

emocidén), que son apodadas como dimensiones de afrontamiento.

De tal manera que la investigacidn tradicionalmente ha clasificado las estrategias de
afrontamiento en dimensiones amplias y especificas, dependiendo de la direccion o
naturaleza de la respuesta de afrontamiento. Asimismo, la clasificacion mas
ampliamente utilizada es la de Lazarus y Folkman (1984) que distinguieron entre dos
dimensiones: afrontamiento centrado en el problema, dirigido principalmente a
resolver situaciones que provocan estrés, y afrontamiento centrado en la emocion, que
implica los esfuerzos de los individuos para regular las emociones provocadas por la
situacidén causante de estrés. Por su parte, Moos et al. (1990) diferenciaron entre
afrontamiento activo o de aproximacion, el cual pretende reevaluar, modificar y
resolver diligentemente los problemas, y afrontamiento pasivo o evitativo,
caracterizado por respuestas que tienen como resultado distanciarse o evitar el
abordaje del problema. Moos et al. (1990), a su vez, distinguieron entre afrontamiento

basado en comportamientos (implican cambiar la situacién problematica a través de
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acciones) y afrontamiento basado en esfuerzos cognitivos (mediante los cuales los

individuos abordan los problemas a través del uso de estrategias cognitivas).

Lazarus y Folkman (1984) plantearon que no se puede considerar que una estrategia
sea mejor o peor que otra, sino que se tiene que tener en cuenta el contexto en que se
produce, ya que unas formas de afrontamiento pueden ser efectivas para
determinadas personas en ciertas situaciones, pero inefectivas y perjudiciales para

otras o para esas mismas personas en otras situaciones.

No obstante, aunque no puede afirmarse de manera rotunda que existan estrategias
de afrontamiento que siempre den resultados positivos o negativos, no podemos
rebatir que, generalmente, hay formas de regulacién que son mejores que otras. En
este sentido, también se ha dimensionado el afrontamiento en funcién de si este es
mas o menos util para adaptarse a la situaciéon de estrés. De manera que se ha
diferenciado entre afrontamiento funcional y afrontamiento disfuncional (Carver et al.,

1989).

Como ya se ha mencionado, cada una de las dimensiones descritas por estos autores
(Carver et al., 1989; Lazarus y Folkman, 1984; Moos et al., 1990) estan conformadas
por varias estrategias individuales de afrontamiento. En la figura 29 establecemos una
clasificaciéon combinando todas estas dimensiones (cuadros grises), y a su vez,
categorizamos y definimos las estrategias de afrontamiento descritas por estos autores

(Carver et al., 1989; Lazarus y Folkman, 1984; Moos et al., 1990).
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Figura 29. Clasificacidn de las dimensiones y estrategias de afrontamiento.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Carver (1997), Lazarus y Folkman (1984) y Moos et al. (1990).

De modo que pese a que las respuestas de afrontamiento se han investigado en gran
medida como dimensiones separadas, investigaciones recientes resaltan la necesidad
de analizar los mecanismos de afrontamiento individualmente, dada la evidencia de
gue las respuestas de afrontamiento pueden ser efectivas o inefectivas en funcién del

contexto especifico del cuidado (Morris et al., 2018).

Kato (2013) revisé 2.000 articulos empiricos y encontré que las escalas de
afrontamiento mas utilizadas para medir el grado en que las personas emplean las
distintas estrategias para hacer frente a la situacién causante de estrés son: el COPE
(Carver et al.,, 1989), junto a su version corta (Brief COPE) (Carver, 1997), el
Cuestionario de Formas de Afrontamiento (Ways of Coping Questionnaire; WCQ)
(Folkman y Lazarus, 1988), incluyendo el original, denominado Lista de Verificacion de
Formas de Afrontamiento (Ways of Coping Checklist; WCCL) (Folkman y Lazarus, 1980),

el Inventario de Afrontamiento de Situaciones Estresantes (Coping Inventory for
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Stressful Situation; CISS) (Endler y Parker, 1990) y el Inventario de Respuesta de

Afrontamiento (Coping Response Inventory; CRI) (Moos, 1988) (Tabla 18).

Escalas de Numero
Dimensiones/Estrategias de afrontamiento Puntuacién
afrontamiento de items
Estrategias: Afrontamiento activo; Planificacion; 53 De 1 (normalmente hago
Supresion de  actividades  competitivas; esto poco) a 4
Restriccion del afrontamiento; Busqueda de (normalmente hago esto
apoyo social por razones instrumentales; mucho).
Busqueda de apoyo social por razones A mayor puntuacidon para
iz emocionales; Reinterpretacion  positiva vy cada estrategia, mas
crecimiento; Aceptacion; Recurrir a la religion; utilizacion de esta.
Enfocar y liberar emociones; Negacion;
Desentendimiento conductual y
desentendimiento mental; Uso de alcohol y
drogas.
Estrategias: Afrontamiento activo; Planificaciéon; 28 De 0 (no, en absoluto) a 3
Uso de aposo instrumental; Uso de apoyo (mucho).

Brief COPE emocional; Reinterpretacion positiva; A mayor puntuacién para
Aceptacion; Humor; Religion; Auto-distraccion; cada estrategia, mas
Desahogarse; Negacion; Auto-culpa; utilizacidn de esta.
Desvinculacién conductual; Uso de sustancias.

Dimensiones: Afrontamiento centrado en el 68 Dicotémico (Si/No).

WCCL problema y afrontamiento centrado en la A  mayor numero de

emocion respuestas afirmativas, mas

uso de esa dimension.
Estrategias: Afrontamiento centrado en el 42 De 0 (no usado) a 3 (usado
problema; Pensamiento desiderativo; mucho).

Lotdel Distanciarse; Destacar lo positivo; Auto-culpa; A mayor puntuaciéon para
Aislarse; Reducir la tension; Busqueda de apoyo cada estrategia, mas
social. utilizacién de esta.
Dimensiones: Afrontamiento orientado a 44 De 1 (para nada) a 5

CISS tareas; Afrontamiento orientado a emociones; (mucho).

Afrontamiento orientado a la evitacion. A mayor puntuacién, mas
uso de esa dimension.
Estrategias:  Analisis légico; Reevaluacion 48 De 0 (para nada) a 3 (con
CRI positiva; Busqueda de guia y apoyo; Resoluciéon bastante frecuencia).

de problemas; Evitacion cognitiva; Aceptacion o
resignacion; Descarga emocional; Busqueda de
recompensas alternativas.

A mayor puntuacion para
cada estrategia, mas
utilizacién de esta.

Tabla 18. Caracteristicas de los principales instrumentos de medida de afrontamiento.

Fuente: Elaboracion propia a partir de: Carver et al. (1989), Carver (1997), Folkman y Lazarus (1980), Folkman y

Lazarus (1988), Endler y Parker (1990) y Moos (1988).
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Desde que aparecieron los diferentes modelos tedricos que proporcionaban un papel
relevante a las estrategias de afrontamiento en el proceso del estrés, la literatura
cientifica se ha inundado de estudios que han intentado demostrar empiricamente
como estas estrategias pueden modular o mediar en los resultados de salud mental
tanto en la poblacion general (Kato, 2013; Penley et al., 2002) como en la poblacién

cuidadora familiar (Hawken et al., 2018).

Pese a que en el ambito tedrico se ha determinado que existen estrategias de
afrontamiento mds o menos funcionales (Carver et al.,, 1989), en la practica, los
hallazgos publicados sobre la relacidon entre las distintas estrategias y la salud mental
en personas cuidadoras familiares han resultado ser, generalmente, poco concluyentes

(Del-Pino-Casado et al., 2011, Li et al., 2012).

Asi, las estrategias individuales que forman parte de las dimensiones del
afrontamiento centrado en el problema y en la emocidn se consideran, teéricamente,
mas efectivas en el proceso de adaptacién ante un evento estresante que las
estrategias de tipo evitativo que constituyen la dimension de afrontamiento

denominada disfuncional (Carver, 1997; Carver et al., 1989).

Empero, tan solo se han encontrado hallazgos algo mas consistentes y robustos
cuando se ha analizado la relacién del afrontamiento disfuncional con las
consecuencias mentales negativas en la poblacion cuidadora. Asi, Li et al. (2012) en su
metaandlisis, controlando variables objetivas de carga del cuidado, encontraron que
cuando las personas cuidan a un familiar con demencia y emplean mas estrategias de
afrontamiento disfuncional, tienden a un mayor nimero de sintomas depresivos y de
ansiedad. Similarmente, Del-Pino-Casado et al. (2011) concluyeron en su revisidon
sistematica que este tipo de afrontamiento (disfuncional) se acompafiaba de mas
sobrecarga subjetiva en personas que brindan cuidados a familiares adultos mayores

en situacién de dependencia.

No obstante, ninguno de estos autores (Del-Pino-Casado et al., 2011; Li et al., 2012)
hallaron asociacion entre el afrontamiento centrado en el problema y los sintomas de
ansiedad, depresiéon y sobrecarga subjetiva tras recopilar estudios que daban

resultados heterogéneos.
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En el caso del afrontamiento centrado en la emocidn, si parece existir indicios de que
algunas de sus estrategias podrian ser efectivas para reducir la morbilidad psicoldgica
cuando son empleadas por las personas cuidadoras familiares ante situaciones de
estrés, pero volvemos a toparnos con resultados inconsistentes (Del-Pino-Casado et

al.,, 2011; Liet al., 2012).

Las revisiones (Gottlieb y Wolfe, 2002; Monteiro et al., 2018; Wan-Ghazali et al., 2023)
gue estudian la relacion entre las estrategias de afrontamiento y los resultados de
salud en personas cuidadoras familiares coinciden en que los resultados divergentes se
debe principalmente a la metodologia que utilizan dichos estudios: el empleo de
disefios mayoritariamente transversales que no permiten medir causalidad, el uso de
diferentes instrumentos de medida tanto del afrontamiento como de las
consecuencias negativas sobre la salud, asi como la falta de especificidad y
comparabilidad de los estresores estudiados, dan lugar a una cuestionable
interpretacion del cuerpo de conocimientos producido sobre afrontamiento en esta

poblacién.

Este ultimo punto es transcendental ya que como defendié Folkman (2008), las
estrategias de afrontamiento no son efectivas por si solas contra el estrés, sino que los

resultados pueden depender de la naturaleza de los factores estresantes.

Dados estos resultados poco concluyentes en este campo del conocimiento y la
relevancia y magnitud de las consecuencias emocionales negativas en nuestra
poblacién de estudio, una vez que hemos desarrollado el marco teérico y el estado de
la cuestion, procedemos a detallar la necesidad de llevar a cabo esta tesis
estableciendo los objetivos y la hipdtesis de la misma. Ademas, para alcanzar estos

objetivos, también detallaremos la metodologia empleada.

Todos estos aspectos seran expuestos en la siguiente parte del presente manuscrito.
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1. JUSTIFICACION.

El aumento de la esperanza de vida junto al envejecimiento de la poblacion esta
incrementando el nimero de personas en situacién de dependencia que requiere de
otras personas para tener cubiertas sus necesidades basicas de la vida diaria (OCDE,

2023a).

Las personas cuidadoras familiares tienen mayor riesgo de experimentar
consecuencias negativas sobre su salud mental respecto a la poblacion no cuidadora
(Pinquart y Sérensen, 2003b). Asi, se han encontrado prevalencias de entre el 21,4% y
el 43,6% para los sintomas de ansiedad (Loh et al., 2017; Sallim et al., 2015), alrededor
del 42% para los sintomas depresivos (Bedaso et al., 2022; Geng et al., 2018) y hasta el
23-59,2% en la sobrecarga subjetiva (Collins y Kishita, 2020; Cham et al., 2022; Loo et
al., 2022). Ademas, esta ultima también se ha asociado a un aumento en los sintomas
de ansiedad y depresivos (Del-Pino-Casado et al., 2021; Del-Pino-Casado, Rodriguez-
Cardosa, et al., 2019). Estos problemas de salud se asocian a una peor calidad en los
cuidados que esta poblacién brinda (Shaffer et al., 2016) y, por ende, mayor carga de
trabajo en el sistema formal de cuidados, con la repercusién que esto tiene a nivel

social y econdmico para la sociedad.

Por todo ello, es necesario establecer intervenciones que promuevan la salud mental
en la poblacién cuidadora familiar. Para ello, numerosos autores han intentado dar
una explicacion al proceso por el cual las personas cuidadoras familiares tienen una
alta incidencia de consecuencias emocionales negativas. En este sentido, han surgido
numerosos modelos tedricos que detallan cuantiosas variables que parecen influir en
la aparicién y mantenimiento del estrés, asi como en los efectos negativos sobre la

salud (Lazarus y Folkman, 1984; Pearlin et al., 1990; Raina et al., 2004).

Una de las variables que mas relevancia adquieren en la explicaciéon de dicho proceso
son las estrategias de afrontamiento que las personas cuidadoras familiares emplean

para enfrentarse a situaciones de cuidado que les produce estrés (Isa et al., 2016; van
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der Lee et al., 2014). De manera que si utilizan estrategias efectivas que le ayuden a
adaptarse a la situacién, podran reducir o mitigar los resultados negativos sobre la

salud (Lazarus y Folkman, 1984; Pearlin et al., 1990; Raina et al., 2004).

Sin embargo, tras décadas de investigacién en este campo, se siguen obteniendo
resultados heterogéneos y poco concluyentes alrededor de cémo las diferentes
estrategias de afrontamiento pueden modular o mediar entre una situacion causante
de estrés y las consecuencias negativas de cuidar a un familiar (Gottlieb y Wolfe, 2002;

Monteiro et al., 2018; Wan-Ghazali et al., 2023).

Para remediar esta problematica, se han reproducido revisiones sistematicas (Del-
Pino-Casado et al., 2011; Monteiro et al., 2018) e, incluso, con metaanalisis (Li et al.,
2012) para analizar y estimar la relacion entre las distintas estrategias de
afrontamiento y la sintomatologia mental en la poblaciéon cuidadora familiar. No
obstante, encontramos en estas importantes limitaciones que dificulta una visién mas

amplia de esta relacién:

- Estas revisiones se focalizan, en general, en personas cuidadoras familiares de
adultos mayores en situacion de dependencia, y principalmente, con
demencias.

- Analizan la relacién solamente entre las amplias dimensiones de afrontamiento
y los efectos negativos de cuidar sobre la salud mental de la poblacion
cuidadora familiar.

- No encontramos revisiones sistematicas con metaanalisis que nos permitan
cuantificar y estimar la asociacién entre el afrontamiento y la sobrecarga
subjetiva en nuestra poblacion de estudio.

- Por su parte, si hay una revisién que empled metaanalisis (Li et al., 2012) para
estudiar la relacion de los sintomas depresivos y de ansiedad con el
afrontamiento. Sin embargo, hace mas de una década de su publicacion y el

numero de estudios incluidos en los distintos metaanalisis eran escasos.

Por todo ello y puesto que en los ultimos afios ha crecido la literatura cientifica de este
campo con la publicacidon de nuevos articulos, consideramos justificable la necesidad

de llevar a cabo una revisidn sistematica con metaanalisis que nos ayude a estimar la
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relacion entre los sintomas de depresion, de ansiedad y la sobrecarga subjetiva con las
diferentes estrategias de afrontamiento y no solo con las dimensiones que las
engloban, en toda la poblacién cuidadora familiar, independientemente de la causa de

dependencia o la edad de la persona que recibe los cuidados.

De esta manera, podemos conseguir los siguientes avances en materia de
conocimiento sobre el papel que puede desempeiar el afrontamiento en las personas

cuidadoras familiares:

- Analizar si existen diferencias en la influencia del tipo de afrontamiento
empleado sobre los resultados en salud en funcion de la causa de dependencia
atendida o de la edad de la persona receptora de cuidados.

- Conocer como actla cada una de las estrategias individuales de afrontamiento
sobre su capacidad de atenuar los efectos negativos sobre la salud y no solo de
las dimensiones. Ya que como defiende Morris et al. (2018) es necesario
analizar los mecanismos de afrontamiento de manera especifica debido a la
evidencia de que las respuestas de afrontamiento pueden ser mas o menos
utiles en funcion del contexto especifico del cuidado.

- Cuantificar la asociacion entre las estrategias de afrontamiento y la sobrecarga
subjetiva en personas cuidadoras familiares a través de metaanalisis.

- Actualizar la evidencia existente con la incorporacién de los ultimos estudios
publicados, asi como aumentar el tamano muestral de las diferentes

estimaciones.

Profundizar en todos estos conocimientos es fundamental para mejorar la eficiencia y
efectividad de las intervenciones que los profesionales sanitarios llevan a cabo para
reducir los efectos negativos que produce el cuidar de personas en situacién de
dependencia, ya que las estrategias de afrontamiento son un aspecto que estd
adquiriendo relevancia en las intervenciones ofrecidas a la poblacion cuidadora
familiar de diferentes enfermedades crénicas para mejorar su bienestar (Bui et al.,

2022; Hovadick et al., 2021; Low et al., 2024; Phiri et al., 2023; Zhang et al., 2023).

Por ultimo, dado que existe una importante inconsistencia en los resultados que los

estudios difunden sobre afrontamiento en personas cuidadoras familiares y, puesto
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gue esta se debe principalmente a problemas metodoldgicos (Gottlieb y Wolfe, 2002;
Monteiro et al., 2018; Wan-Ghazali et al., 2023), también se hace necesario ahondar
en el estudio de esta heterogeneidad. Para ello, se requiere analizar los diferentes
resultados encontrados en funcion del disefio de cada estudio, el contexto del cuidado

y la calidad metodoldgica de los mismos.

2. OBJETIVOS.

2.1. Objetivo general.

Analizar la relacidon entre las diferentes estrategias/dimensiones de afrontamiento
empleadas y las consecuencias mentales negativas de cuidar en personas cuidadoras

familiares.

2.2. Objetivos especificos.

- Estudiar la relaciéon entre las diferentes estrategias/dimensiones de
afrontamiento utilizadas por las personas cuidadoras familiares de adultos y
adultos mayores en situacion de dependencia y los sintomas de ansiedad en
estas.

- Evaluar la relacion entre las diferentes estrategias/dimensiones de
afrontamiento utilizadas por las personas cuidadoras familiares de adultos y
adultos mayores en situacion de dependencia y los sintomas de depresién en

estas.
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- Comprobar la relacion entre las diferentes estrategias/dimensiones de
afrontamiento utilizadas por las personas cuidadoras familiares de adultos y
adultos mayores en situacion de dependencia y la sobrecarga subjetiva del
cuidado.

- Determinar la relacion entre las diferentes estrategias/dimensiones de
afrontamiento empleadas por personas cuidadoras familiares de poblacion
infantojuvenil en situacién de dependencia y sus sintomas de ansiedad, de
depresion y sobrecarga subjetiva.

- Examinar el efecto de varias fuentes potenciales de heterogeneidad de los

resultados obtenidos en los diferentes metaandlisis generados.

3. HIPOTESIS.

A continuacion, se detallan las diferentes hipdtesis en las que nos movemos en nuestra
pregunta de investigacién, con el fin de que ayude a entender mejor el fin del presente

manuscrito:

HO: Las estrategias de la dimensidon de afrontamiento centrado en el problema no se
relacionan con menos sintomas de ansiedad, de depresién y de sobrecarga subjetiva

en personas cuidadoras familiares.

H1: Las estrategias de la dimension de afrontamiento centrado en el problema se
relacionan con menos sintomas de ansiedad, de depresién y de sobrecarga subjetiva

en personas cuidadoras familiares.

HO: Las estrategias de la dimensién de afrontamiento centrado en la emocién no se
relacionan con menos sintomas de ansiedad, de depresién y de sobrecarga subjetiva

en personas cuidadoras familiares.
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H1: Las estrategias de la dimensién de afrontamiento centrado en la emocién se
relacionan con menos sintomas de ansiedad, de depresidén y de sobrecarga subjetiva

en personas cuidadoras familiares.

HO: Las estrategias de la dimensidn de afrontamiento disfuncional no se relacionan con
mas sintomas de ansiedad, de depresion y de sobrecarga subjetiva en personas

cuidadoras familiares.

H1: Las estrategias de la dimensidén de afrontamiento disfuncional se relacionan con
mas sintomas de ansiedad, de depresion y de sobrecarga subjetiva en personas

cuidadoras familiares.

HO: La causa de dependencia, la calidad metodoldgica y el disefio del estudio no son
fuentes de heterogeneidad de los resultados obtenidos de la relacion entre las
estrategias de afrontamiento y la morbilidad psicoldgica de las personas cuidadoras

familiares.

H1: La causa de dependencia, la calidad metodoldgica y el disefio del estudio son
fuentes de heterogeneidad de los resultados obtenidos de la relacion entre las
estrategias de afrontamiento y la morbilidad psicoldgica de las personas cuidadoras

familiares.

4. METODOLOGIA.

El presente manuscrito es una tesis doctoral por compendio de publicaciones. A
continuacion se detallard la metodologia llevada a cabo, en comun, para todas las

publicaciones incluidas, al tratarse del mismo tipo de disefo.
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4.1. Diseno.

Conducimos una revisién sistemdtica con metaandlisis siguiendo las pautas de la
declaracion Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-analyses
(PRISMA) (Page et al., 2021). Previamente, registramos el protocolo de las diferentes

revisiones en el International Prospective Register of Systematic Reviews (PROSPERO).

4.2. Estrategia de busqueda.

La busqueda bibliografica se realizé en varias bases de datos internacionales (CINAHL,
PubMed, LILACS y PsycInfo). Incluimos términos relacionados con afrontamiento
(coping) y personas cuidadoras (caregivers). En funcién de la revisidn y del efecto sobre
la salud que se queria estudiar, utilizamos también las palabras clave: ansiedad
(anxiety), depresion (depression) o sobrecarga del cuidado (burden). No agregamos
filtros de tiempo ni otras limitaciones. Ademas, se realizé una busqueda inversa a
través de las listas de referencias de articulos y revisiones relevantes. Para aquellos
estudios no publicados (literatura gris, disertaciones...), nos pusimos en contacto con

sus autores para garantizar que no se pasara por alto ningln estudio.

4.3. Criterios de elegibilidad.

Los criterios para que los estudios fuesen incluidos en nuestras revisiones fueron los
siguientes: (1) estudio original con disefio observacional, (2) que examine la relacidon

entre al menos una estrategia/dimension de afrontamiento y morbilidad psicoldgica
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(sintomas de ansiedad, de depresion y/o sobrecarga subjetiva) (3) mediante un
coeficiente de correlacion u otra métrica estadistica que permita calcular un
coeficiente de correlacion, (4) en personas cuidadoras familiares de personas que
requieren asistencia en una o mas actividades bdsicas de la vida diaria (p. ej., bafiarse,
vestirse o moverse), debido a la pérdida de autonomia. Por ultimo, estos estudios

debian estar publicados en inglés, espanol, francés o portugués.

Para el criterio cuatro, se llevd a cabo una division entre personas cuidadoras
familiares de adultos y adultos mayores en situacion de dependencia, por un lado, y
personas cuidadoras familiares de nifias, ninos y adolescentes con limitaciones para la
actividad de la vida diaria, por otro. Esta division se realizd6 por la evidencia de
diferencias contextuales entre ambos tipos de personas cuidadoras familiares

(Chambers y Chambers, 2015; Hammersmith y Lin, 2019; Yelincic y Cdrcamo, 2021).

Dos revisores seleccionaron los estudios de forma independiente, midiéndose el
coeficiente de Kappa de Cohen para indicar la fiabilidad entre evaluadores. Las

discrepancias fueron resueltas por consenso con un tercer revisor.

4.4, Extraccion de datos.

Los datos extraidos de cada estudio incluyeron: tipo de disefio del estudio, método de
muestreo, tamafio muestral, causa de la dependencia, lugar de residencia y edad de la
persona receptora de cuidados, estrategias/dimensiones de afrontamiento evaluadas,
instrumentos de medicion del afrontamiento y de los diferentes efectos negativos
(sintomas de ansiedad, sintomas de depresién y sobrecarga subjetiva) y tamafio del

efecto reportado.

Dos revisores extrajeron los datos de manera independiente. Se calculd el porcentaje
de acuerdo para conocer la confiabilidad entre los evaluadores. Las discrepancias se

resolvieron por consenso con un tercer revisor.
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Como ya hemos explicado en capitulos anteriores de esta tesis, en la literatura
cientifica existen varias dimensiones de afrontamiento, que a su vez engloban
numerosas estrategias de afrontamiento en funcién de la naturaleza y direccion de los
esfuerzos movidos para responder ante un acontecimiento estresante. En este sentido,
establecimos la siguiente clasificacion de afrontamiento para poder agrupar los
diferentes sistemas de medicidn utilizados por los estudios (Carver et al., 1989; Lazarus

y Folkman, 1984; Moos et al., 1990) (Figura 29; Pagina 126):

a) Afrontamiento centrado en el problema: afrontamiento activo, planificacién y
busqueda de apoyo instrumental.

b) Afrontamiento centrado en las emociones: aceptacién, busqueda de apoyo
emocional, reevaluaciéon positiva, autocontrol, afrontamiento religioso vy
humor.

c) Afrontamiento disfuncional: desvinculacién conductual, negacion, evitacién,
distanciamiento, culparse a si mismo, culpar a otros, resignacion,
autodistraccion, desahogarse, pensamiento desiderativo, consumo de
sustancias y desconexién mental.

d) Afrontamiento activo como dimensién: combinacién de las estrategias de
afrontamiento centradas en el problema y centradas en las emociones.

e) Busqueda de apoyo social: combinacion de la busqueda de apoyo instrumental

y busqueda de apoyo emocional.

En el caso de que hubiese articulos redundantes que reportaran datos de la misma

muestra, se utilizé el informe con los datos mas completos.

4.5. Evaluacion de la calidad metodolodgica.

Evaluamos la calidad metodolégica de los estudios incluidos en la revisidon siguiendo

los criterios de Boyle (1998) y Viswanathan et al. (2013):
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1) Control del sesgo de seleccidn: consideramos que el estudio controlaba este
sesgo cuando su muestra era representativa al usar un muestreo probabilistico.

2) Control del sesgo de clasificacion: el articulo usaba escalas de medidas fiables y
validadas mediante consistencia interna (Alfa de Cronbach >60%) y validez de
contenido para la poblacion objeto.

3) Control de sesgo de confusidon: el estudio controlaba al menos para una

variable de carga objetiva del cuidado.

Si ademas, el articulo tenia un disefio longitudinal, también se evaluaron los siguientes

criterios:

4) La duracidn del estudio fue de al menos seis meses.
5) El articulo reportaba que la integridad de la muestra original al final del estudio

fue del 80% o superior.

Todos los estudios se recogieron en tablas para analizar su calidad metodoldgica vy
hacer este proceso mas visual. Cuando los estudios cumplieron los criterios detallados
arriba, se marcaron con un signo positivo (+), cuando existian dudas se utilizé un signo

de interrogacién (?) y cuando no cumplian el criterio, se asigné un signo negativo (-).

La evaluacion de la calidad metodolégica fue realizada de manera independiente por
dos revisores, calculandose el porcentaje de acuerdo para analizar la confiabilidad
entre evaluadores. Las discrepancias se resolvieron por consenso mediante la

intervencion de un tercer revisor.

Respecto al sesgo de confusidn que se debia controlar para considerar que el estudio
cumplia este requisito, nos decidimos por la carga objetiva del cuidado, al considerarse
uno de los principales determinantes para los sintomas depresivos (del-Pino-Casado et
al.,, 2017; Geng et al., 2018), sintomas de ansiedad (Cooper et al., 2007; Del-Pino-
Casado et al., 2014; Watson et al., 2019) y sobrecarga subjetiva (Pinquart y Sérensen,
2003a; van der Lee et al.,, 2014). Las medidas objetivas de la carga del cuidado
incluyen: a) caracteristicas de la persona que recibe los cuidados, como conductas
problematicas, capacidad funcional y deterioro cognitivo, y b) intensidad de la

atencién brindada, como las horas diarias dedicadas a los cuidados (Aneshensel et al.,
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1995). Dada la alta intercorrelaciéon de las medidas de carga objetiva (Pinquart y
Sérensen, 2003a), calificamos como bajo riesgo de sesgo de confusidn aquellos
estudios que controlaron al menos una de estas variables de carga objetiva en su
disefio o analisis (Viswanathan et al., 2013). En el caso de ajuste estadistico, no
consideramos que hubiera sesgo de confusidn si la variacion en el resultado antes y

después del ajuste era inferior al 10% (Rothman et al., 2008).

4.6. Evaluacion de la certeza.

Evaluamos la solidez de los resultados obtenidos en nuestros metaanalisis utilizando:
() Inconsistencia, (II) imprecisién y (lll) riesgo de sesgo de publicacién, siguiendo las
pautas de Grading of Recommendations Assessment Development and Evaluation
(GRADE) (Atkins et al., 2004). Medimos la imprecisiéon (Meader et al., 2014) a través
del nimero de estudios incluidos en el metaanalisis (adecuado: >10 estudios; medio: 5
— 10 estudios; pequefio: <5 estudios) y el tamafio medio de la muestra (alto: >300
participantes; intermedio: 100 — 300 participantes; y bajo: <100 participantes). Para la
inconsistencia, evaluamos la heterogeneidad de los resultados entre los diferentes
estudios que formaron parte del metaanalisis. El sesgo de publicacion se analizo
mediante graficos en embudo (funnel plots) y diversas pruebas estadisticas que se

describiran en el siguiente apartado.

4.7. Analisis.

Llevamos a cabo numerosos metaanalisis de coeficientes de correlaciéon usando un
modelo de efectos aleatorios (Hedges y Vevea, 1998) debido a la variacion en la

poblacion estudiada (p. ej., edad, género, parentesco o causa de dependencia de la
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persona que recibe los cuidados). También se usaron aquellas medidas que se podrian
transformar en coeficientes de correlacion (como odds ratio, diferencias
estandarizadas de medias, etc.). En estudios longitudinales que utilizan medidas
repetidas con correlaciones referidas al mismo momento, seleccionamos la primera
correlacién para garantizar la independencia de las comparaciones (Higgins y Thomas,
2020). Aunque varias directrices recomiendan el uso de estimadores ajustados siempre
que sea posible (Dekkers et al., 2019; Higgins y Thomas, 2020), identificamos solo unos
pocos estudios que proporcionaron estimadores ajustados, los cuales variaban

enormemente en cuanto a los tipos de variables ajustadas que controlaban.

Medimos la heterogeneidad estadistica utilizando la prueba Q (Cochran, 1954) y
calculando el grado de inconsistencia (1?) para estimar la proporcién de variabilidad
entre estudios que no se debid al azar (Higgins et al., 2002). Evaluamos el sesgo de
publicacién a través de la prueba de Egger (Egger et al., 1997), junto con los funnel
plots para determinar la asimetria, y aplicamos el método Trim and Fill (Duval y
Tweedie, 2000) que estima el tamafio del efecto en el caso hipotético de ausencia de

sesgo de publicacion.

Realizamos varios andlisis de sensibilidad eliminando un estudio cada vez (dejando uno
fuera del andlisis) para examinar la robustez de los resultados (Cooper et al., 2019).
Ademas, llevamos a cabo una serie de andlisis por subgrupos para examinar si las
diferencias obtenidas se debieron a: (a) disefio del estudio (transversal o longitudinal),
(b) causa de la dependencia (p.ej., demencia, cancer, accidente cerebrovascular, etc.) y
(c) calidad metodoldgica (control o no de los sesgos de seleccidon, clasificacion y
confusion). Los tamafios del efecto estimados de <0,09 se consideraron insignificantes,
mientras que los valores de 0,10 a 0,29 pequefios, de 0,30 a 0,49 moderados y >0,5
grandes (Cohen, 1988). Utilizamos el software de Comprehensive Metaanalysis 3.3.070

(Biostat, Inc.) para todos los analisis.
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1. RESULTADOS.

Esta tesis por compendio de articulos estd formada por tres articulos que han sido
publicados en la revista Stress and Health. Todos ellos se enfocan en el cuidado
familiar de adultos y adultos mayores en situacion de dependencia. Sin embargo, entre
los objetivos de la presente tesis, estd el de estudiar cémo se relacionan las diferentes
estrategias de afrontamiento con diferentes consecuencias negativas sobre la salud
mental en personas que proveen cuidados familiares a poblacién infantojuvenil que
presenta limitaciones y requiere de cuidados mas complejos y frecuentes que sus

iguales en las diferentes etapas normales del desarrollo.

Es por ello que también llevamos a cabo una revision sistematica con metaandlisis para
dar respuesta a este objetivo. No obstante, esta no ha sido aln publicada en revistas
cientificas, por lo que presentamos el manuscrito de afrontamiento y morbilidad
psicoldgica en personas cuidadoras familiares de poblacién infantojuvenil en situacién

de dependencia, que se enviara a una revista para su publicacion.

Por ultimo, se sintetizaran todos los resultados obtenidos en el apartado 1.5. de este

capitulo para facilitar la comprensién y divulgacion de los mismos.
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1.1. Coping and depressive symptoms in family carers of
dependent adults aged 18 and over: A systematic
review and meta-analysis’.

2 . . ,
El material suplementario de este articulo se encuentra en el Anexo I.
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Referencia: Mufioz-Cruz, J. C., Lopez-Martinez, C., Orgeta, V., & Del-Pino-Casado, R.
(2023). Coping and depressive symptoms in family carers of dependent adults aged 18
and over: A systematic review and meta-analysis. Stress and Health, 39(4), 708—728.

https://doi.org/10.1002/smi.3225

Resumen: El objetivo de este estudio fue revisar sistematicamente la asociacion entre
los sintomas depresivos y las estrategias de afrontamiento en las personas cuidadoras
familiares de personas dependientes mayores de 18 afios e investigar las fuentes
potenciales de heterogeneidad de los resultados. El disefio del estudio fue una revisién
sistematica con metaanalisis. Se realizaron busquedas en Pubmed, CINAHL, PsycINFO y
LILACS hasta abril de 2021. Se realizaron metaandlisis siguiendo la declaracién
Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses y varios analisis
de subgrupos para investigar si la causa de la dependencia de la atencidn, el disefio del
estudio y el control de varios sesgos influian en los resultados. Cincuenta y nueve
estudios cumplieron los criterios de inclusidon. Se encontré una asociacion sdlida y
estadisticamente significativa entre un mayor uso de afrontamiento disfuncional y
mayores sintomas depresivos. El mayor uso del afrontamiento centrado en la emocién
se asocié con menos sintomas depresivos sélo en los estudios que controlaban el sesgo
de confusion. El uso del afrontamiento centrado en el problema se relaciond con
menos sintomas depresivos en los cuidadores de ancianos fragiles. El uso combinado
del afrontamiento centrado en el problema y el afrontamiento centrado en la emocién

se asocid con menos sintomas de depresion.

Fecha de publicacién: 18 de enero de 2023.

Estado: Publicado.

Tipo de publicacidn: Revisidn sistematica con metaanalisis.

Categoria: Journal Citation Reports: Science Citation Index Expanded (SCIE): Psicologia
(Q1); Psiquiatria (Q2). Social Sciences Citation Index (SSCI): Psicologia aplicada (Q2);

Psiquiatria (Q2). SCImago Journal Rank: Medicina (miscelaneos) Q1.
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1.2. A systematic review and meta-analysis of the
association between anxiety symptoms and coping

in family carers of dependent people aged 18 and
over’.

3 . . ,
El material suplementario de este articulo se encuentra en el Anexo Il.
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Referencia: Mufioz-Cruz, J. C., Lopez-Martinez, C., Orgeta, V., & Del-Pino-Casado, R.
(2024). A systematic review and meta-analysis of the association between anxiety
symptoms and coping in family carers of dependent people aged 18 and over. Stress

and Health, 40(2), e3303. https://doi.org/10.1002/smi.3303

Resumen: El objetivo de nuestro estudio fue analizar sistematicamente la relacién
entre los sintomas de ansiedad y las estrategias de afrontamiento en personas
cuidadoras familiares de personas dependientes mayores de 18 afios, y examinar las
posibles fuentes de heterogeneidad en los resultados. El disefio del estudio fue una
revision sistemdatica con metaanalisis. Se realizaron busquedas en varias bases de
datos internacionales (Pubmed, CINAHL, PsycINFO y LILACS) desde junio de 2022 hasta
febrero de 2023. Se siguid la declaracion Preferred Reporting Items for Systematic
reviews and Meta-Analyses y se realizaron varios analisis de subgrupos para examinar
si el disefio del estudio, la causa de la dependencia vy si el control de diversos sesgos
influia 0 no en los resultados. Se incluyeron 41 estudios en la revisidén. Se encontraron
asociaciones significativas entre un mayor uso de afrontamiento disfuncional y
mayores sintomas de ansiedad. El mayor uso del afrontamiento centrado en el
problema se asocié con menores sintomas de ansiedad en las personas cuidadoras
familiares de ancianos fragiles, pero con mayor ansiedad en las personas cuidadoras
familiares de supervivientes de cancer. El afrontamiento centrado en las emociones y
algunas de sus estrategias individuales, como la aceptacién y la reevaluacion positiva,
en las muestras probabilisticas, se asociaron con sintomas de ansiedad mas bajos en

todos los grupos.

Fecha de publicacién: 21 de agosto de 2023.

Estado: Publicado.

Tipo de publicacion: Revision sistematica con metaandlisis.

Categoria: Journal Citation Reports: Science Citation Index Expanded (SCIE): Psicologia
(Q1); Psiquiatria (Q2). Social Sciences Citation Index (SSCI): Psicologia aplicada (Q2);

Psiquiatria (Q2). SCImago Journal Rank: Medicina (miscelaneos) Q1.
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1.3. Subjective caregiver burden and coping in family
carers of dependent adults and older people: A
systematic review and meta-analysis®.

4 . . ’
El material suplementario de este articulo se encuentra en el Anexo lll.
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Referencia: Mufioz-Cruz, J. C., Lopez-Martinez, C., Orgeta, V., & Del-Pino-Casado, R.
(2024). Subjective caregiver burden and coping in family carers of dependent adults
and older people: A systematic review and meta-analysis. Stress and Health, e3395.

Advance online publication. https://doi.org/10.1002/smi.3395

Resumen: El objetivo de nuestro estudio fue revisar sistematicamente la literatura actual
sobre la relacion entre la sobrecarga subjetiva y el afrontamiento en personas cuidadoras
familiares de adultos y adultos mayores dependientes. Un objetivo secundario fue analizar
las posibles fuentes de heterogeneidad en el efecto estimado. El disefio del estudio fue
una revisidn sistematica con metaandlisis siguiendo las directrices de la Declaracidn
Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses (PRISMA). Se
realizaron busquedas en varias bases de datos internacionales (CINAHL, LILACS, PsycINFO y
PubMed) hasta febrero de 2024. Se realizaron varios analisis de subgrupos para examinar
si el disefio del estudio, la calidad metodoldgica o la dependencia del receptor de la
atencién influian en los resultados. Un total de 80 estudios cumplieron los criterios de
inclusion. Se encontré una asociacion significativa entre un mayor uso de afrontamiento
disfuncional y mayores niveles de sobrecarga subjetiva; un mayor uso de afrontamiento
activo de segundo orden se asocié significativamente con una menor sobrecarga subjetiva
del cuidado. El afrontamiento centrado en el problema no mostré una asociacion
estadisticamente significativa con los niveles de sobrecarga subjetiva; el afrontamiento
centrado en la emocién se asocid con menor sobrecarga subjetiva sélo después de
controlar las variables de confusidon; varias estrategias individuales de esta dimensién,
como la aceptacion, la revalorizacion positiva y el afrontamiento religioso, se asociaron

con una menor sobrecarga subjetiva.

Fecha de publicacién: 16 de marzo de 2024.

Estado: Publicado.

Tipo de publicacion: Revision sistematica con metaanalisis.

Categoria: Journal Citation Reports: Science Citation Index Expanded (SCIE): Psicologia
(Q1); Psiquiatria (Q2). Social Sciences Citation Index (SSCI): Psicologia aplicada (Q2);

Psiquiatria (Q2). SCImago Journal Rank: Medicina (miscelaneos) Q1.
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1.4. Afrontamiento y morbilidad psicoldgica en personas
cuidadoras familiares de poblacion infantojuvenil en
situacion de dependencia: Una revision sistematica
con metaanalisis”.

5 . . ,
El material suplementario de este articulo se encuentra en el Anexo IV.
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Mufoz-Cruz, J. C., Lépez-Martinez, C., & Del-Pino-Casado, R. Afrontamiento y morbilidad
psicolégica en personas cuidadoras familiares de poblacién infantojuvenil en situacion de

dependencia: Una revision sistematica con metaanalisis.

Resumen: El objetivo de este estudio fue revisar sistematicamente la evidencia sobre
la asociacion entre sintomas de ansiedad, de depresion y sobrecarga subjetiva con las
diferentes estrategias de afrontamiento que utilizan las personas cuidadoras familiares
de poblacién infantojuvenil en situacidon de dependencia, asi como investigar fuentes
potenciales de heterogeneidad en nuestros resultados. El disefio fue una revisién
sistematica con metaanalisis. Realizamos la busqueda bibliografica en PubMed, LILACS,
PsycINFO y CINAHL hasta marzo de 2024. Seguimos las pautas de Preferred Reporting
Items for Systematic reviews and Meta-Analyses para realizar los distintos
metaanalisis. Treinta y un estudios cumplieron criterios de inclusidon. Encontramos que
un mayor empleo de afrontamiento disfuncional se asocid significativamente y
robustamente con mas sintomas depresivos, ansiedad y sobrecarga subjetiva en
nuestra poblacién de estudio. Mayor uso de afrontamiento centrado en la emocién y
varias de sus estrategias individuales se relacionaron estadisticamente con niveles
menores de sintomatologia mental. Para el uso de afrontamiento centrado en el
problema, solamente se encontrd asociacion positiva con mas sobrecarga subjetiva
aungque con un tamaifo del efecto pequefio. Nuestra revision concluye que el
afrontamiento disfuncional es consistentemente asociado con mayores niveles de
problemas de salud mental, mientras que el afrontamiento centrado en la emocién
podria ser beneficioso para reducir dichos problemas en todos los grupos de personas

cuidadoras familiares de poblacion infantojuvenil.

Fecha de publicacién: -

Estado: Pendiente de publicacion.

Tipo de publicacion: Revision sistematica con metaanalisis.
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1.5. Resumen global de los resultados obtenidos.

1.5.1. Afrontamiento activo como dimension.

Las personas cuidadoras familiares de adultos y adultos mayores en situacién de
dependencia que utilizaron mas estrategias activas (combinacion de estrategias de
afrontamiento centradas en el problema y en la emocién) reportaron menos sintomas
de depresion (r =-0,224; 1C95% = -0,280 - -0,167; N = 1.114) y sobrecarga subjetiva (r =
-0,213; 1C95% = -0,316 — -0,105; N = 2.536). Estos resultados fueron consistentes con

un tamafo del efecto pequefio.

1.5.2. Afrontamiento centrado en el problema.

La dimensidon de afrontamiento centrado en el problema y todas las estrategias
individuales que la conforman como el afrontamiento activo, la planificacion o la
busqueda de apoyo instrumental son las que ofrecen unos resultados mas
inconsistentes. Estas se dirigen principalmente a resolver activamente las situaciones

gue provocan el estrés en el cuidado familiar.

En este sentido, no encontramos asociacion estadistica entre el afrontamiento
centrado en el problema y los sintomas de ansiedad (r = -0,027; 1C95% = -0,112 —
0,059; N = 1.940), de depresién (r = -0,019; 1C95% = -0,089 — 0,052; N = 3.121) y la
sobrecarga subjetiva (r = -0,006; 1C95% = -0,122 — 0,110; N = 3.953) en la poblacion
cuidadora familiar de adultos y adultos mayores en situacion de dependencia global.
Solamente, en los analisis por subgrupos, al estudiar por causa de dependencia,
hallamos que un mayor empleo de afrontamiento centrado en el problema se
relacioné con menos sintomas depresivos (r = -0,174; 1IC95% = -0,273 —-0,071; k = 5) y
de ansiedad (r = -0,133; IC95% = -0,226 — -0,037; k = 3) cuando las personas cuidan a
familiares adultos mayores fragiles. En linea con esto ultimo, encontramos que el

afrontamiento centrado en el problema se asocid estadisticamente, también, con mas
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sintomas de ansiedad en personas que proveen cuidados a familiares adultos y adultos
mayores con cancer (r = 0,180; 1C95% = 0,003 — 0,346; k = 2), y con mas sobrecarga
subjetiva (r = 0,128; 1C95% = 0,023 — 0,230; N = 335) en aquellas personas que cuidan

de nifas, nifios y adolescentes en situacion de dependencia.

Respecto a sus estrategias individuales, el afrontamiento activo se asocid
significativamente con menos sintomas depresivos (r = -0,126; 1C95% = -0,230 - -0,019;
N = 1.296) en personas cuidadoras de familiares adultos y adultos mayores en
situacién de dependencia, mientras que mayor empleo de planificacién (r = -0,308;
IC95% = -0,538 — -0,034; N = 266) en la poblacidon cuidadora familiar de poblacion

infantojuvenil se correlacioné con menos sobrecarga subjetiva.

1.5.3. Afrontamiento centrado en la emocion.

En cuanto a la dimensidn del afrontamiento centrado en la emocidn y sus numerosas
estrategias individuales como aceptacidon, reevaluaciéon positiva, afrontamiento
religioso, humor, autocontrol y busqueda de apoyo emocional, implican aquellos
esfuerzos que los individuos llevan a cabo para regular las emociones producidas por
una situacién estresante en el contexto del cuidado. Los resultados que obtuvimos
para esta dimension fueron heterogéneos, aunque con una tendencia importante a la
utilidad para reducir los efectos negativos sobre la salud mental en las personas

cuidadoras familiares.

De modo que un mayor empleo de afrontamiento centrado en la emocion se relacioné
con un menor numero de sintomas de ansiedad (r =-0,137; IC95% = -0,252 —-0,019; N
=1.265), asi como con menos sintomas depresivos (r =-0,237; 1C95% = -0,348 —-0,119;
k = 5) y de sobrecarga subjetiva (r = -0,258; 1C95% = -0,441 — -0,055; k = 6) cuando el
sesgo de confusidn fue controlado para las personas que cuidan a familiares adultos y
adultos mayores en situacion de dependencia. Ademas, esta dimension también
podria ser efectiva para reducir los sintomas depresivos (r = -0,276; IC95% = -0,486 — -
0,037; N = 1.168) en las personas poblacion cuidadora familiar de nifias, nifios y

adolescentes que precisan apoyo.

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.

171



Afrontamiento y consecuencias emocionales negativas del cuidado en personas cuidadoras familiares.
PARTE Ill. AFRONTAMIENTO Y SALUD MENTAL EN PERSONAS CUIDADORAS FAMILIARES

Respecto a las estrategias individuales de esta dimension de afrontamiento, hallamos
principalmente dos estrategias que parecen ser efectivas para todas las situaciones del
cuidado. Es el caso de la aceptacidon y reevaluacidn positiva del evento estresante.
Aceptar la situacién se acompand de menos sintomas depresivos (r = -0,136; 1C95% = -
0,225 —-0,046; N = 1.716), de ansiedad (r =-0,114; I1C95% = -0,187 —-0,040; N = 1.369)
y sobrecarga subjetiva (r = -0,135; 1C95% = -0,238 — -0,028; N = 998) en personas
cuidadoras familiares de adultos y adultos mayores, también se relacioné con menos
sintomas de ansiedad (r = -0,139; 1C95% = -0,253 —-0,022; N = 388) y depresién (r = -
0,130; 1C95% = -0,242 —-0,015; N = 520) cuando el cuidado se provee a nifias, nifios y
adolescentes con necesidades especiales. Similarmente, la reevaluacion positiva de la
situacion causante de estrés se acompafié de menos sintomas depresivos (r = -0,217;
IC95% = -0,296 — -0,136; N = 1.785) y de sobrecarga subjetiva (r = -0,178; IC95% = -
0,255 - -0,099; N = 1.735) en la poblacién cuidadora familiar general, mientras que se
asocio también con menos sintomas de ansiedad (r =-0,226; 1IC95% = -0,423 — -0,008; k
= 2) en personas cuidadoras familiares de adultos y adultos mayores, pero solamente

cuando el sesgo de seleccidn fue controlado.

Otra estrategia individual como el afrontamiento religioso se relacioné con una
direccién negativa con la sobrecarga subjetiva (r = -0,083; IC95% = -0,162 —-0,002; N =
2.481) en el cuidado familiar de adultos y adultos mayores, mientras que la busqueda
de apoyo emocional (r = -0,387; 1C95% = -0,618 — -0,093; N = 266) y el humor (r = -
0,191; 1C95% = -0,295 - -0,082; N = 326) se asociaron con menos sobrecarga subjetiva
y sintomas depresivos, respectivamente, en el cuidado familiar de nifias, nifios y

adolescentes con limitaciones.

1.5.4. Busqueda de apoyo social.

La busqueda de apoyo social, es decir, buscar ayuda instrumental y emocional en otras
personas, ya sean familiares, amigos o profesionales, no parece ser un tipo de

afrontamiento que influya en los resultados de salud en el cuidado familiar, ya que no
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encontramos relacidén estadistica entre esta dimension y los sintomas depresivos, de

ansiedad y sobrecarga subjetiva en las personas cuidadoras familiares.

Solamente, la busqueda de apoyo emocional (r = -0,387; IC95% = -0,618 — -0,093; N =
266) se asocid con menos sobrecarga subjetiva en el cuidado familiar de poblaciéon

infantojuvenil en situacion de dependencia.

1.5.5. Afrontamiento disfuncional.

El afrontamiento disfuncional es claramente la dimensién que reportd resultados mas
solidos y homogéneos, asi como la mayor parte de sus estrategias individuales
(evitacion, negacién, pensamiento desiderativo, culparse a si mismo, desahogarse,
autodistraccion, consumo de sustancias, desconexién mental, desvinculacion
conductual, culpar a otros, resignacién y distanciamiento). Esta forma de
afrontamiento se caracteriza por responder a una situacidn estresante distanciandose

de esta, negandola o evitandola.

Independientemente de la edad de la persona receptora de cuidados, las personas

cuidadoras familiares que reportaron emplear mas afrontamiento disfuncional

presentaron mas sintomas de ansiedad (Cuidado de adultos y adultos mayores: r

0,362; 1C95%

0,284 - 0,435; N = 2.951; Cuidado de poblacién infantojuvenil: r

0,467; 1C95% = 0,376 — 0,549; N = 765), depresion (Cuidado de adultos y adultos
mayores: r = 0,417; 1C95% = 0,350 — 0,479; N = 2.650; Cuidado de poblacién
infantojuvenil: r = 0,426; 1C95% = 0,362 — 0,486; N = 1.785) y sobrecarga subjetiva
(Cuidado de adultos y adultos mayores: r = 0,400; 1C95% = 0,315 - 0,478; N = 5.174;
Cuidado de poblacion infantojuvenil: r = 0,249; 1C95% = 0,142 — 0,350; N = 320) con

unos resultados generalmente robustos, precisos y consistentes, siendo el tamafio del

efecto moderado.

Respecto a las estrategias individuales, tan solo la autodistraccién no fue relacionada
estadisticamente con ningun resultado negativo de salud mental en nuestra poblacién

de estudio.
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2. DISCUSION GENERAL.

Estas revisiones hacen una contribucién Unica a la base de la evidencia actual al
evaluar sistematicamente la asociacidén entre las respuestas de afrontamiento y las
consecuencias negativas de salud mental mas prevalentes (sintomas de ansiedad, de
depresion y sobrecarga subjetiva) en personas cuidadoras de familiares,
independientemente de la causa de dependencia. También, considera a todos los
grupos de edad, desde la poblacién infantil hasta los adultos mayores. Por lo tanto,

pudimos revisar la evidencia en todos los grupos de personas cuidadoras familiares.

Ademas, esta tesis recoge las primeras revisiones sistemdticas que proporcionan una
estimacion cuantitativa, mediante metaanalisis, de la asociacion de diferentes
dimensiones y estrategas de afrontamiento con los niveles de sobrecarga subjetiva,
sintomas de depresidn y ansiedad en personas cuidadoras familiares tanto de adultos,

adultos mayores como de poblacion infantojuvenil.

Por otro lado, otra fortaleza importante de nuestros estudios es que analizamos
adicionalmente el efecto de varias fuentes potenciales de heterogeneidad que podrian
influir en las estimaciones previstas, como el disefio del estudio, la causa de
dependencia que provoca el cuidado familiar y la calidad metodolégica de los estudios

incluidos en la revision.

En general, nuestros resultados apuntan a que el afrontamiento disfuncional se asocia
consistentemente con mayores niveles de consecuencias mentales negativas en las
personas cuidadoras familiares, para todas las causas de dependencia y grupos de
edad de la persona receptora de cuidados. El afrontamiento centrado en la emocidn se
relacioné estadisticamente con niveles mas bajos de problemas psicoldgicos, sobre
todo cuando los estudios controlaban el sesgo de confusidon, mientras que el
afrontamiento centrado en el problema no se asocid, de manera general,
significativamente con dichos problemas de salud, aunque cuando se combinan con

estrategias de afrontamiento centradas en la emocion (afrontamiento activo como
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dimension), si parecen acompafiarse de menos sintomas depresivos y sobrecarga

subjetiva.

En cuanto a la calidad metodoldgica de los estudios incluidos, pese a que muchos
utilizaron instrumentos de medicién validados, la mayoria utilizé muestras de
conveniencia, empled un disefio transversal y no controlé la carga objetiva del
cuidado. Sin embargo, en nuestros analisis por subgrupos no se encuentran, de

manera general, grandes diferencias entre los grupos.

2.1. Afrontamiento activo como dimension.

La dimension de afrontamiento activo o funcional es aquella que aglutina un mix de
estrategias individuales que se centran en el problema y en la emocidn, con el objetivo
de reevaluar, modificar y solventar las situaciones que causan estrés. Carver et al.
(1989) consideraron que estas estrategias eran efectivas para resolver dichos eventos

reduciendo los efectos negativos sobre la salud mental de las personas.

Nuestros hallazgos estan en linea, generalmente, con la hipotesis expuesta. Aquellas
personas cuidadoras familiares de adultos y adultos mayores que combinaron
diferentes estrategias individuales activas reportaron menos sintomas depresivos, con
un resultado preciso y consistente, con ausencia de heterogeneidad y sin riesgo de
sesgo de publicacion, siendo el tamano del efecto pequeiio. Similarmente, también se
asocié con un menor nivel de sobrecarga subjetiva, con un tamafio del efecto
pequefio, nuevamente siendo un resultado preciso y robusto, aunque con baja
heterogeneidad estadistica y posible riesgo de sesgo de publicacion. Estos efectos no
se vieron influenciados por la causa de la dependencia o la calidad metodoldgica de los

estudios.

Por ende, estos resultados son novedosos al sugerir que es probable que una

estrategia por si sola no sea suficiente para hacer frente a una situacion estresante del
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cuidado, y que el uso de varias estrategias especificas puede promover respuestas mas
adaptativas ante los factores estresantes asociados con el cuidado (MacCarthy y

Brown, 1989).

Otra explicacidn a estos resultados puede proceder de la hipétesis de la flexibilidad de
afrontamiento que dicta que una mayor flexibilidad de afrontamiento da lugar a
resultados mas adaptativos cuando se responde al estrés (Kato, 2012). Esta flexibilidad
de afrontamiento se define, de manera general, como la capacidad que tiene un
individuo para modificar sus estrategias de afrontamiento de forma adaptativa para
satisfacer las demandas de diferentes factores estresantes. Este concepto presenta
tres enfoques diferentes: el repertorio de afrontamiento, la variabilidad de estrategias
y la aptitud para afrontar una situacidon estresante (Cheng et al.,, 2014; Kato, 2012,

2020).

En este sentido, las personas cuidadoras familiares que emplean un mayor repertorio y
variabilidad de estrategias de afrontamiento, pueden ofrecer una respuesta mas
adaptativa a las situaciones estresantes y, por ende, resultados mas positivos sobre su

salud mental (Cheng et al., 2014).

No obstante, no encontramos relacion estadistica entre esta dimension de
afrontamiento y los sintomas de ansiedad en personas cuidadoras familiares de
adultos y adultos mayores, al igual que en el cuidado familiar de la poblacién
infantojuvenil. Esto podria deberse al bajo nUmero de estudios que se incluyeron en
estos metaandlisis, dando lugar a resultados imprecisos y con, posiblemente, baja

potencia estadistica.

2.2. Afrontamiento centrado en el problema.

El afrontamiento centrado en el problema incluye todos los esfuerzos activos para

gestionar las situaciones estresantes con el objetivo de alterar una relacion
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problematica entre la persona y su entorno, modificando o eliminando las fuentes de
estrés a través de conductas individuales. Pese a que las teorias actuales destacan que
estas estrategias son importantes para reducir el estrés en las personas cuidadoras
familiares (Carver, 1997), los estudios empiricos son menos claros al respecto (Del-

Pino-Casado et al., 2011).

No encontramos asociacion estadistica entre esta dimension de afrontamiento y los
sintomas depresivos (26 estudios), sintomas de ansiedad (18 estudios) y sobrecarga
subjetiva (35 estudios) de personas que cuidan a familiares adultos y adultos mayores.
En general, las estimaciones lanzadas por nuestros metaanalisis se acompafnaban de
resultados inconsistentes, con grandes variaciones al analizar la sensibilidad dejando
fuera un estudio cada vez, asi como con un importante riesgo de sesgo de publicacién,

en general.

Sin embargo, encontramos hallazgos interesantes al analizar por subgrupos en funcion
de la causa de dependencia. De manera que el afrontamiento centrado en el problema
podria ser mas o menos efectivo dependiendo de la situacion de la persona que recibe
los cuidados. Asi, las personas que cuidan a familiares adultos mayores fragiles tenian
menos sintomas depresivos y de ansiedad cuando reportaron emplear mas
afrontamiento centrado en el problema, mientras que para la poblacién que cuida de
familiares con demencia, coincidiendo con los resultados que reportaron Li et al.
(2012) en su revision sistematica con metaanalisis, no encontramos relacion estadistica
entre esta dimension de afrontamiento y la morbilidad psicoldgica una vez ampliada la

muestra tras incorporar estudios publicados recientemente.

En este sentido, el uso de afrontamiento centrado en el problema parece ser mas util
en el contexto del cuidado de una persona con dependencia fisica, pero no cuando se
da apoyo informal a alguien con deterioro cognitivo. Estos hallazgos respaldan la
hipotesis de que esta dimensién de afrontamiento puede ser un mecanismo de
afrontamiento adaptativo y eficaz en el contexto de la fragilidad, donde es mas
probable que se produzca dependencia fisica que deterioro cognitivo o problemas de
conducta (Pinquart y Sorensen, 2003a) y, por tanto, encontrarnos con una situacion

mas controlable, donde el afrontamiento centrado en el problema parece ofrecer
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resultados mas eficaces (Wartella et al., 2009). Mientras que la prestacion de cuidados
a personas con demencia, dada la naturaleza progresiva de la enfermedad y a la
prevalencia de demandas y factores estresantes mas impredecibles, incontrolables y
persistentes, puede no ser un contexto de cuidado donde este afrontamiento sea

funcional y adaptativo (Li et al., 2013).

Por otro lado, encontramos que la dimensién de afrontamiento centrado en el
problema se asocid con mas sintomas de ansiedad en personas cuidadoras familiares
de supervivientes de cancer. Esto podria explicarse por el hecho de que cuando se
atiende a personas con cancer, esta forma de afrontamiento puede generar ansiedad
en lugar de proteger frente a la misma, debido a la incertidumbre del futuro o a la

inminente fase terminal de la dependencia de los cuidados (Grov et al., 2005).

Respecto a las estrategias individuales de afrontamiento centrado en el problema, si
encontramos que la planificacion se correlaciond con mayor nivel de ansiedad en
personas cuidadoras de familiares con demencia mientras que la resolucidon de
problemas y el afrontamiento activo podrian ser protectores frente a los sintomas
depresivos, con resultados relativamente sélidos y precisos, aunque con un tamafio del
efecto pequefio, en la poblacion cuidadora familiar general de adultos y adultos
mayores. Similarmente, cuando se controld el sesgo de confusién, también hallamos
una relacion estadistica con direccidon negativa entre el afrontamiento activo y los
sintomas de ansiedad. Estos hallazgos confirman, por un lado, la necesidad de estudiar
no solo las dimensiones de afrontamiento, sino también las diferentes estrategias que
las componen vy, por otro, la importancia de controlar las variables objetivas de carga
de cuidados como fuentes de confusion cuando se estudie la sintomatologia mental en

el cuidado familiar (Cooper et al., 2007).

Por ultimo, también encontramos que las personas que cuidan de nifas, nifios y
adolescentes en situacién de dependencia que reportaron mas sobrecarga subjetiva,
informaban utilizar mas afrontamiento centrado en el problema. Estos resultados
contrarios a nuestra hipodtesis de partida, asi como la falta de asociacidn significativa
entre el afrontamiento centrado en el problema y la sobrecarga subjetiva en el

cuidado de adultos y adultos mayores fragiles, podrian explicarse por la presencia de
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mediadores en estas relaciones, como la funcidn cognitiva (Bhattacharyya et al., 2023).
Ya que el uso adecuado de afrontamiento centrado en el problema depende de
habilidades cognitivas que pueden disminuir en algunas personas cuidadoras familiares
con el tiempo a causa del estrés asociado al cuidado prolongado (Aneshensel et al.,
1995; Pinquart y Soérensen, 2003a). Por lo tanto, esto puede afectar a habilidades
claves involucradas en las tareas de cuidado y en la resolucién de problemas, como la
planificacion y el razonamiento. Seria interesante examinar en futuros estudios cémo
las diferencias individuales en la funcién cognitiva pueden explicar la compleja relacién
entre esta dimensién de afrontamiento y las consecuencias negativas del cuidado

familiar sobre la salud mental.

2.3. Afrontamiento centrado en la emocion.

El afrontamiento centrado en la emocidn incluye todos los esfuerzos regulativos para
reducir las consecuencias emocionales de los acontecimientos estresantes. Esta forma
de afrontamiento es tedricamente considerada protectora ante los efectos negativos
en la salud mental al brindar cuidados (Carver et al., 1989), sin embargo, crea
controversia en la literatura cientifica ya que otros autores (Lazarus y Folkman, 1984)
incluyen en esta dimension estrategias propias del afrontamiento disfuncional (como

evitacidén o negacidn), al considerarlas mecanismos que regulan las emociones.

Puesto que en nuestra revisién, diferenciamos entre ambas dimensiones de
afrontamiento (centrado en la emocion y disfuncional), realizamos la laboriosa tarea
de estudiar minuciosamente las clasificaciones y escalas utilizadas por todos los
articulos incluidos en la revisidn para evitar que diferentes estrategias contaminaran
las dimensiones de afrontamiento y produjeran clasificaciones diferentes a la
propuesta en esta tesis. Esta situacion, ademas, justifica la necesidad de estudiar
especificamente las estrategias de manera individual y no solamente las dimensiones

de afrontamiento.
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De esta manera, encontramos que el afrontamiento centrado en la emocion podria ser
beneficioso en las personas cuidadoras familiares de adultos y adultos mayores en
situacion de dependencia al hallar una relacion estadistica entre un mayor empleo de
este con menos sintomas de ansiedad (12 estudios con baja heterogeneidad y tamafio
del efecto pequefio), asi como menos sintomas depresivos y sobrecarga subjetiva
cuando los sesgos de confusidon fueron controlados. Estos resultados estan en linea con
los publicados por Li et al. (2012) en sus metaanalisis de personas cuidadoras de
familiares con demencia. De igual forma, las personas que cuidan de poblacion
infantojuvenil con limitaciones también reportaron menos sintomas depresivos

cuando utilizaban mas esta dimension de afrontamiento.

Ademas, se han realizado intervenciones focalizadas en promover y reforzar el
afrontamiento centrado en la emocidn en personas cuidadoras familiares en el
contexto de la demencia con altos niveles de distrés, que han dado resultados
positivos al aumentar el empleo de estas estrategias de afrontamiento y, también, al

reducir la sintomatologia depresiva y de ansiedad en esta poblacidn (Li et al., 2014).

Estos resultados son acompaiiados por las estrategias individuales de reevaluacién
positiva y aceptacién, de manera general, para todos los sintomas de salud mental
estudiados y en toda la poblacién cuidadora familiar, independientemente de la edad
de la persona receptora de los cuidados. De modo que la aceptacién de la situacidn del
cuidado que causa estrés, asi como una reevaluacion positiva de dicho evento se
asociaron con menos sintomatologia mental, proporcionando evidencia adicional de
que estas estrategias se relacionan con una mejor adaptacidon en el contexto del

cuidado (Hawken et al., 2018).

A parte de estas estrategias, descubrimos que el afrontamiento religioso podia ser una
estrategia adaptativa frente a la sobrecarga subjetiva en personas cuidadoras
familiares de adultos y adultos mayores. Sin embargo, este resultado debe tratarse con
precauciéon debido al riesgo de sesgo de publicacidon observado en nuestros analisis.
Esta relacion puede explicarse por el hecho de que las personas que cuidan a
familiares que utilizan esta estrategia de afrontamiento para abordar la situacién

estresante pueden tener mas probabilidades de experimentar una sensacion de
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satisfaccion al brindar la atencidn, y la sensacién de que esta ayuda les serd devuelta

(Kigukgliclu et al., 2017).

En definitiva, parece que esta dimension de afrontamiento parece ser mas adaptativa
que el afrontamiento centrado en el problema. Esto podria deberse a que la regulacién
de los sentimientos provocados por la situacion de cuidar seria mas efectiva no solo en
cuidados familiares donde prevalezcan situaciones mds incontrolables (Lazarus y
Folkman, 1984), sino también en aquellos que son mas controlables, suponiendo un
complemento para las estrategias de afrontamiento centrado en el problema
mejorando la adaptacion a los acontecimientos evaluados como desbordantes. De ahi,
que el afrontamiento activo como dimensién se relacione generalmente con menos
sintomas negativos de salud mental en nuestra poblacién de estudio, asi como con una
mejor calidad de vida (Tsiakiri et al., 2023). Reforzando esta conclusién, estd la revisién
sistematica con metaanalisis que publicaron Li et al. (2013) al encontrar que las
intervenciones que se centran en mejorar las habilidades de afrontamiento activo
(estrategias centradas en el problema y en la emocién) en personas que cuidaban de
familiares con demencia, se acompanaron con mejores resultados ante los sintomas de

ansiedad y depresién.

2.4. Afrontamiento disfuncional.

Carver et al. (1989) determinaron que existen diferentes estrategias de afrontamiento
gue no son Utiles para resolver un problema que desencadena estrés en el individuo o
para minimizar sus efectos negativos sobre la salud. Esta dimensidn de afrontamiento
se caracteriza por respuestas que tienen como resultado distanciarse o evitar abordar

el problema.

Nuestros analisis apoyan esta hipdtesis al encontrar que las personas que cuidaban de
un familiar, independientemente de la causa de dependencia o de la edad de la

persona cuidada, reportaban mas morbilidad psicoldgica (sintomas de depresion, de
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ansiedad y sobrecarga subjetiva) cuando afirmaban utilizar mas estrategias de
afrontamiento disfuncional. Descubrimos, en general, unos resultados sélidos y
precisos con ausencia o baja heterogeneidad estadistica y bajo riesgo de sesgo de
publicacidn, siendo el tamaiio del efecto moderado. Ademas, cuando estudiamos las
diferentes estrategias individuales que conforman esta dimension, como evitacién,
negacion, pensamiento desiderativo o culparse a si mismo, los resultados siguieron

esta tendencia.

De manera que nuestro trabajo aumenta de manera considerable la evidencia
disponible acerca del efecto perjudicial que parece tener el afrontamiento evitativo
sobre la salud mental, como ya indicé Kato (2013) para la poblacién general y Li et al.

(2012) junto a Del-Pino-Casado et al. (2011) para la poblacion cuidadora.

Ademas, se ha encontrado que esta forma de afrontamiento no solo afecta a la salud
mental, sino que también tiene efectos negativos sobre otros aspectos importantes de
las personas cuidadoras familiares como la calidad de vida (Hamidou et al., 2018;

Rodriguez-Pérez et al., 2017) o la salud fisica (Taylor et al., 2015; Zajdel et al., 2023)

Otra contribucidon importante de nuestra revisidn es que no encontramos diferencias
significativas, al analizar por subgrupos, entre los resultados transversales y
longitudinales. Esto podria sugerir que los problemas de salud mental permanecen
tanto al inicio de la aparicion del acontecimiento estresante como a largo plazo
respecto al uso del afrontamiento disfuncional. Este hallazgo contradice la hipdtesis de
gue esta dimension de afrontamiento podria favorecer el ajuste psicolégico mediante
la regulacién de las emociones en una fase inicial del proceso de adaptacién ante una
situacion estresante, y refuerza la opinion de que las respuestas de afrontamiento
disfuncionales mantienen la sintomatologia mental negativa a lo largo del tiempo

cuando el factor estresante no se modifica o elimina (Carver, 2011).

Por ultimo, desde el Modelo del Proceso del Estrés de Pearlin et al. (1990) no se
especificd un orden causal entre la sobrecarga subjetiva y el afrontamiento. En nuestra
revision, todos los estudios longitudinales conceptualizaron la sobrecarga subjetiva
como un resultado del cuidado familiar (variable dependiente); no obstante, otros

estudios han considerado la sobrecarga subjetiva como un mediador entre el
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afrontamiento y los efectos en la salud mental (Del-Pino-Casado et al., 2014; Lépez-
Martinez et al., 2024). Dado que en nuestro analisis por subgrupos no encontramos
diferencias estadisticas entre estudios transversales y longitudinales, es posible que la
sobrecarga subjetiva se vea influenciada y, a su vez, influya en las estrategias de

afrontamiento empleadas por las personas cuidadoras familiares.

2.5. Limitaciones.

A pesar de los importantes hallazgos de nuestros estudios, existen varias limitaciones
importantes. En primer lugar, pese a los esfuerzos por incluir todos los estudios
existentes sobre este tema de investigacién, es posible que nuestra busqueda haya
omitido estudios que cumplan con los criterios de inclusion. Ademads, aunque
adoptamos numerosas medidas para reducir la influencia de la heterogeneidad en
nuestros resultados (empleo de modelo de efectos aleatorios o la realizacién de varios
analisis por subgrupos), todavia es probable que la variedad de disefios utilizados en
los diferentes estudios afecten a nuestras estimaciones. Por otro lado, la mayoria de
los estudios incluidos en nuestras revisiones fueron transversales, condicionando
nuestras conclusiones sobre causalidad. Animamos a que futuras investigaciones
utilicen disefios longitudinales para obtener resultados mas concluyentes en este
sentido. La mayoria de los estudios emplearon un muestreo no probabilistico, lo que
limita la extrapolacién de nuestros resultados de manera mas amplia. En los analisis
del efecto del sesgo de publicacién, este pudo influir en los resultados en varias de
nuestras estimaciones. Para algunas estrategias de afrontamiento, los metaanalisis se
basaron en un nimero pequefio de estudios, dando lugar a resultados menos sdlidos y
confiables. Tampoco pudimos utilizar estimadores ajustados, por lo que no se pudo
controlar el riesgo de sesgo de confusion de manera general. Por ultimo, muchos de

los resultados reportados por los diversos analisis por subgrupos fueron imprecisos a
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causa del bajo nimero de estudios, y los tamafios del efecto observados fueron

pequeiios, limitando la importancia clinica de estos resultados.

3. CONCLUSIONES.

- El afrontamiento disfuncional se asocia fuertemente con sintomas depresivos
clinicamente significativos en todos los grupos de personas cuidadoras
familiares de adultos y adultos mayores. Por su parte, el afrontamiento
centrado en la emocion también se relaciona con menos sintomas de depresién
cuando los estudios controlaron la carga objetiva como variable de confusién.
Ademas, sus estrategias individuales como la reevaluacién positiva y la
aceptacion se relacionaron consistentemente con menos de estos sintomas en
todos los grupos de personas cuidadoras familiares de adultos. Respecto al
afrontamiento centrado en el problema, solamente encontramos que se
asociaba con menos sintomas depresivos en personas cuidadoras familiares de
adultos mayores fragiles. El uso combinado de estrategias de afrontamiento
centrado en el problema y en la emocién (dimensién de afrontamiento activo)
se asocié con menos sintomas de depresion.

- Hallamos una asociacidn consistente entre el mayor empleo de afrontamiento
disfuncional, junto a sus estrategias individuales, y un mayor numero de
sintomas de ansiedad en la poblacion cuidadora familiar de adultos y adultos
mayores. El afrontamiento centrado en el problema podria proteger a las
personas que cuidan de familiares adultos mayores fragiles de una mayor
ansiedad, pero podria aumentar el riesgo en aquellas que cuidan a personas
con cancer. Por otro lado, el afrontamiento centrado en la emocién y sus
estrategias individuales de aceptacion y reevaluacion positiva (en estudios que

emplearon un muestreo probabilistico) se relacionaron con un menor grado de
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ansiedad en todos los grupos de personas que cuidan a familiares adultos y
adultos mayores.

- Las personas cuidadoras familiares de adultos y adultos mayores que utilizaron
mas estrategias de afrontamiento disfuncional, en general, informaron de
niveles mas altos de sobrecarga subjetiva. En cambio, el afrontamiento
centrado en la emocidn se relaciond significativamente con menos sobrecarga
subjetiva en esta poblacidon sélo cuando las variables de carga objetiva se
controlaron. Ademas, numerosas estrategias de esta dimensién como la
religion, la aceptacion y la reevaluacion positiva se asociaron estadisticamente
con un nivel menor de sobrecarga subjetiva. Por el contrario, ni la dimensién de
afrontamiento centrado en el problema ni sus estrategias individuales fueron
asociadas significativamente con la sobrecarga subjetiva en la poblacion
cuidadora familiar de adultos y adultos mayores. Sin embargo, cuando estas
estrategias se combinaron con las propias del afrontamiento centrado en la
emocién (dimensién de afrontamiento activo) si encontramos una asociacion
con menos sobrecarga percibida para todos los grupos de personas cuidadoras
familiares.

- Todos los resultados descritos en los puntos anteriores se asemejan a los
obtenidos en la poblacion de personas cuidadoras familiares de nifas, nifios y
adolescentes. Un mayor uso de afrontamiento disfuncional se asocié
significativamente con mas sintomas de ansiedad y depresidn, asi como con un
mayor nivel de sobrecarga subjetiva. En cuanto al afrontamiento centrado en la
emocion, este podria proteger frente a los sintomas depresivos, asi como varias
de sus estrategias individuales como el humor, la aceptacidn y la reevaluacion
positiva. Ademas, la aceptacion también demostré tener un posible papel
beneficioso frente a los sintomas de ansiedad. Por ultimo, al estudiar la
sobrecarga subjetiva, hallamos que las personas cuidadoras familiares de
poblacién infantojuvenil reportaban un mayor nivel cuando empleaban mas
afrontamiento centrado en el problema, en contra de nuestra hipdtesis. Sin
embargo, cuando utilizaban una estrategia individual de esta dimension como

es la planificacion, la sobrecarga subjetiva se reducia. Similarmente ocurrié con
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la reevaluacion positiva y la busqueda de apoyo emocional, que se asociaron
significativamente con menos sobrecarga subjetiva.

- Nuestros resultados han demostrado que la causa de dependencia y la calidad
metodolégica de los estudios, principalmente el control del sesgo de confusién,
son fuentes potenciales de heterogeneidad que pueden afectar a los resultados
obtenidos en los diferentes metaanalisis llevados a cabo. Por lo que se
recomienda para futuras investigaciones un control adecuado de sesgos vy

diferenciar entre los distintos contextos del cuidado.

4. RELEVANCIA PARA LA PRACTICA CLINICA.

Un mayor empleo de estrategias de afrontamiento disfuncional se asocia con mas
problemas de salud mental en personas cuidadoras familiares, mientras que la
dimension del afrontamiento activo, que comprende principalmente estrategias
centradas en la emocidn, se relaciona con menos sintomas negativos de salud mental,
de manera general. Estos resultados podrian ayudar a guiar futuras investigaciones
qgue se centren en prevenir problemas de salud en nuestra poblacién de estudio y
orientar en el desarrollo de intervenciones, a través de la prevencién del uso del
afrontamiento disfuncional y la promocidn de la aceptacion y la reevaluacidon positiva
de las situaciones estresantes ligadas al desempefio del rol de la persona proveedora

de cuidados familiares (Losada et al., 2015).

Por otro lado, dado que las estrategias de afrontamiento parecen influir en la salud
mental de las personas cuidadoras familiares, se deben implantar politicas que
favorezcan el acceso de esta poblacidon a intervenciones y servicios que fomenten
resultados positivos y apoyarlos para enfrentar situaciones estresantes asociadas con
el cuidado de personas en situacion de dependencia. De esta manera, estas politicas

reducirian el riesgo de que las personas cuidadoras familiares pierdan la capacidad de
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cuidar en el hogar, al tiempo que disminuiria la carga en los sistemas formales de

atencion a la salud (Fields et al., 2021).
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ANEXO I: Coping and depressive symptoms in
family carers of dependent adults aged 18 and
over: a systematic review and meta-analysis.

APPENDIX A. Table of search strategies for the different databases.

Database Search strategies

Pubmed ((Caregivers[mj:noexp]) OR ((caregiv*[tiab] OR carer*[tiab]) NOT
MEDLINE[sb])) AND (coping[tiab]) AND (((depression[mj:noexp]) OR
((depressi*[tiab]) NOT MEDLINE[sb])))
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APPENDIX C. Table of subgroup analyses.

Cl 95%
Coping Issue Subgroup K r
Lower limit | Upper limit
Follow-up Cross-sectional 23 -0,012 -0,09 0,066
Longitudinal 3 -0,08 -0,215 0,058
sampling Probabilistic 3 -0,13 -0,233 -0,025
Non-probabilistic 23 -0,003 -0,081 0,075
Confounding bias Control 7 -0,042 -0,155 0,072
Problem-focused No control 19 -0,01 -0,098 0,078
coping Information bias Control 24 -0,012 -0,088 0,064
No control 2 -0,089 -0,23 0,055
Frail older people 5 -0,174 -0,273 -0,071
Care recipient Dementia 14 0,021 -0,09 0,131
Cancer 2 0,122 0,021 0,221
Stroke 3 -0,039 -0,244 0,169
Cross-sectional 8 -0,135 -0,258 -0,007
Follow-up —
Longitudinal 3 -0,101 -0,332 0,141
. Probabilistic 2 -0,221 -0,335 -0,101
Sampling —
. . Non-probabilistic 9 -0,104 -0,229 0,025
Active coping
. . Control 3 -0,245 -0,336 -0,148
Confounding bias
No control 8 -0,078 -0,21 0,057
o Frail older people 4 -0,2 -0,304 -0,092
Care recipient
Stroke 2 -0,088 -0,421 0,265
Follow-up Cross-sectional 10 -0,068 -0,204 0,071
Longitudinal 3 0,02 -0,156 0,195
Sampling Probabilistic 2 -0,072 -0,193 0,051
Non-probabilistic 11 -0,043 -0,174 0,088
Confounding bias Control 4 0,052 -0,112 0,212
Planning No control 9 -0,091 -0,231 0,053
Information bias Control 11 -0,045 -0,159 0,069
No control 2 -0,084 -0,571 0,446
Frail older people 2 -0,072 -0,193 0,051
Care recipient Dementia 5 -0,211 -0,367 -0,043
Cancer 2 0,063 -0,101 0,223
Social support L Dementia 7 0,002 -0,235 0,239
. Care recipient
seeking Stroke 3 0,011 -0,207 0,229
Follow-up Cross-sectional 8 0,073 0,003 0,142
Instrumental Longitudinal 3 0,08 -0,102 0,257
support seeking . . Control 3 0,067 -0,101 0,231
Confounding bias No control 8| 0,088 0,011 0,163
Follow-up Cross-sectional 11 -0,106 -0,252 0,043
Longitudinal 2 -0,149 -0,42 0,157
sampling Probabilistic. _ 2 -0,149 -0,42 0,157
Emotion-focused Non-probabilistic 11 -0,106 -0,252 0,043
coping Confounding bias Control 5 -0,237 -0,348 -0,119
No control 8 -0,037 -0,212 0,141
Frail older people 4 -0,189 -0,349 -0,018
Care recipient Dementia 7 -0,143 -0,317 0,041
Cancer 2 0,136 0,035 0,234
Continued on the next page
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Continuation of Appendix C

Cl95%
Coping Issue Subgroup K r
Lower limit | Upper limit
Follow-up Cross-sectional 14 -0,217 -0,3 -0,13
Longitudinal 3 -0,214 -0,457 0,058
sampling Probabilistic' _ 2 -0,267 -0,59 0,129
Non-probabilistic 15 -0,208 -0,287 -0,126
Positive Confounding bias Control 3| 028 -0,466 -0,082
reappraisal No control 14 -0,199 -0,284 -0,111
Information bias Control 15 -0,221 -0,306 -0,131
No control 2 -0,18 -0,374 0,028
Frail older people 2 -0,267 -0,59 0,129
Care recipient Dementia 7 -0,24 -0,375 -0,095
Stroke 3 -0,181 -0,329 -0,024
Follow-up Cross-sectional 11 -0,161 -0,266 -0,052
Longitudinal 3 -0,065 -0,174 0,045
sampling Probabilistic' _ 2 -0,075 -0,25 0,104
Non-probabilistic 12 -0,148 -0,248 -0,045
. . Control 4 -0,212 -0,35 -0,066
Acceptance Confounding bias No control 10 0,097 0,196 0,005
Information bias Control 12 -0,143 -0,239 -0,044
No control 2 -0,053 -0,213 0,109
Care recipient Frail older people 2 -0,075 -0,25 0,104
Dementia 6 -0,215 -0,361 -0,058
Follow-up Cross-sectional 5 -0,064 -0,223 0,099
Longitudinal 3 -0,067 -0,167 0,034
Humor sampling Probabilistic 2 -0,061 -0,182 0,062
Non-probabilistic 6 -0,07 -0,199 0,061
Confounding bias Control 2 -0,061 -0,182 0,062
No control 6 -0,07 -0,199 0,061
Follow-up Cross-sectional 3 -0,018 -0,146 0,11
Longitudinal 9 0,064 -0,038 0,164
Sampling Probabilistic. _ 4 -0,031 -0,215 0,155
Non-probabilistic 8 0,039 -0,051 0,128
Religion Confounding bias Control 2 0,084 -0,068 0,233
No control 10 -0,008 -0,124 0,11
Frail older people 2 0,049 -0,083 0,178
Care recipient Dementia 2 -0,166 -0,378 0,064
Stroke 4 0,121 -0,005 0,243
Follow-up Cross-sectional 7 0,092 -0,038 0,22
Longitudinal 3 -0,073 -0,249 0,108
. Probabilistic 2 -0,154 -0,303 0,002
. Sampling P
Emotional Non-probabilistic 8 0,063 -0,005 0,131
support seeking . . Control 4 0,039 -0,194 0,268
Confounding bias No control 6 0,043 20,079 0,164
Information bias Control 8 0,018 -0,11 0,146
No control 2 0,126 -0,012 0,26
Continued on the next page
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Continuation of Appendix C

Cl95%
Coping Issue Subgroup K r
Lower limit | Upper limit
sampling Probabilistic' _ 3 -0,183 -0,282 -0,081
Non-probabilistic 6 -0,251 -0,322 -0,177
Active coping | Confounding bias Control 4 0,218 0.3 0,132
(Second order) No'control 5 -0,231 -0,312 -0,146
Frail older people P -0,213 -0,346 -0,071
Care recipient Dementia 3 -0,162 -0,269 -0,051
Mental disorder 2 -0,215 -0,328 -0,097
Follow-up Cross-sectional 19 0,431 0,362 0,494
Longitudinal 3 0,325 0,093 0,524
Sampling Probabilistic. _ 3 0,279 0,14 0,407
Non-probabilistic 19 0,438 0,368 0,503
Dysfunctional Confounding bias Control 10 0,433 0,342 0,516
coping No control 12 0,405 0,306 0,495
Frail older people 5 0,29 0,141 0,426
Care recipient Dementia 10 0,432 0,312 0,538
Cancer 2 0,407 0,319 0,488
Mental disorder 2 0,515 0,42 0,599
sampling Probabilistic. _ 2 0,324 0,073 0,536
Non-probabilistic 18 0,377 0,298 0,452
Confounding bias Control 7 0,336 0,19 0,468
No control 13 0,389 0,302 0,47
Avoidance Information bias Control 16 0,37 0,287 0,447
No control 4 0,378 0,197 0,533
Frail older people 2 0,157 -0,114 0,407
Care recipient Dementia 10 0,472 0,414 0,527
Stroke 5 0,224 0,088 0,352
Follow-up Cross-sectional 7 0,314 0,247 0,377
Longitudinal 3 0,282 0,186 0,372
Sampling Probabilistic. _ 2 0,263 0,145 0,374
Non-probabilistic 8 0,314 0,253 0,374
Denial Confounding bias Control 2 0,263 0,145 0,374
No control 8 0,314 0,253 0,374
Frail older people 2 0,263 0,145 0,374
Care recipient Dementia 2 0,258 0,13 0,377
Stroke 2 0,38 0,266 0,484
Follow-up Cross-sectional 9 0,308 0,216 0,395
Longitudinal 3 0,29 0,148 0,419
Sampling Probabilistic. _ 2 0,239 0,074 0,392
Non-probabilistic 10 0,317 0,236 0,394
Self-blame Confounding bias Control 2 0,239 0,074 0,392
No control 10 0,317 0,236 0,394
Frail older people 2 0,239 0,074 0,392
Care recipient Dementia 4 0,355 0,144 0,536
Stroke 3 0,355 0,232 0,466
Continued on the next page
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Continuation of Appendix C

Cl 95%
Coping Issue Subgroup r
Lower limit | Upper limit
Confounding bias Control 2 0,402 0,322 0,476
Wishful thinking No cont'rol 7 0,337 0,217 0,447
Care recipient Dementia 5 0,34 0,238 0,435
Stroke 2 0,324 -0,303 0,755
Follow-up Cross?-sec'tional 8 0,155 -0,022 0,323
Venting Longltuc.llnal 2 0,226 0,09 0,353
Care recipient Dementia 2 -0,019 -0,452 0,421
Stroke 3 0,081 -0,055 0,214
Substance use Follow-up Cross-sectional 5 0,354 0,195 0,496
Longitudinal 2 0,199 0,062 0,328
Follow-up Cross-sectional 8 0,257 0,163 0,346
Longitudinal 3 0,023 -0,155 0,199
Behavioural sampling Probabilistic' _ 2| -0,071 -0,192 0,052
disengagement Non-probabilistic 9 0,247 0,163 0,328
Frail older people 2 -0,071 -0,192 0,052
Care recipient Dementia 2 0,353 0,024 0,613
Stroke 3 0,26 0,168 0,346
Follow-up Cross-sectional 7 -0,053 -0,215 0,112
Longitudinal 3| -0,029 -0,258 0,203
Sampling Probabilistic. _ 3 -0,132 -0,254 -0,007
Non-probabilistic 7 -0,015 -0,179 0,149
Confounding bias Control 3| -0,132 -0,254 -0,007
Self-distraction No control 7 -0,015 -0,179 0,149
Information bias Control 6 -0,08 -0,254 0,098
No control 4 0,012 -0,164 0,187
Frail older people 2 -0,127 -0,327 0,084
Care recipient Dementia 2 -0,272 -0,477 -0,039
Stroke 3 0,074 -0,12 0,262
Abbreviations: K (number of included studies); r (combined correlation coefficient).
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APPENDIX D - FIGURE 1. Funnel Plot of problem-focused coping and

depressive symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 2. Funnel Plot of problem-solving and depressive

symptomes.
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APPENDIX D - FIGURE 3. Funnel Plot of active coping and depressive

symptomes.
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APPENDIX D - FIGURE 4. Funnel Plot of instrumental support seeking and

depressive symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 5. Funnel Plot of emotion-focused coping and

depressive symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 6. Funnel Plot of positive reappraisal and
depressive symptoms.
Funnel Plot of Precision by Fisher's Z
|
14 i
12
_ 10
b
T 8
o
5 6
i o
]
S 3 \
2 ,/"/ \\“‘m
__———ff_-f/ x\h‘%_h__—_—_————
? -
2,0 -1,5 -1,0 -0,5 0,0 0,5 1,0 1.5 2,0
Fisher's Z

Juan Carlos Munoz Cruz, 2024.

229



Afrontamiento y consecuencias emocionales negativas del cuidado en personas cuidadoras familiares.
PARTE IV. BIBLIOGRAFIA Y ANEXOS

APPENDIX D - FIGURE 7. Funnel Plot of acceptance and depressive

symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 8. Funnel Plot of active coping (second order) and

depressive symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 9. Funnel Plot of social support seeking and

depressive symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 10. Funnel Plot of dysfunctional coping and
depressive symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 11. Funnel Plot of avoidance and depressive

symptomes.
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ANEXO II. A systematic review and meta-analysis
of the association between anxiety symptoms and
coping in family carers of dependent people aged
18 and over.

APPENDIX A. Search strategies across the different databases.

Database Search strategies

Pubmed ((Caregivers [mj:noexp]) OR ((caregiv* [tiab] OR carer* [tiab]) NOT
MEDLINE[sb])) AND coping [tiab] AND (((anxiety [mh]) OR
((anxiety [tiab]) NOT MEDLINE[sb])))

Cinahl (MM caregivers OR AB caregiv* OR AB carer*) AND (MM coping)
AND (MH anxiety OR AB anxiety)

PsycINFO MJSUB(anxiety) AND MJSUB(caregivers) AND MJSUB(coping
behaviour)
LILACS anxiety AND caregivers AND coping
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APPENDIX C. Table of subgroup analyses.

Cl95%
Coping Criteria Subgroup K d Lower | Upper
limit limit

Follow-up Cross-sectional 16 -0,018 -0,112 0,077
Longitudinal 2 -0,103 -0,266 0,067
sampling Probabilistic 2 -0,103 -0,266 0,067
Non-probabilistic 16 -0,018 -0,112 0,077
Confounding bias Control 2 -0,075 -0,281 0,139
Problem-focused No control 16 -0,020 -0,115 0,073
coping Information bias Control 16 -0,019 -0,110 0,084
No control 2 -0,103 -0,407 0,223
Frail older people 3 -0,133 -0,226 -0,037
Care recipient Dementia 5 -0,036 -0,177 0,106
Cancer 2 0,180 0,003 0,346
Stroke 2 0,142 -0,015 0,292
Cross-sectional 5 -0,059 -0,149 0,031

Follow-up —
Longitudinal 3 -0,032 -0,329 0,271
. Probabilistic 2 -0,194 -0,305 -0,078

. . Sampling R
Active coping Non-probabilistic 6 -0,018 -0,154 0,120
. . Control 3 -0,138 -0,239 -0,034
Confounding bias

No control 5 -0,013 -0,188 0,163
Care recipient Frail older people 3 -0,138 -0,239 -0,034
Follow-up Cross-sectional 8 0,068 -0,057 0,191
Longitudinal 3 0,057 -0,190 0,297
sampling Probabilistic. _ 2 -0,046 -0,264 0,178
Planning Non-probabilistic 9 0,089 -0,025 0,202
Confounding bias Control 3 -0,050 -0,224 0,127
No control 8 0,115 0,018 0,210
. Frail older people 3 -0,089 -0,206 0,031
Care recipient Dementia 3| 0,186 0,034 | 0,330
Follow-up Cross-sectional 6 0,016 -0,041 0,073
Longitudinal 3 0,079 -0,075 0,229
Instrumental sampling Probabilistic 2 -0,001 -0,119 0,116
support seeking Non-probabilistic 7 0,045 -0,025 0,114
L Frail older people 3 -0,001 -0,091 0,089
Care recipient Transplant candidates 2 0,003 -0,071 0,077
Follow-up Cross-sectional 10 -0,147 -0,282 -0,006
Longitudinal -0,106 -0,348 0,149
Sampling Probabilistic. _ -0,106 -0,348 0,149
Emotion-focused Non-probabilistic 10 -0,147 -0,282 -0,006
coping Confounding bias Control 3 -0,152 -0,323 0,029
No control 9 -0,136 -0,280 0,015
Frail older people 3 -0,106 -0,248 0,040
Care recipient Dementia 4 -0,121 -0,280 0,045
Cancer 2 -0,106 -0,394 0,200

Continued on the next page
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Continuation of table of subgroup analyses.

Cl95%
Coping Issue Subgroup Kl R Lower | Upper
limit limit
Follow-up Cross-sectional 11 -0,068 -0,158 0,024
Longitudinal 3 -0,130 -0,356 0,110
sampling Probabilistic. - 2 -0,226 -0,423 -0,008
Positive Non-probabilistic 12 -0,054 -0,137 0,030
reappraisal Confounding bias Control 31 0135 0,353 0,098
No control 11 -0,068 -0,162 0,027
Frail older people 3 -0,135 -0,353 0,098
Care recipient Dementia 4 -0,118 -0,375 0,157
Cancer 2 0,041 -0,079 0,160
Follow-up Cross-sectional 8 -0,142 -0,226 -0,055
Longitudinal 3 -0,051 -0,189 0,089
sampling Probabilistic. _ 2 -0,121 -0,235 -0,003
Non-probabilistic 9 -0,113 -0,204 -0,021
Acceptance Confounding bias Control 3 0,178 0,249 0,106
No control 8 -0,073 -0,177 0,033
Information bias Control 9 -0,129 -0,194 -0,063
No control 2 -0,125 -0,493 0,281
Care recipient Frail older people 3 -0,135 -0,222 -0,045
Dementia 2 -0,224 -0,318 -0,125
Follow-up Cross-sectional 3 -0,087 -0,180 0,008
Longitudinal 3 -0,007 -0,105 0,091
Humor sampling Probabilistic. _ 2 -0,026 -0,161 0,109
Non-probabilistic 4 -0,057 -0,140 0,027
Confounding bias Control 2 -0,096 -0,193 0,003
No control 4 -0,005 -0,099 0,090
Follow-up Cross-sectional 5 0,011 -0,104 0,126
Longitudinal 3 0,104 -0,001 0,207
Religion sampling Probabilistic. _ 2 0,069 -0,058 0,195
Non-probabilistic 6 0,041 -0,067 0,148
Confounding bias Control 2 0,083 -0,064 0,227
No control 6 0,038 -0,068 0,143
Follow-up Cross-sectional 8 0,075 0,015 0,135
Longitudinal 3 -0,076 -0,286 0,142
. Probabilistic 2 -0,166 -0,350 0,030
. Sampling o
Emotional Non-probabilistic 9 0,078 0,026 0,129
support seeking . . Control 3 -0,019 -0,314 0,280
Confounding bias " o ntrol 8| 0,067 0,013 | 0,120
Care recipient Frail older people 3 -0,99 -0,271 0,080
Transplant candidates 2 0,146 -0,014 0,298

Continued on the next page
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Continuation of table of subgroup analyses.

Cl95%
Coping Issue Subgroup Kl R Lower | Upper
limit limit
Active coping Care recipient Dementia 2 -0,252 -0,618 0,205
dimension Cancer 2 -0,040 -0,131 0,052
Follow-up Cross-sectional 18 0,374 0,291 0,450
Longitudinal 2 0,250 0,137 0,358
Sampling Probabilistic. _ 2 0,250 0,137 0,358
Non-probabilistic 18 0,374 0,291 0,450
Dysfunctional Confounding bias Control 6 0,374 0,269 0,471
coping No control 14 0,357 0,257 0,450
Frail older people 2 0,250 0,137 0,358
Care recipient Dementia 8 0,408 0,309 0,498
Cancer 6 0,334 0,157 0,490
Mental health disorder 2 0,380 0,230 0,513
Follow-up Cross-sectional 7 0,264 0,194 0,331
Longitudinal 3 0,216 0,120 0,308
sampling Probabilistic. _ 2 0,196 0,080 0,307
Denial Non-probabilistic 8 0,262 0,199 0,323
Confounding bias Control 3 0,205 0,117 0,290
No control 7 0,275 0,204 0,343
Care recipient Frail older people 3 0,205 0,117 0,290
Dementia 2 0,275 0,040 0,480
Follow-up Cross-sectional 6 0,324 0,172 0,461
Longitudinal 3 0,266 0,160 0,366
sampling Probabilistic. _ 2 0,218 0,103 0,327
self-blame Non-probabilistic 7 0,327 0,199 0,444
Confounding bias Control 3 0,174 0,085 0,260
No control 6 0,366 0,249 0,473
Care recipient Frail older people 3 0,174 0,085 0,260
Dementia 2 0,418 0,152 0,627
Follow-up Cross-sectional 7 0,239 0,111 0,359
Venting Longitudinal 2 0,308 0,174 0,430
Confounding bias Control 2 0,149 0,031 0,262
No control 7 0,284 0,168 0,391
Follow-up Cross.—sec.tional 3 0,166 0,047 0,281
Substance use Longitudinal 2 0,189 0,052 0,319
Confounding bias Control 2 0,139 -0,035 0,304
No control 3 0,204 0,102 0,302
Cross-sectional 5 0,254 0,034 0,449
. Follow-up T
Behavioural Longitudinal 3 0,038 -0,060 0,136
disengagement sampling Probabilistic 2 -0,007 -0,124 0,111
Non-probabilistic 6 0,232 0,055 0,395

Continued on the next page
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Continuation of table of subgroup analyses.

Cl95%
Coping Issue Subgroup Kl R Lower | Upper
limit limit
Follow-up Cross-sectional 6 0,108 -0,143 0,346
Longitudinal 3 0,065 -0,238 0,356
Self-distraction sampling Probabilistic 2 -0,059 -0,318 0,208
Non-probabilistic 7 0,137 -0,076 0,339
Confounding bias Control 4 0,023 -0,152 0,197
No control 5 0,147 -0,145 0,414
Confounding bias Control 4 0,413 0,205 0,586
No control 7 0,325 0,164 0,470
Information bias Control 8 0,319 0,181 0,445
Avoidance No control 3 0,449 0,196 0,646
Transplant candidates 2 0,299 0,230 0,365
Care recipient Dementia 4 0,416 0,166 0,616
Stroke 2 0,246 0,106 0,376

Abbreviations: K (number of included studies); r (combined correlation coefficient).
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APPENDIX D - FIGURE 1. Funnel Plot of problem-focused coping and

anxiety symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 2. Funnel Plot of first-order active coping and

anxiety symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 3. Funnel Plot of instrumental support seeking and
anxiety symptoms.

Funnel Plot of Standard Error by Fisher's Z
0,00
0
0,05
©
. 0
2
w010
2
©
2 o |°
S
(7]
0,15
0,20 ,
<
-2,0 -1,5 -1,0 -0,5 0,0 0,5 1,0 1,5 2,0
Fisher's Z

APPENDIX D - FIGURE 4. Funnel Plot of planning and anxiety symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 5. Funnel Plot of emotion-focused coping and

anxiety symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 6. Funnel Plot of acceptance and anxiety

symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 7. Funnel Plot of positive reappraisal and anxiety

symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 8. Funnel Plot of active coping dimension and
anxiety symptoms.
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APPENDIX D - FIGURE 9. Funnel Plot of social support seeking and anxiety

symptomes.
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APPENDIX D - FIGURE 10. Funnel Plot of dysfunctional coping and anxiety

symptomes.
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APPENDIX D - FIGURE 11. Funnel Plot of avoidance and anxiety

symptoms.
Funnel Plot of Standard Error by Fisher's Z
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APPENDIX D - FIGURE 12. Funnel Plot of denial and anxiety symptomes.
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ANEXO lll. Subjective caregiver burden and coping
in family carers of dependent adults and older
people: a systematic review and meta-analysis.

APPENDIX 1. Table of search strategies for the different databases.

Database Search strategies

Pubmed (Caregiversimh] OR caregiv*[tiab] OR carer*[tiab]) AND
(coping[tiab]) AND (perceived burden[tiab] OR subjective
burden[tiab] OR caregiving burden[tiab] OR role overload[tiab]

OR caregiver strain[tiab])

Cinahl (MH caregivers OR AB caregiv* OR AB carer*) AND (MM coping)
AND (MM caregiver burden)

PsycINFO MJSUB(caregiver burden) AND MJSUB(caregivers) AND
MJSUB(coping behavior)

LILACS Burden AND caregivers AND coping

APPENDIX B. References of the studies included in the systematic review.
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APPENDIX C. Table of subgroup analyses.

Cl 95%
Coping Issue Subgroup K r Lower | Upper
limit limit
Follow-u Cross-sectional 32 0.005 -0.120 0.131
P Longitudinal 3| -0.111 -0.344 0.136
. Probabilistic 2 0.012 -0.106 0.129
Sampling P
Non-probabilistic 33 -0.008 -0.132 0.116
. . Control 3| -0.296 -0.740 0.329
Problem- Confounding bias =y " trol 32| 0029| -0057| 0115
focused coping -
Frail older people 9 -0.208 -0.444 0.055
Dementia 13 0.049 -0.087 0.184
Care recipient S?vere mental ) -0.245 -0.480 0.022
disorder
Stroke 4 0.131 -0.022 0.278
Cross-sectional 3 -0.004 -0.090 0.082
Follow-up ——
Longitudinal 2 -0.226 -0.407 -0.027
. . . Probabilistic 2| -0.078 -0.194 0.040
Active coping Sampling A
Non-probabilistic 3 -0.080 -0.282 0.130
. . Control 2 -0.017 -0.224 0.191
Confounding bias
No control 3 -0.113 -0.258 0.038
Follow-u Cross-sectional 7 0.061 -0.159 0.274
P Longitudinal 2| -0.032 -0.386 0.331
. Probabilistic 2 0.053 -0.069 0.174
Sampling —
Non-probabilistic 7 0.031 -0.213 0.270
Planning Confounding bias Control 2 0.088 -0.031 0.204
& No control 7| 0023 0217| 0261
Frail older people 3 0.056 -0.034 0.146
Care recipient Dementia 3 0.204 -0.115 0.485
Cancer 2| -0.121 -0.687 0.536
Follow-u Cross-sectional 10 0.038 -0.050 0.124
P Longitudinal 2| -0.113 -0.547 0.368
. Probabilistic 2 0.058 -0.060 0.174
Sampling P
Instrumental Non-probabilistic 10 0.014 -0.089 0.116
su L<|)rteseekin Confounding bias Control 2] -0.089 -0.340 0.269
PP & & No control 10| 0038 -0.054| 0.129
Frail older people 3 -0.021 -0.201 0.160
Care recipient Dementia 5 0.069 -0.053 0.189
Transplant 2 -0.030 -0.104 0.044
Follow-u Cross-sectional 13 -0.114 -0.282 0.060
P Longitudinal 2| 0224| -0454]| 0034
. Probabilistic 2| -0.186 -0.297 | -0.070
. Sampling —
Emotion- Non-probabilistic 13 -0.124 -0.300 0.061
focused coping Confounding bias Control 6 -0.258 -0.441 -0.055
& No control 9| 0037 -0204| 0131
Care recipient Frail older people 5 -0.278 -0.475 -0.056
P Dementia 5| -0.044 -0.249 0.165

Continued on the next page
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Continuation of table of subgroup analyses.

Cl 95%
Coping Issue Subgroup K R Lower | Upper
limit limit
Follow-up Cross-sectional 15 -0.175 -0.261 -0.087
Longitudinal 2 -0.193 -0.354 -0.021
. Probabilistic 2 -0.157 -0.270 -0.040
Sampling —
Positive Non-probabilistic 15 -0.182 -0.272 -0.089
reappraisal Confounding bias Control 2| -0.190 0301 ] -0.073
No control 15 -0.178 -0.268 -0.085
Frail older people 6 -0.158 -0.231 -0.084
Care recipient Dementia 5 -0.285 -0.406 -0.154
Cancer 2 -0.119 -0.386 0.165
Follow-up Cross-sectional 6 -0.109 -0.233 0.018
Longitudinal 2 -0.231 -0.388 -0.060
Sampling Probabilistic' _ 2 -0.075 -0.248 0.102
Acceptance Non-probabilistic 6 | -0.154 -0.282 -0.020
Confounding bias Control 2 -0.102 -0.218 0.016
No control 6 -0.142 -0.282 0.004
Care recipient Frail older people 3 -0.061 -0.150 0.029
Dementia 2 -0.038 -0.256 0.185
. Probabilistic 2 -0.001 -0.119 0.116
Sampling P
Non-probabilistic 3 -0.045 -0.192 0.103
Humor Confounding bias Control 2 0.074 -0.044 0.191
No control 3 -0.077 -0.171 0.018
Care recipient Frail older people 3 0.033 -0.058 0.123
Dementia 2 -0.122 -0.248 0.007
Follow-up Cross-sectional 10 -0.058 -0.134 0.019
Longitudinal 3 -0.180 -0.359 0.012
. Probabilistic 4 -0.143 -0.207 -0.078
Sampling P
Religion Non-probabilistic 9 -0.052 -0.181 0.079
foundine bias Control 5 -0.162 -0.250 -0.072
Confounding No control 8| -0013| -0098| 0073
Care recipient Frail older people 3 -0.067 -0.156 0.024
Dementia 5 -0.092 -0.245 0.064
Follow-up Cross-sectional 7 -0.051 -0.170 0.069
Longitudinal 2 -0.190 -0.467 0.121
. Probabilistic 2 -0.144 -0.278 -0.006
Sampling P
Emotional Non-probabilistic 7 -0.060 -0.191 0.073
support seeking | Confounding bias Control 2| 0165 -0.350 0.034
No control 7 -0.050 -0.173 0.074
Frail older people 3 -0.188 -0.282 -0.089
Care recipient Dementia 2 -0.024 -0.313 0.268
Transplant 2 -0.050 -0.123 0.024

Continued on the next page
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Continuation of table of subgroup analyses.

Cl 95%
Coping Issue Subgroup K R Lower | Upper
limit limit
. Probabilistic 2| -0.183 -0.549 0.241
Sampling P
Non-probabilistic 17 | -0.217 -0.328 -0.101
Confounding bias Control 4 -0.224 -0.422 -0.007
& No control 15| 0210 | -0336| -0.079
Active coping Cancer 3 -0.160 -0.429 0.135
dimension Dementia 6 -0.245 -0.433 -0.037
Care recipient Frail older people 2 0.013 -0.236 0.260
P Intellectual disability 3 -0.117 -0.202 -0.030
severe mental | 3| 0037| -0381| 0315
disorder
Confoundine bias Control 2| -0.181 -0.599 0.313
social  su t & No control 10 0.086 -0.003 0.173
coo ppo Dementia 3| 0139| 0047 | 0316
& Care recipient Frail older people 2 0.018 -0.182 0.216
Stroke 3 0.082 -0.037 0.199
. Probabilistic 5 0.303 0.220 0.382
Sampling P
Non-probabilistic 32 0.415 0.320 0.502
Confoundine bias Control 12 0.348 0.141 0.526
& No control 25 0.424 0.364 0.481
Dysfunctional Frail older people 6 0.159 -0.159 0.447
coping Dementia 16 0.438 0.373 0.498
. Cancer 3 0.271 0.080 0.443
Care recipient Severe Mental
. 3 0.471 0.333 0.589
disorder
Intellectual disability 3 0.530 0.464 0.590
Follow-u Cross-sectional 6 0.233 0.045 0.404
P Longitudinal 2| o0162| -0.011| 0326
. Probabilistic 2 0.157 0.040 0.269
Sampling P
Denial Non-probabilistic 6 0.247 0.041 0.433
Confoundine bias Control 3 0.296 0.037 0.517
& No control 5 0.173 -0.044 0.374
Care recipient Frail older people 3 0.183 0.095 0.269
P Dementia 2| -0.052 -0.429 0.340
. Probabilistic 2 0.302 0.191 0.406
Sampling P
Non-probabilistic 7 0.263 0.104 0.408
. . Control 3 0.224 0.066 0.370
Self-blame Confounding bias =y 0 erol 6| 0308 0.155 | 0.448
Care recipient Frail older people 4 0.263 0.101 0.411
P Dementia 5| 0280 0.115 | 0.430
. Probabilistic 2 0.137 -0.032 0.299
Sampling P
Substance use Non-probabilistic 3 0.063 -0.177 0.295
Confoundine bias Control 2 0.057 -0.061 0.174
& No control 3| 0116| -0.165| 0.379

Continued on the next page
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Continuation of table of subgroup analyses.

Cl95%
Coping Issue Subgroup K R Lower | Upper
limit limit
Cross-sectional 7 0.189 0.124 0.252
Follow-up —
Longitudinal 2 0.114 -0.007 0.231
. Probabilistic 2 0.179 0.063 0.291
Sampling A
. Non-probabilistic 7 0.174 0.097 0.249
Venting
. . Control 3 0.132 0.043 0.220
Confounding bias
No control 6 0.199 0.125 0.270
. Dementia 4 0.239 0.152 0.322
Care recipient -
Frail older people 4 0.141 0.053 0.226
Cross-sectional 5 0.261 0.083 0.423
Follow-up .
Longitudinal 2 0.198 -0.060 0.431
. Probabilistic 2 0.052 -0.066 0.169
. Sampling —
Behavioural Non-probabilistic 5 0.311 0.161 0.446
disengagement o Control 3| 0.178 0.025 | 0.323
Confounding bias
No control 4 0.302 0.066 0.505
Care recipient Frail older people 3 0.084 -0.006 0.173
P Dementia 3| 0384 0.141 | 0.584
Follow-u Cross-sectional 5 -0.109 -0.253 0.041
P Longitudinal 2| 0056| -0065| 0176
Self-distraction Samplin Probabilistic 2 -0.091 -0.409 0.247
pling Non-probabilistic 5| -0.031| -0.143| 0081
Confoundine bias Control 3| -0.026 -0.270 0.222
& No control 4 -0.071 -0.187 0.048
Amyotrophic lateral |, | 345 0176 | 0.561
sclerosis
Dementia 9 0.191 0.094 0.284
. - Frail older people 2 0.318 -0.325 0.759
Avoidance Care recipient Transplant 2| 0295 0.174 | 0.408
severe mental | 5| 0304| -0.036| 0581
disorder
Stroke 0.107 -0.155 0.356

Abbreviations: K (number of included studies); r (combined correlation coefficient).
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APPENDIX D - FIGURE 1. Funnel Plot of active coping (dimension) and
subjective burden.
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APPENDIX D - FIGURE 2. Funnel Plot of problem-focused coping and
subjective burden.
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APPENDIX D - FIGURE 3. Funnel Plot of active coping strategies and
subjective burden.
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APPENDIX D — FIGURE 4. Funnel Plot of instrumental support seeking and
subjective burden.
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APPENDIX D - FIGURE 5. Funnel Plot of planning and subjective burden.
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APPENDIX D - FIGURE 6. Funnel Plot of emotion-focused coping and
subjective burden.
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APPENDIX D - FIGURE 7. Funnel Plot of positive reappraisal and subjective

burden.
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APPENDIX D - FIGURE 8. Funnel Plot of acceptance and subjective

burden.
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APPENDIX D - FIGURE 9. Funnel Plot of religion and subjective burden.
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APPENDIX D - FIGURE 10. Funnel Plot of social support seeking and
subjective burden.
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APPENDIX D - FIGURE 11. Funnel Plot of dysfunctional coping and
subjective burden.
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APPENDIX D - FIGURE 12. Funnel Plot of avoidance and subjective
burden.
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ANEXO IV: Afrontamiento y morbilidad psicoldgica
en personas cuidadoras familiares de poblacidn
infantojuvenil en situacion de dependencia:
revision sistematica con metaanalisis.

APENDICE A. Estrategias de busqueda para las diferentes bases de datos.

Bases de ) B
Estrategias de busqueda
datos

PubMed ((Caregivers[mj:noexp]) OR ((caregiv*[tiab] OR carer*[tiab]) NOT
MEDLINE[sb])) AND (coping[tiab]) AND (((depression[mj:noexp]) OR
((depressi*[tiab]) NOT MEDLINE[sb])) OR ((anxiety [mh]) OR ((anxiety [tiab])
NOT MEDLINE[sb])) OR perceived burden[tiab] OR subjective burden[tiab]

OR caregiving burden(tiab] OR role overload[tiab] OR caregiver strain[tiab])

CINAHL (MM caregivers OR AB caregiv* OR AB carer*) AND (MM coping) AND (MM
caregiver burden OR MH anxiety OR AB anxiety OR MM depression OR AB

depressi*)

PsycINFO  \1jsuB(caregivers) AND MISUB(coping behavior) AND (MJSUB(caregiver
burden) OR MJSUB(anxiety) OR MJSUB(depression))

LILACS Caregivers AND coping AND (burden OR depression OR anxiety)
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APENDICE B. Analisis por subgrupos.

IC95%
Afrontamiento Asunto Subgrupo K r Limite Limite
inferior | superior
SINTOMAS DEPRESIVOS
Afrontamiento Cancer 2 -0,685 -0,576
Causa de 0,633
centrado en la
dependencia Trastorno  del -
emocion 2 -0,448 -0,136
espectro autista 0,300
Cancer 3| 0,445 0,231 0,618
Afrontamiento | Causa de
. . . Trastorno  del
disfuncional dependencia 4| 0,416 0,324 0,500
espectro autista
SINTOMAS DE ANSIEDAD
Cancer 2| 0,535 0,241 0,739
Afrontamiento | Causa de
. . . Trastorno  del
disfuncional dependencia 3| 0,426 0,290 0,545
espectro autista
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APENDICE C - FIGURA 1. Funnel Plot de afrontamiento centrado en la
emocioén y sintomas depresivos.
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APENDICE C - FIGURA 2. Funnel Plot de aceptacidn y sintomas depresivos.
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APENDICE C - FIGURA 3. Funnel Plot de humor y sintomas depresivos.
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APENDICE C — FIGURA 4. Funnel Plot de reevaluacidn positiva y sintomas

depresivos.
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APENDICE C - FIGURA 5. Funnel Plot de afrontamiento disfuncional y

sintomas depresivos.
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APENDICE C - FIGURA 6. Funnel Plot de aceptacién y sintomas de

ansiedad.
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APENDICE C - FIGURA 7. Funnel Plot de afrontamiento disfuncional y

sintomas de ansiedad.
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APENDICE C — FIGURA 8. Funnel Plot de desahogarse y sintomas de

ansiedad.
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APENDICE C - FIGURA 9. Funnel Plot de desvinculacién conductual y

sintomas de ansiedad.
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APENDICE C - FIGURA 10. Funnel Plot de afrontamiento centrado en el
problema y sobrecarga subjetiva.
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APENDICE C — FIGURA 11. Funnel Plot de afrontamiento disfuncional y
sobrecarga subjetiva.
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