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En las ultimas décadas, se estan produciendo cambios notables
en la estructura poblacional como consecuencia de los avances
sociales, biosanitarios, culturales, econdmicos, etc., que estan
repercutiendo en la composicion de la sociedad; asi como en la forma

en que se vertebran las generaciones dentro de ella.

Una de las consecuencias mas evidentes, es el aumento de la
poblacion de personas mayores, lo que implica un envejecimiento de
dicha poblacién con todas las derivaciones que ello conlleva. Esta
nueva tendencia en la pirdmide poblacional, muy acentuadas en los
paises desarrollados, nos lleva a prever la importancia que en un

futuro no muy lejano tendra este sector de la poblacion.

Los poderes publicos deberan satisfacer las demandas de los
mayores, habilitando los recursos necesarios para atender a unos
futuros consumidores de unos recursos sostenibles. Serdn aquellos
recursos que proporcionen mayor calidad de vida a este sector de
personas mayores, los que se prioricen. La importancia y peso de estas
generaciones en el futuro, producird un cambio en la mentalidad y los

sistemas socioeconomicos y educacionales.

Una consecuencia de este crecimiento es el aumento de la
esperanza de vida actual y la que se prevee para décadas futuras.
También, el aumento de los afios de vida conlleva una mayor
probabilidad de enfermar y de riesgo de dependencia. Esta situacion
de riesgo obliga a los Gobiernos a articular las medidas necesarias

para hacer frente a las situaciones de dependencia.
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Siendo conscientes de la importancia que los poderes publicos
tienen en la asuncion de estas funciones de mejora de la calidad de
vida de este colectivo; nuestro trabajo quiere ser una aportacion dentro
del ambito concreto de la relacion que a nivel personal se establece
entre el cuidador informal y la persona mayor dependiente. Queremos
aportar desde la ciencia psicoldgica rigor al estudio de esta situacion
que tradicionalmente ha sido, en la mayoria de los caso, de mera

experiencia trasmitida de generacion en generacion.

Es sabido que la relacion entre el cuidador informal y el
cuidado, no es una relacién inocua, sino que esta cargada de efectos, a
veces nocivos para la salud fisica y psicologica del cuidador. Son
conocidos los efectos de sobrecarga, ansiedad, estrés, etc., que afectan
al cuidador informal. Pero consideramos que estas variables son
insuficientes para explicar la variabilidad que se produce en la
conducta del cuidador en su relacion con el cuidado. Por ello, nos ha
parecido interesante introducir variables de corte cognitivo y socio
cultural, menos estudiadas, para aclarar en lo posible dicha

variabilidad.

Por tanto, nos hemos propuesto como objetivo general,
encontrar dichas variables de corte social, cognitivo y cultural que
puedan describir parte de la variabilidad de los efectos producidos por
la relacion en las conductas de ansiedad, estrés y sobrecarga. Para ello,
se ha disefiado un cuestionario para medir las variables anteriormente
citadas. Se ha contado con una poblacién de 203 sujetos cuyo unico
requisito fue el ser cuidador informal de una persona mayor

dependiente.
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Los resultados muestran, que las variables sociales, cognitivas
y culturales; son elementos de importancia a la hora de “vivir” la
relacion del cuidador con el cuidado. Asi, la valoracion que sobre la
vejez emite el cuidador, o la certeza de suficiencia y singularidad en el
trato al dependiente, la consideracion de carga social y familiar; la
percepcion de respaldo familiar e institucional, asi como la influencia
cultual en la obligacion moral de atender a los mayores; son poderosos
elementos que influyen de forma decisiva en la ansiedad, la

sobrecarga, el esfuerzo y el estrés.

Todo esto nos lleva a proponer un control de estas variables
como un primer paso para la intervencion que consideramos debe ser
de caracter psicoeducativo y que de alguna forma garantizard una
mejor calidad de vida de las personas que cuidan del mayor
dependiente. Pero sabemos que no podemos reducir el problema a esta
simple relacion, seria un suicidio a medio y largo plazo ya que no es la
solucion que se debe dar al problema social planteado por esta
relacion. Deben ser los poderes publicos los que tomen conciencia de
la magnitud del problema, y asuman la responsabilidad de garantizar
la calidad de vida en toda la poblacién y en esta generacion de

personas mayores.
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In recent decades, significant changes are taking place in the

population structure as a result of social, health, cultural, economic,

progress, which are having an impact on the composition of society,

as well as on the way in which the generations set within it.

One of the more obvious consequences is the increase of
elderly population, what implies an aging of such population with all
the effects that it entails. This new trend in the population pyramid,
which are quite pronounced in developed countries, leads us to
anticipate the importance of this sector of the population in a near

future.

Public authorities should meet the demands of older people, enabling
the necessary resources to meet some future consumers of sustainable
resources. Priority will be given to those resources providing a better
quality of life to this sector of the elderly. The importance and weight
of these generations in the future will bring a change in culture and

socio-economic and educational systems.

One consequence of this growth is the increase in the current
life expectancy and the one expected for next decades. Furthermore,
the increase in years of life leads to a greater probability of disease
and risk of dependency. This risk situation forces governments to

organise necessary measures to face up situations of dependency.
Being aware of the importance that the authorities have in

assuming these functions to improve the quality of life for these

people, our work is intended as a contribution within the scope of the
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personal relationship established between the informal caregiver and
the dependent elderly person. Regarding psychological sciences, we
want to study rigorously this situation that has been traditionally, in
most cases, transmitted from generation to generation basing on mere

experience.

It is well-known that the relationship between informal
caregiver and care is not innocuous, but it has many effects,
sometimes harmful to the physical and psychological health of the
caregiver. Known effects are those of overload, anxiety, stress, etc..,
which affect the informal caregiver. But we believe that these
variables are insufficient to explain the variability that occurs in the
carer’s behaviour in regard to care. Therefore, think that it is very
interesting to introduce variables related cognitive and socio-cultural
aspects, which are less studied, to clarify as far as possible this

variability.

As a consequence, our general objective will be to find those
variables having social, cognitive and cultural nature that describe
some of the variability of the effect of anxiety, stress and overburden
situations. A questionnaire has been designed to measure the variables
mentioned above. We have based our study on a population of 203
people whose only requirement was to be the informal carer of an

elderly dependent person.
The results show that the social variables, cognitive and

cultural are important elements in "living" the relationship of the carer

and the care. Thus, the assessment of the old age made by the carer, or
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the certainty of proficiency and distinctiveness in the treatment to the

dependent person, the consideration of social and family burden, the

perception of family and institutional support as well as the cultural

influence on the moral obligation to care for old people, are powerful

elements which influence on anxiety, overburden situations, effort and

stress.

All this leads us to propose a control of these variables as a
first step to the intervention which we consider it should has a psycho-
educational nature and somehow it will ensure a better quality of life
of carers of dependent elderly people. But we know we cannot reduce
the problem to this simple relationship, as it is not the solution to the
social problem given by this relationship. Public authorities should
become aware of the problem, and assume responsibility for ensuring
the quality of life in the whole population and in this generation of

elderly people.
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1- APROXIMACION AL ENCEJECIMIENTO

1.1-  Envejecimiento de la poblaci6on.

En la actualidad, en la mayoria de los paises “desarrollados”
se estd produciendo un fenémeno peculiar en la piramide poblacional
y es el aumento significativo de la poblaciéon mayor de 65 afios. Este
hecho es fruto del desarrollo econdmico, médico, sanitario,
farmacologico, social, etc. Podemos hablar del envejecimiento de la

poblacion.

Sobre dicho fenomeno se pueden hacer multiples lecturas.
Una primera, de caracter positivo, es la consiguiente mejora de los
niveles de salud de toda la poblacion y disminucion de las tasas de
mortalidad; aumento de la capacidad adquisitiva colectiva e
individual; incremento de la calidad de vida, y crecimiento de la
expectativa de la vida de los ciudadanos, (Grundy, 2003). Una
segunda lectura, nos conduce a que el fendomeno social del
envejecimiento se traduce fundamentalmente en un incremento
considerable de las necesidades de atenciéon en multiples ambitos:

econdmico, social, educativo, etc. (Rodriguez y Sancho, 1995).

El envejecimiento es una realidad del ser humano, que debe
considerarse a nivel individual y que por la evoluciéon demografica y
social hace que deba ser ademas considerada como un fenémeno

colectivo, (Pinazo y Sanchez, 2005).
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A lo largo de siglos, la poblacion de 65 y mas afios no habia
alcanzado el 5% del total de la poblacion en ninguna sociedad. Pero a
lo largo del siglo XX ese umbral ha sido traspasado por muchos
paises, especialmente de Europa; ahora solo se encuentran tasas mas
bajas en los paises del Africa Subsahariana. Hacia 2050, Espafia
alcanzard el 30%, segin las ultimas proyecciones del Instituto
Nacional de Estadistica (INE, Inebase: “Proyecciones de poblacion
calculadas a partir del Censo de 2001”). Mientras los individuos ganan
longevidad, la calidad de vida de ese periodo ganado es el centro de
atencion desde el punto de vista del bienestar del individuo y de la

sociedad ( Puyol y Abellan, 2006).

En Espatfia, el numero de personas mayores de 65 afios se ha
duplicado en los ultimos treinta afios del siglo XX, pasando de 3,3
millones de personas en 1970 (un 9,7 por ciento de la poblacion total)

a mas de 6,6 millones en 2000 (16,6 por ciento de la poblacion total).

Este fenémeno del envejecimiento va a continuar en los
préximos afios, en los que la poblacion mayor seguird
incrementandose de manera notable, a la vez que disminuird la
proporcién de personas en edades jovenes, como muestran la
evolucion prevista de la estructura de la poblacion espafiola durante el

periodo 1991-2026, que se recoge en el cuadro 1.
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Cuadro1. PROYECCIONES DE LA ESTRUCTURA POR GRANDES GRUPOS DE EDAD
DE LA POBLACION ESPANOLA, 1991-2026

Afio ’Mf'nmsde 6 _ 16 a 64 _ 65 y mds TOTAL
numero % ndmero % nimero %

1991 7.969.600 20,5 25.497.521 65,4 5.497.956 14,1 38.965.077
1996 6.764.315 17,2 26.310.021 66,9 6.234.148 15,9 39.308.484
2001 6.414.627 15,7 27.598.911 67,4 6.950.706 17,0 40.964.244
2006 6.883.005 15,6 29.707.832 67,5 7.404.260 16,8 43.995.097
2011 7.397.841 16,1 30.573.406 66,4 8.084.582 17,6 46.055.829
2016 7.813.301 16,4 31.109.452 65,1 8.857.956 18,5 47.780.709
2021 7.763.750 15,8 31.695.868 64,4 9.720.075 19,8 49.179.693
2026 7.443.232 14,8 31.967.404 63,6 10.876.681 21,6 50.287.317

Elaboracion propia a partir de las proyecciones de poblacion del INE

Una caracteristica demografica que se ira agudizando con el
paso del tiempo, es la que se ha llamado “envejecimiento del
envejecimiento”, esto es, el gran aumento que va a experimentar el
colectivo de poblacion de 80 y mas afios, cuyo ritmo de crecimiento
sera muy superior al del grupo de 65 y mas afios en su conjunto.
Como consecuencia de este proceso de envejecimiento interno de la
poblacion mayor, el grupo constituido por las personas de 80 y mas
afios se ha duplicado en sélo veinte afios (los transcurridos entre 1970
y 1990) pasando de medio millon a mas de 1,1 millones de personas, y
todo hace prever que su numero superard los 2,9 millones en el afio
2016, lo que en términos relativos supone que, para esa fecha, el 6,1
por 100 de los espafioles tendran mas de 80 afios. La evolucion de la
composicion interna de la poblacion mayor de 65 afios (Cuadro 2)
muestra como en el afio 2016 tres de cada diez personas mayores de

65 afios superaran, a su vez, los 80.
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Cuadro 2. PROYECCIONES DE LA ESTRUCTURA POR GRANDES GRUPOS DE EDAD

DE LA POBLACION ESPANOLA, 1991-2026

. - . % sobre poblacion 9% sobre poblacion
Ario 80 aiios y mas fo?.:’ de 65)/%’;.3&”05
1991 1.189.798 3,1% 21,6%
1996 1.364.820 3,5% 21,9%
2001 1.615.867 3,9% 23,2%
2006 2.016.934 4,6% 27,2%
2011 2.489.857 5,4% 30,8%
2016 2.902.016 6,1% 32,8%
2021 3.066.955 6,2% 31,6%
2026 3.405.864 6,8% 31,3%

Elaboracién propia a partir de las proyecciones de poblacion del INE

Durante los primeros afios del siglo XXI, el envejecimiento de
la poblaciéon estd teniendo wunas caracteristicas peculiares,
condicionadas por la historia demografica espafiola. La razon es la
caida de la natalidad que se produjo en Espafa en los afios que
siguieron a 1936, especialmente en el quinquenio 1936-40. Los
miembros de esas generaciones relativamente poco numerosas nacidas
en los afios de la Guerra Civil han comenzado a incorporarse a la

poblacion mayor de sesenta y cinco afios a partir del afo 2001.

Como resultado de lo anteriormente dicho, se esta
produciendo, en esta primera década del siglo, una apreciable
disminucién del ritmo de crecimiento de la poblacion mayor en su
conjunto y un leve descenso en el nimero de personas que cumplen
cada afio la edad de jubilacioén, que ha aliviado un poco la presién que
ha venido ejerciendo el crecimiento continuado de la poblacion mayor

sobre los sistemas de pensiones.
Desde esta perspectiva, estamos viviendo una especie de

“tregua demografica” para nuestro sistema de Bienestar Social. Sin

embargo, junto a esa ralentizacion del crecimiento de la poblacion
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mayor en su conjunto, se estd produciendo un incremento muy
considerable del nimero de personas mayores de 80 afios (el grupo de
poblacion en el que se concentran la mayor parte de las situaciones de
dependencia), que aumentara en 850.000 personas en esta década. La
pretendida “tregua” no es, pues, mas que una ilusion, pues la presion
sobre los recursos no va a desaparecer, sino que simplemente se
desplazara desde las prestaciones econdmicas hacia las prestaciones
de servicios, y va a exigir un importante esfuerzo inversor para poner

al dia nuestra insuficiente red asistencial.

A partir de 2011 el crecimiento global de la poblacion mayor
volverd a intensificarse, debido a la incorporacion de generaciones
mas numerosas. Ese crecimiento alcanzara una particular intensidad a
partir del afio 2020, en el que empezaran a incorporarse a la poblacion
mayor las primeras generaciones del “baby-boom”, que en Espafia

comenzo6 a producirse a finales de los afios cincuenta.

De acuerdo con Lehr (1993, 1994) el acelerado
envejecimiento poblacional conlleva nuevas miradas sobre estilos y
condiciones de vida, de modo que el mantenerse con bienestar se
convierte en un objetivo y en una tarea individual y social de primer
orden. Por su parte, Moragas (1999) sefiala que .el envejecimiento de
la poblacion con independencia, autonomia y alta calidad de vida,
puede ser una de las innovaciones del tercer milenio. Sobre el
particular agrega Birren (2000) que el envejecimiento surge como uno

de los temas mas complejos que enfrenta la ciencia en el siglo XXI.
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1.2-  Abordaje evolutivo del envejecimiento.

1.2.1- Paradigma explicativo asumido.

Hecha esta ligera introduccion sobre el fendmeno
demografico del cambio poblacional, parece interesante para nuestro

estudio exponer el abordaje del fenomeno del envejecimiento.

A lo largo de la historia son muchos y diferentes los modelos
tedricos que dentro de la psicologia han intentado explicar la relacion
que se da entre la persona mayor y las diferentes circunstancias

ambientales que hacen que dicha relacion sea de una u otra forma.

Como han senalado Izal y Fernandez-Ballesteros (1990),
cronologicamente, el interés por la interaccion ambiente-individuo en
la vejez tiene su origen en la década de los 60 como consecuencia de
algunas investigaciones que ponian de relieve los efectos negativos de
la institucionalizacion sobre las personas mayores. Lo alarmante de
algunos resultados obtenidos de las investigaciones que indicaban la
ocurrencia de pérdidas de salud y de un incremento de la mortalidad
entre la poblacién anciana consecuentemente al ingreso en una
institucion, llevo al estudio del impacto de las instituciones sobre los
ancianos que vivian en ellas y, con ello, al comienzo del estudio de la
interaccion persona-ambiente en la vejez. En una etapa posterior que
se sitia en la década de los 70, el interés, dentro de esta misma area,
comenz6 a centrarse en diversos factores ambientales que pudieran
afectar el comportamiento de las personas ancianas, al considerarse
que algunos comportamientos calificados de "inapropiados" podrian

ser explicados, en mayor medida, por caracteristicas del ambiente que
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de la propia edad. Ello llev6 al planteamiento de cuestiones teoricas y

empiricas procedentes de distintos enfoques (arquitectura, psicologia

ecologica, gerontologia social, trabajo social, etc.). Surgieron entonces

distintos modelos tedricos (Kahana, 1975; Lawton y Nahemow, 1973)

con el objetivo de clarificar la naturaleza de las relaciones entre

ambiente y conducta en la vejez.

La necesidad de dar cuenta de tales relaciones, sin embargo,
no justifica por si misma la apariciéon de modelos sobre la interaccion
ambiente-conducta elaborados especificamente para esta etapa de la
vida. Sin duda, han de existir otras razones adicionales para que tales
construcciones tedricas se impongan a las teorias generales sobre la
transaccion entre ambiente y comportamiento humano. Veamos cudles

han sido estas razones.

Tradicionalmente, el comportamiento de las personas mayores ha
venido siendo explicado en funcién de la edad o, mas exactamente, de
determinadas caracteristicas asociadas a la edad. En este sentido, la
constatacion de los cambios fisicos que tienen lugar en la vejez sin
duda han contribuido a contemplar el comportamiento en esta edad

como un resultado, principalmente, de factores biologicos.

Desde la propia Psicologia, el comportamiento en la vejez ha
sido también explicado en funcion de la edad; es decir, del simple
paso del tiempo sobre el organismo y su influencia sobre determinadas
caracteristicas de personalidad, funcionamiento intelectual, etc.. En
definitiva, puede decirse que la edad ha sido un concepto fundamental

en la explicacion del comportamiento humano en edades avanzadas.
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El predominio de un modelo decremental del envejecimiento
ha sido el resultado légico de tal conceptualizacion de la vejez. La
incorporacion al campo de la vejez de planteamientos interactivos
presentes en otras areas de la Psicologia (Psicologia de la
personalidad, ambiental, evolutiva) que postulan la importancia del
ambiente en la explicacion del comportamiento humano, supone un
notable desarrollo tedrico de la Psicologia en relacion con la vejez y
con ello un cambio decisivo en el intento de explicacion del
comportamiento en esta edad. En efecto, las construcciones teoricas
mas representativas sobre el comportamiento en la vejez -también las
pioneras en adoptar una perspectiva ambiental en este campo-
(Kahana, 1975; Lawton, 1975, 1977) se basan en la teoria de Lewin
(1935) e introducen la formulacién, propuesta por este autor, que
considera la conducta como un resultado de variables personales y
ambientales (C = f (P x A)). A partir de la aparicion de estas teorias, el
reconocimiento del importante papel desempafado por el ambiente en
la explicacion del comportamiento en la vejez ha sido constante en las
formulaciones tedricas en torno a este tema, dando lugar no sélo a

avances tedricos, sino a un importante caimulo de evidencia empirica.

El paradigma explicativo asumido en nuestro trabajo es el
modelo ecolodgico, y su aportacion a la psicologia del desarrollo y del
envejecimiento. Segun Riegel (1973), la historia de la psicologia del
desarrollo es parte de la historia de la psicologia del envejecimiento y
de la vejez, en la medida en que muchos estudios longitudinales
relacionados con el envejecimiento dan luces sobre la totalidad de la
vida. Tales estudios longitudinales se remontan al siglo XVIII, con

Tiedeman y sus biografias de bebés, y se inician, de manera mas
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sistematica, a comienzos del siglo XX. Décadas mas tarde surgen los

estudios longitudinales centrados en el envejecimiento considerando

todo el transcurso vital-. Los objetivos de unos y otros han sido buscar

condiciones Optimas para el desarrollo fisico, mental y social de los

nifios, como también para una vida sana y recompensante en €pocas

posteriores (Thomae, 1993).

A la manera de un marco conceptual, Bronfenbrenner
(1979/1987) se refiere a la ecologia del desarrollo humano, la cual
resulta especialmente valiosa cuando se trata de dar cuenta del
contexto del ciclo vital. En esta perspectiva incluye indicadores de
estilos y condiciones de vida en términos de espacios donde se
desarrolla la actividad humana; modalidades de dicha actividad y
formas de interaccion. Estos tres elementos se presentan en los
distintos sistemas por ¢l considerados: microsistema (el ambiente mas
cercano a la persona: familia, comunidad, colegio, trabajo),
mesosistema (interaccion entre los microsistemas), exosistema
(circunstancias  sociales, politicas, culturales, cientificas y
economicas), macrosistema (relacionado con elementos simbdlicos de
las culturas, tales como creencias y representaciones sociales), y
cronosistema (referente al transcurso del tiempo: hechos histéricos y

biograficos).

Este modelo desarrollado por Bronfenbrener (1979), permite
ordenar las distintas explicaciones en un sistema, en donde se integran
los factores de los cuidadores, las caracteristicas individuales, la
interaccion social y familia y el medio ambiente cultural".

(Bronfenbrener 1979 en Larrain 1997 Pag. 21). Dadas las
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caracteristicas de este modelo, cada uno de los factores influye de
manera distinta, dado que tienen un peso diferente en cada situacion,

de acuerdo a las circunstancias de cada situacion particular.

El modelo ecoldgico del envejecimiento formula, pues, que la
conducta es una funcién de la competencia del individuo y de la
presion ambiental que supone la situacion (Lawton, 1975; Lawton y
Nahemow, 1973). El comportamiento es considerado como el
resultado de una combinacion de la presion ambiental, de una
determinada magnitud, que actua sobre y es percibida por un
individuo con un nivel de competencia especifico. Si la demanda
ambiental es excesiva para el nivel de competencia del anciano, el
resultado seria el estrés y sus consiguientes efectos negativos; si por el
contrario la demanda fuera escasa, se llegaria a una disminucion de la
competencia debida a la falta de practica de la misma. Por lo tanto, el
ambiente mas favorable seria aquél cuyo nivel de exigencia se situara

en el limite del maximo nivel de competencia.

Teniendo en mente la perspectiva ecoldgica mencionada, es
posible analizar transformaciones en espacios, actividades e
interacciones en distintos ambitos, los cuales, ya sea en forma directa
o indirecta, en mayor o menor grado, inciden en el ciclo vital de las

personas.

En concordancia con lo anterior, Dychtwald (1995) postula
que las perspectivas venideras en el estudio de la vejez, se
caracterizaran por cambios demograficos sin precedentes, un

incremento en la expectativa de vida al nacer, cambios en la
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percepcion de la vejez, incremento en el poder (social y politico) de
las generaciones mas viejas, reemplazo de la seguridad social por
programas de seguridad financiera a cargo del propio individuo;
integracion, a lo largo de toda la vida, del trabajo, el aprendizaje y el
ocio; desmitificacion de la muerte y el morir; transformacion del
mercado, desarrollo de crisis potenciales relacionadas con el control
de los recursos, incremento de la pobreza en generaciones de adultos
mayores privados de seguridad financiera, cambios radicales
relacionados con la biotecnologia en lo que se refiere a la vida
humana, el envejecimiento y las enfermedades, los cuales generaran
grandes cuestionamientos éticos. De esta forma, en todos los sistemas
implicados en la llamada ecologia del desarrollo se plantean

transformaciones fundamentales.

1.2.2- Envejecimiento, salud y calidad de vida.

Empezaremos este apartado plantedndonos qué es el
envejecimiento. Existen varias definiciones del envejecimiento
(Schneider y Rowe, 1996), entre las mas divulgadas y aceptadas
aparece el envejecimiento como “el deterioro progresivo de un
organismo vivo tras alcanzar su madurez de forma y funcion y que es
universal, progresivo, intrinseco y degenerativo”. Otra lo describe
como “el deterioro lineal en las funciones con aumento exponencial en
la probabilidad de muerte: en el ser humano la probabilidad de muerte
se dobla cada siete afios”, y una tercera lo ve como “el fracaso para
mantener y recuperar determinadas funciones, es un fracaso en la
adaptabilidad ante nuevas circunstancias y una perdida de

homeostasis”.
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Como sefala Pinazo y Sanchez (2005) el envejecimiento es un
hecho universal en todos los seres vivos. El envejecimiento siempre
ocurre cuando vivimos lo suficiente. Ciertos estudios han demostrado
que aunque las razones sociales y culturales pueden tener cierta
influencia, son las causas biologicas las que tienen el mayor peso
especifico. El envejecimiento individual, ocurre a diferentes tiempos,
de modos diferentes, y a ritmos y velocidades diferentes. Cada
persona dara importancia a un aspecto de su envejecimiento o de su
edad. No debemos olvidar que no solo existe la edad cronoldgica, sino
también la biologica o  psicologica, entre otras. Aunque el
envejecimiento mas importante es el biologico, el también fisiologico,
el psicologico o el social pueden tener mucha repercusion en la vida

de ciertas personas.

A pesar de que el envejecimiento viene acompaiado con
frecuencia por algun grado de deterioro de la salud, como se puede
observar en la Tabla 1. "Percepcion del estado de salud entre los
mayores, 1998", muy pocas personas mayores consideran que su salud
es mala o muy mala, quitdndole importancia a los sintomas y las
molestias que experimentan e informando insuficientemente de las
mismas. Suelen ver sus enfermedades como parte natural del proceso
de envejecimiento, considerando las molestias fisicas como algo

esperable en su edad.

Tabla 1. PERCEPCION DEL ESTADO DE SALUD ENTRE LOS
MAYORES, 1998

Total Varones Mujeres
Muy buena salud 7,6% 8,4% 7,0%
Buena salud 32,6% 35,8% 30,2%
Regular 39,3% 38,4% 40,1%
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Mala salud 17,1% 14,8% 18,8%
Muy mala salud 3,4% 2,6% 4,0%
N) 2.197 961 1.235

Fuente: Las personas mayores en Espafia. Informe 2002. Madrid:
IMSERSO, Observatorio de Mayores, 2003.

Se ha desarrollado una amplia variedad terminologica para
definir el concepto de calidad de vida incluyendo: vida satisfactoria,
bienestar subjetivo, bienestar psicoldgico, desarrollo personal y

diversas representaciones de lo que constituyen una «buena viday.

En un trabajo de CIMA (1979), se definia la calidad de vida
como “el grado en que las condiciones de una sociedad permite a sus
miembros realizarse de acuerdo con los valores ideologicos
establecidos,  proporciondndoles una  experiencia  subjetiva

satisfactorias de su experiencia”.

En la préctica, el enfoque mas comun a la hora de medir la
calidad de vida de las personas mayores ha sido el utilizar varios tipos
de indicadores de vida satisfactoria (Neugarten y col., 1961). Estos
indices exploran dimensiones absolutas y relativas de calidad de vida.
Recientemente, se ha producido una mayor concienciacién sobre la
importancia de un enfoque fenomenologico del estudio de la calidad
de vida mediante el cual se pregunta a las personas que den sentido a
sus propias vidas en el contexto cultural y de valores en el que viven y
en relacion a sus propios objetivos en la vida (Bowling, 1998). En este
enfoque, la calidad de vida no es so6lo multidimensional, sino que
también tiene en cuenta la experiencia vital de las personas tal como la

interpretan ellas mismas y los demas. En consecuencia, todo analisis
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cuantitativo debe complementarse con un andlisis cualitativo para dar
sentido al estudio de la calidad de vida de las personas mayores. Saber
qué es lo que le preocupa a la gente es, desde luego, un ejercicio que
requiere su tiempo, pero debe hacerse si se quiere dar sentido a la
nocion de calidad de vida a nivel individual. Esto es especialmente
relevante para las personas con demencia que pueden necesitar
diferentes tipos de estimulos, para ayudarles a exponer sus intereses y

lo que les preocupa.

Las dificultades asociadas con la medida de la calidad de vida
no deben ser una excusa para no poner en marcha nuevas politicas. Se
cuenta ya con una serie de hechos:

= La salud, medida objetiva y subjetivamente, influye en gran
medida en el bienestar de las personas mayores.

= Las capacidades fisicas afectan a la calidad de vida.

= Los factores psicologicos, tales como los rasgos de la
personalidad, la soledad y los sentimientos de inutilidad
influyen en el bienestar.

= Una vivienda y un entorno adecuado tiene una influencia
positiva en la calidad de vida.

* Los factores sociales afectan al sentimiento de aislamiento
social repercutiendo negativamente en la calidad de vida.

= La propia estima y dignidad son elementos importantes en la
vida de cualquier persona, independientemente de la edad.

= La privacion econdomica dafia enormemente las posibilidades

y la calidad de vida de los individuos.
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Cada uno de estos elementos es sensible a la intervencion y a
medidas preventivas. El objetivo general de las personas que
desarrollan las politicas deberia ser la identificacion y la eliminacion
de los factores que estdn fuera del control de los individuos y que
minan sus capacidades y la posibilidad de realizarse en todos los
aspectos de la vida. Este, sera un paso importante en la mejora del
bienestar y la calidad de vida tanto de las personas mayores
dependientes como de los cuidadores informales. En términos
practicos, se trata de un enfoque multifacético, multidisciplinario y
global, centrado en toda la vida de los individuos y que directamente
les incluye en la planificacion e implementacion de las estrategias de
apoyo y cuidado. Las buenas noticias son que existen ejemplos
innovadores en varios paises y proyectos piloto que estan
respondiendo a las diversas necesidades de las personas mayores
dependientes. Sin embargo, se necesita hacer mucho mas para mejorar
la calidad de vida de este sector de la poblacion y de aquellas personas

que cuidan de manera informal.

Inicialmente, diversas investigaciones avalaron la existencia
de diferencias significativas en cuanto al género y los niveles de
bienestar subjetivo informados por personas mayores, observandose
en los mayores niveles superiores de bienestar en relacion con las
mujeres. Sin embargo, investigaciones posteriores han constatado que
tales diferencias asociadas al genero desaparecen cuando se controlan
estadisticamente los efectos de variables como la edad, la viudedad, la
salud o el nivel socioeconomico (Wahl, Rustoen, Hanestad, Lerdal y

Moun, 2003).
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Fernandez-Ballesteros y Macia (1993), partiendo de una muestra
representativa de la poblacion espafiola, no encontraron diferencias
significativas al respecto. Ambos sexos identificados, en primera
opcion, la importancia de la salud y el valerse por si mismo seguido de
una buena pension el disponer de buenas relaciones socio-familiares y

el mantenerse activo.

La situacion econdmica es un factor que se ha relacionado en
multiples investigaciones internacionales con el bienestar y la calidad

de vida en la vejez (Walker, 2004).

Algunos estudios han identificado relaciones entre los niveles
de satisfaccion residencial y la edad y el genero de los ancianos, y han
encontrado niveles de satisfaccion residencial mas elevados en los
mayores de mas edad y las mujeres ( Rojo et al. , 2000). Otros
estudios han sefialado que el hecho de vivir solo/a 0 no también incide
sobre las percepciones y satisfacciones con el entorno, manifestando
mayores niveles de satisfaccion las personas que viven sin compaiiia

(Casas et al., 2001).

La valoracion subjetiva del estado de salud muestra una fuerte
relacion con la calidad de vida, fundamentalmente durante la segunda
mitad de la vida (Argyle, 1997; Baltes y Baltes, 1990; Yanguas,
2004).

En Espafia, segun los datos recogidos en el Informe 2002

(IMSERSO, 2002), la edad es la principal variable asociada a

diferencias en la percepcion de la salud. Los mayores de 65 afios
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evaltian su estado de salud mayoritariamente como “regular” (42,2 por
ciento) o como “bueno” o “muy bueno” (40,8 por ciento), y aunque
solo son una minoria (16,6 por ciento) los que lo valoran como malo o
muy malo, entre los menores de 65 afios dicha minoria la constituye el

5,4 por ciento.

Las relaciones interpersonales y el apoyo social constituyen
uno de los aspectos esenciales para el bienestar subjetivo de los
individuos a lo largo de todo su ciclo vital (Orley Kuyken, 1994; Ryan
y Deci,2002).

Algunas variables, como estar casado, el nimero de hijos o
convivir con ellos, han mostrado mantener diferencias significativas
con distintas dimensiones del bienestar psicologico de los mayores (
Buz, Mayoral, Bueno y Vega, 2004). En el estudio realizado por
Martinez-Vizcaino y Lozano (1998) con mayores de 65 afios no
institucionalizados, los casados mostraban relaciones mas
satisfactorias que los incluidos en otras categorias de estado civil.
Rubio y Aleixandre (2001), en un estudio realizado con 450 sujetos
mayores de 65 afios, hallaron que los que no han tenido hijos
presentaban puntuaciones medias inferiores en la calidad de vida

respecto a los que han sido padres.

Durante la vejez, las relaciones familiares estdn sujetas a
variaciones sustanciales que generan nuevos modelos de interaccion,
como por ejemplo, la llegada de los nietos, la muerte del conyuge,
momento en el que resulta fundamental disponer del apoyo de los

hijos (Lopata, 1979); en este ultimo caso con el consecuente
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planteamiento de una posible nueva situacion residencial (vivir solo,

con hijos, etc.).

La evolucion de la estructura familiar mediara en la calidad de
vida de los ancianos del futuro y en las acciones que deberan
emprender los servicios sociales y el sector privado para adaptarse a
las nuevas demandas que se dibujan al respecto. Estudios europeos
han puesto de manifiesto la existencia de “intimidad en la distancia”
para referirse al alto grado de contacto social que siguen manteniendo
los mayores y sus familias, a pesar del aumento de domicilios

independientes (Walker, 1993; Walker y Maltby, 1999).

Las relaciones sociales y de amistad en las personas mayores,
también han sido objeto de estudio. Ferndndez-Ballesteros (1997)
concluye que los ancianos que viven en su propio domicilio dicen
tener significativamente mayor nimero de contactos sociales que los
que habitan en residencias, ya sean publicas o privadas; estdn mas
satisfechos con sus contactos y obtienen un indice mayor de

integracion y satisfaccion social.

En el estudio dirigido por Martinez-Vizcaino y Lozano (1998)
se halld6 que, en términos generales, los ancianos valoran
satisfactoriamente su ambito de relaciones sociales (mas del 90 por
ciento confia plenamente en alguien, casi el 80 por ciento visita o es
visitado por amigos a diario, el 64 por ciento manifiesta que nunca se
siente solo y el 93 por ciento considera que enfermara recibiria ayuda

de vez en cuando).
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De suma importancia, son las actividades que realiza la
persona mayor después de la jubilacion. Segun Pinazo y Sanchez
(2005), las actividades que realiza el individuo después de la
jubilaciéon para ocupar su tiempo adquieren una importancia
destacada, en tanto que la desaparicion de las obligaciones laborales
conlleva la necesidad de gestionar una gran cantidad de tiempo que el

jubilado debe llenar y organizar.

Villar, Triad6 y Osuna (2003) examinaron los patrones de
actividad cotidiana en una muestra de personas mayores de 70 afios y
la influencia que variables como el sexo y la edad pueden tener en
dichos patrones. Segtin los resultados obtenidos, los ancianos dedican
mucho mas tiempo a las rutinas diarias de tipo instrumental (preparar
comida, limpiar, etc.) que los mas jovenes, y las mujeres mucho mas
tiempo que los varones. Durante los intervalos de ocio, que se
observan mas largos en hombres que en mujeres, ver la television es la
actividad mas mencionada , seguida de pasear , aunque se constata

una elevada variabilidad interindividual.

Por su parte, Lawton, Moss, Winter y Hoffman (2002)
apuntaron la importancia de disponer de “proyectos personales” que
estructuren las actividades cotidianas de los ancianos ( ya sean
recreativas, intelectuales, religiosas ...), en tanto que dichos proyectos
mantienen relacion con el afecto positivo y la satisfaccion vital

elevada.

Contrariamente a lo expuesto, también se pueden considerar

variables que reducen el bienestar y la calidad de vida.
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En la ancianidad, también pueden darse situaciones especiales
de maltrato. Segun el Informe de violencia y salud de la OMS (2002)
entre un 4 y un 6 por ciento de los ancianos declaraban haber sufrido
violencia doméstica. Aunque resulte dificil por parte de los
investigadores llegar a un consenso sobre lo que debe o no
considerarse maltrato, Abdemur (1990) y Hudson (1991) consideran
que tengan una orientacion u otra, casi todas las definiciones
contienen hasta cuatro elementos comunes que se consideran
esenciales: Existe un comportamiento destructor, se realiza contra una
persona mayor, se da en una relacion de confianza, causa un dafio

injustificado.

Otro autor que ha investigado en profundidad el concepto de
maltrato es Stones (1995), quien entiende que “la ausencia de
consenso en la definiciéon del fendémeno hace imposible poner en
practica medidas validas y fiables sobre el plan psicométrico en

referencia a los malos tratos y la negligencia”.

El maltrato puede adoptar multiples formas. Segun Hudson y
Johnson (1986) debemos distinguir entre negligencia (acto de omision
ya sea deliberado o involuntario) y abuso ( fendémeno activo que
puede presentarse como abuso fisico, psicologico, sexual, financiero
...). La Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia ha creado una
comision especifica que trabaja en esta dificil problematica.
Diferencian entre negligencia, abuso y maltrato, y han propuesto una
categorizacion de las conductas y su correspondiencia con grupos de
riesgo, tipologia profesional y categorias de negligencia y abuso al

mayor (SEGG, 2004).
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La Segunda Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento
celebrada en Madrid (2002) adopt6 una definicion del maltrato que
considera abusivo “cualquier acto inico o repetido, o falta de atencion
apropiada que ocurra en cualquier relacion supuestamente de

confianza, que cause dafio o angustia a una persona de edad”.

Como explica Muiioz (2004) en su libro Personas mayores y
malos tratos, todas las investigaciones apuntan que el 95 por 100 de
los tipos de abusos expuestos mas abajo tienen lugar en el seno

familiar y que el 5 por 100 se da en las instituciones.

Segiin Canton y Arboleda (1999) cuando la supervision
ejercida por cuidadores y allegados que tienen a su cargo una persona
mayor no respeta las normas establecidas, se considera como

negligencia.

1.3- Consecuencias del envejecimiento.

Muchos expertos que estudian las consecuencias que para las
sociedades modernas tiene el fendémeno del envejecimiento coinciden
en afirmar que el problema fundamental es cubrir las necesidades de
cuidados y atencion a las personas dependientes, cuyo nimero se esta
viendo enormemente incrementado como consecuencia del aumento
de la poblacion de avanzada edad. Sin embargo, es importante tener en
cuenta que este intenso proceso de envejecimiento no debe ser
considerado s6lo como un problema, sino también como una
oportunidad social que es necesario aprovechar. Este sentir aparecia

en el Libro Blanco sobre la Atencion a las personas en situacion de

-51-



Ruth Maria Calero Pérez

dependencia elaborado por el IMSERSO en 2004, del que se extrae la

siguiente informacion.

El envejecimiento de la poblacion es la expresion de un logro
humano: vivir mads y vivir mejor. Constituye una de las
transformaciones sociales mas importantes producidas en el ultimo
tercio del pasado siglo. Pero es, a la vez, un reto al que es necesario
dar respuesta. Se trata de un reto complejo, pues el incremento del
numero de personas mayores y, dentro de éstas, el de las personas de
edad mas avanzada, y las necesidades crecientes de atencion derivadas
de ese crecimiento, coincide en el tiempo con una crisis de los
sistemas de apoyo informal que han venido dando respuesta a esas
necesidades, motivada por otras dos grandes transformaciones sociales
de este final de siglo: el cambio en el modelo de familia y la creciente

incorporacion de las mujeres al mundo laboral.

La nueva Constitucion Europea proclama como derecho
fundamental de la ciudadania “el derecho de acceso a la Seguridad y
Servicios Sociales que garantizan una proteccion en casos como la

dependencia y la vejez”.

Hoy por hoy, es necesario reconocer que existe una laguna de
proteccion que afecta a un importante grupo de personas que, debido a
deficiencias, enfermedades o trastornos, precisan del apoyo de otras
para realizar actividades tan bésicas de la vida cotidiana, como

levantarse, bafiarse, salir a la calle, y otras.

Para resolver este problema, que atafie a la dignidad de la vida
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humana, muchos paises de nuestro entorno han dado ya pasos
inequivocos. Y si los pioneros fueron los Paises Escandinavos y
Holanda, a lo largo de la década de los noventa se han producido
iniciativas en el ambito de la Europa continental como Austria,
Alemania, Francia, Luxemburgo... mediante las que se establecen
derechos sociales en el area de los cuidados de larga duracion que han

venido a configurar el llamado “cuarto pilar del Estado de Bienestar”.

En Espafa, iniciativas como la Ley de Integracion Social de
las Personas con Minusvalia de 1982 (LISMI), la Ley General de
Sanidad, de 1986; la puesta en marcha del Plan Concertado de
Prestaciones Basicas de Servicios Sociales en 1988; la generalizacion
del sistema de pensiones, mediante la Ley de Prestaciones no
contributivas de 1990; y la puesta en marcha del Plan Gerontoldgico
en 1993 para la década de los noventa, supusieron hitos de
envergadura para la mejora de la proteccion social en nuestro pais. En
la actualidad la Ley Orgénica de Educaciéon (LOE) en su Capitulo II

articulo 5, habla del aprendizaje a lo largo de la vida.

En esta década, el Gobierno de Espafia quiere dar un nuevo
paso en la profundizacion del Estado del Bienestar y en la mejora de
la calidad de vida de los ciudadanos mediante el desarrollo de un
nuevo sistema de proteccion a las personas en situacion de
dependencia y a sus familias, convergiendo de esta forma con los
Estados mas avanzados de la Uniéon Europea que ya nos han

antecedido en dar una respuesta a estos problemas.

Es de justicia resaltar el papel inestimable que las familias
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espafiolas han jugado y juegan en la atenciéon a las personas
dependientes. Pero al mismo tiempo se hace necesario reconocer que
el proceso acelerado de envejecimiento de la poblacion y la evolucion
de las familias espafiolas estan provocando que el “apoyo informal”,
en el que principalmente se sustenta el cuidado de las personas
dependientes —no so6lo mayores, también discapacitados-  esté
entrando en crisis. Las necesidades de atencion son cada vez mads
importantes (enfermedades cronicas, accidentes, “envejecimiento del
envejecimiento”) y, en cambio, las capacidad de las familias de prestar
tales cuidados se reduce constantemente. Por ello, atender no soélo a
las necesidades de las personas dependientes, sino también de sus
familias, debe ser objetivo fundamental para los poderes publicos. Asi
lo recomendaba ya en 1998 el Consejo de Europa: “La cobertura de la
dependencia forma parte integrante de todo sistema de proteccion
social”. “Incumbe a los poderes publicos garantizar la calidad de los
cuidados”. Ademds encarecia la importancia de una formacion
adecuada para los cuidadores y destacaba la importancia de reforzar su
proteccion social y brindarles ayuda, a fin de aliviarles y sostenerles
en el tremendo esfuerzo que requiere la atencidon a una persona

dependiente.

Son, en definitiva, demandas sociales ampliamente aceptadas,
que afectan al corazén de nuestra convivencia. Por ello, desarrollar un
sistema de atencion a las personas dependientes abre nuevos derechos
de ciudadania y fortalece los valores y principios que inspiran la
sociedad de bienestar. Completar el “cuarto pilar” del Estado de
Bienestar, acercarnos a los niveles de cobertura de prestaciones de los

paises de nuestro entorno europeo, supone evitar el deslizamiento de
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los servicios sociales hacia un modelo de tipo asistencial, cuya

proteccion resulta fragmentaria, parcial e insuficiente. Supone también

no dejar fuera de la proteccion del Estado a las amplias clases medias

de nuestro pais. Ademas, evita que la provision de cuidados recaiga

fundamentalmente en las mujeres, cuyo trabajo continia asi siendo

invisible y no remunerado.

Las jovenes generaciones de mujeres estan abandonando, o
relegando cada vez mas, ese papel de cuidadoras de otros miembros
de la familia, que tradicionalmente les venia asignado. Por ello, la
creacion de un Sistema Nacional de Dependencia sera también una
actuacion a favor de las mujeres. Las nuevas prestaciones y servicios
permitiran aumentar su libertad de eleccion, puesto que podran decidir
cuanto tiempo dedican al cuidado de su familiar dependiente y cuanto
al ejercicio de su profesion. Y brindara igualdad de oportunidades
entre quienes cuentan con recursos econdmicos suficientes para pagar

el apoyo que precisan y quienes no pueden hacerlo.
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2- DEPENDENCIA Y VEJEZ.

2.1- CONCEPTO DE DEPENDENCIA

El Consejo de Europa, que ha venido promoviendo diversas
iniciativas y recomendaciones con el objeto de mejorar la situacion de
las personas dependientes y la de sus cuidadores, constituy6 a
mediados de la década de los noventa un grupo de expertos que
trabajo durante dos afios en la elaboracion de un texto de consenso que
pudiese ser asumido desde la mayoria de los paises miembros de este
organismo internacional. El resultado de ese trabajo fue la aprobacion,
en septiembre de 1998, por el Comité de Ministros del Consejo de
Europa, de una Recomendacion relativa a la dependencia (Consejo de

Europa, 1998).

En dicha recomendacién, el Consejo de Europa define la
dependencia como la necesidad de ayuda o asistencia importante para
las actividades de la vida cotidiana, o, de manera mas precisa, como
un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas
a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual,
tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar
los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los

referentes al cuidado personal.

Esta definicion, que ha sido ampliamente aceptada, plantea la
concurrencia de tres factores para que podamos hablar de una
situaciéon de dependencia: en primer lugar, la existencia de una

limitacion fisica, psiquica o intelectual que merma determinadas
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capacidades de la persona; en segundo lugar, la incapacidad de la
persona para realizar por si mismo las actividades de la vida diaria; en
tercer lugar, la necesidad de asistencia o cuidados por parte de un

tercero.

La LEY 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de
Dependencia, define la dependencia como ‘“el estado de caracter
permanente en que se encuentran las personas que, por razones
derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la
falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes
para realizar 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.

En el Articulo 26 de dicha Ley, se diferencian tres Grados de

dependencia.

1. La situacion de dependencia se clasificara en los siguientes

grados:

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

b) Grado II. Dependencia severa: cuando la persona necesita

ayuda para realizar varias actividades basicas de la vida diaria dos o
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tres veces al dia, pero no quiere el apoyo permanente de un cuidador o
tiene necesidades de apoyo extenso para su autonomia personal.

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

autonomia personal.

Esta perspectiva es coherente con el planteamiento de la nueva
clasificacion de discapacidades de la OMS, denominada Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF), adoptada durante la 54* Asamblea Mundial de la Salud, que
tuvo lugar en Ginebra (Suiza) entre el 14 y el 22 de mayo de 2001
(Organizaciéon Mundial de la Salud, 2001), que propone el siguiente
esquema conceptual para interpretar las consecuencias de las

alteraciones de la salud:

= Déficit en el funcionamiento (sustituye al término
“deficiencia”, tal y como se venia utilizando por la anterior
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias, CIDDM, de 1980): es la pérdida o anormalidad
de una parte del cuerpo o de una funcion fisioldgica o mental.
En este contexto el término “anormalidad” se usa para
referirse a una desviacion significativa de la norma estadistica
(por ejemplo, la mediana de la distribucion estandarizada de
una poblacion).

» Limitacion en la actividad (sustituye el término
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“discapacidad”, tal y como se venia utilizado en la CIDDM):
son las dificultades que un individuo puede tener en la
ejecucion de las actividades. Las limitaciones en la actividad
pueden calificarse en distintos grados, segin supongan una
desviacion mas o menos importante, en términos de cantidad
o calidad, en la manera, extensién o intensidad en que se
esperaria la ejecuciéon de la actividad en una persona sin
alteracion de salud. Restriccion en la participacion: (sustituye
el término “minusvalia”, tal y como se venia utilizado en la
CIDDM): son problemas que un individuo puede
experimentar en su implicacién en situaciones vitales. La
presencia de restricciones en la participacion es determinada
por la comparacion de la participacion de un determinado
individuo con la participacion esperada de un individuo sin
discapacidad en una determinada cultura o sociedad.

Barrera: son todos aquellos factores ambientales en el entorno
de una persona que condicionan el funcionamiento y crean
discapacidad. Pueden incluir aspectos como por ejemplo un
ambiente fisico inaccesible, la falta de tecnologia asistencial
apropiada, las actitudes negativas de las personas hacia la
discapacidad, y también la inexistencia de servicios, sistemas
y politicas que favorezcan la participacion.

Discapacidad: en la CIF, es un término "paraguas" que se
utiliza para referirse a los déficits, las limitaciones en la
actividad y las restricciones en la participacion. Denota los
aspectos negativos de la interaccion entre el individuo con una
alteracion de la salud y su entorno (factores contextuales y

ambientales).
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La dependencia puede entenderse, por tanto, como el
resultado de un proceso que se inicia con la apariciéon de un
déficit en el funcionamiento corporal como consecuencia de
una enfermedad o accidente. Este déficit comporta una
limitacion en la actividad. Cuando esta limitaciéon no puede
compensarse mediante la adaptacion del entorno, provoca una
restriccion en la participacion que se concreta en la
dependencia de la ayuda de otras personas para realizar las

actividades de la vida cotidiana.

Obviamente, la necesidad de asistencia y/o cuidados derivada
de las situaciones de dependencia ha existido siempre; lo que ha
cambiado es su dimension (debido sobre todo al crecimiento del
nimero y de la proporcién de personas mayores), su importancia
social (ha dejado de verse como un problema exclusivamente
individual o familiar, para pasar a percibirse como un problema que
afecta a la sociedad en su conjunto) y su naturaleza (en tanto que
supone una redelimitacion de los objetivos y funciones del Estado de
Bienestar e implica nuevos compromisos de proteccion y

financiacion).

Todo ello hace de la dependencia una carga que es a la vez
social y familiar, y al mismo tiempo abre un nuevo campo de
intervencion social que pone a prueba la capacidad de la sociedad y de
sus instituciones para adaptarse a las nuevas realidades de fragilidad

social.
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La importancia que ha adquirido el fendomeno de la
dependencia obliga a poner a punto los esquemas conceptuales que
faciliten su estudio e investigacion desde una perspectiva
epidemioldgica. En la nueva clasificaciéon de discapacidades de la
OMS, se contemplan, dentro de las limitaciones en la actividad (esto
es, las dificultades que un individuo puede tener en el desempefio o en
la realizacién de actividades), algunas cuya consideracion es esencial
en el caso de la dependencia, como las relacionadas con el cuidado
personal (lavarse, cuidado de partes del cuerpo, excrecion, vestirse,
comer, beber, cuidado de la propia salud...), con la movilidad y el
cambio o mantenimiento de las posiciones del cuerpo (posturas
corporales basicas, levantarse, sentarse, acostarse...), con la capacidad
de desplazarse en el entorno doméstico, con la posibilidad de realizar
las actividades del hogar (preparacion de comidas, quehaceres de la
casa y otras actividades domésticas) y con el funcionamiento mental
basico (reconocer personas y objetos, entender y realizar instrucciones

y tareas sencillas, etc.).

Sin embargo, es preciso resaltar que no siempre se tienen en
cuenta todas estas actividades a la hora de definir la dependencia
como una necesidad social a proteger. Normalmente los seguros
privados de dependencia, alli donde existen, se constrifien a las
actividades de cuidado mas personal (actividades basicas de la vida
diaria) y no incluyen las actividades instrumentales de la vida diaria,
como la realizacion de las tareas domésticas, el cuidado del hogar o la
posibilidad de salir de casa. En los sistemas publicos de atencion a la
dependencia es frecuente que, junto a las primeras se contemplan

parcialmente estas otras mediante prestaciones técnicas de
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remodelacion y eliminacion de barreras arquitectonicas en el hogar,

ayuda a domicilio para la realizaciéon de las tareas domésticas o

facilidades de transporte urbano, por citar s6lo algunos ejemplos de la

creciente gama de prestaciones y servicios que estan apareciendo para

hacer frente al problema de la dependencia.

2.2 - RELACION ENTRE DEPENDENCIA, EDAD Y SALUD

La evidencia empirica disponible muestra que existe una estrecha
relacion entre dependencia y edad, pues el porcentaje de individuos
con limitaciones en su capacidad funcional aumenta conforme
consideramos grupos de poblacién de mayor edad. Ese aumento en las
tasas de prevalencia por grupos de edad no se produce a un ritmo
constante. En realidad, la dependencia recorre toda la estructura de

edades de la poblacion.

No se puede circunscribir, por ello, el fenomeno de la
dependencia al colectivo de las personas mayores, aun cuando sean
¢stas las que con mas intensidad se ven afectadas. La dependencia
puede aparecer en cualquier momento de la vida. Puede estar presente
desde el nacimiento, desencadenarse a consecuencia de un accidente o
de una enfermedad aguda en la infancia, la juventud o la vida adulta o,
mas frecuentemente, ir apareciendo a medida que las personas
envejecen, como consecuencia de enfermedades cronicas (enfermedad
de Alzheimer, artritis, osteoporosis, etc.) o como reflejo de una
pérdida general en las funciones fisiologicas, atribuible al proceso
global de senescencia. No es extrafio, por ello, que la dependencia se

vea como un problema estrechamente vinculado al envejecimiento
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demografico, y que, algunas veces, en una vision reduccionista, se
tienda a considerar la dependencia como un fendmeno que afecta solo

a los mayores.

Sin embargo, el proceso acelerado de envejecimiento de
nuestra poblacion estd dando una dimension nueva al problema, tanto
cuantitativa como cualitativamente, al coincidir con cambios
profundos en la estructura social de la familia y de la poblacion
cuidadora. La conciencia creciente de que existe una clara laguna en la
proteccion de la poblaciéon mayor dependiente ha llevado a enfatizar,
quizas en exceso, la dependencia de las personas mayores, a pesar de
que existen también evidentes lagunas protectoras en relacion con las

personas gravemente afectadas menores de 65 afios.

Las personas dependientes requieren una intervencion
continuada, aunque no necesariamente permanente, basada en el
apoyo y los cuidados. La atencion de la dependencia se enmarca, por
tanto, en el &mbito de los servicios sociales. Sin embargo, existe una

fuerte relacion con el ambito sanitario, pues:

- Un problema de salud que precise atencion sanitaria puede
ser el factor desencadenante o acelerador de los procesos de
dependencia en las personas de edad avanzada.

- De forma ocasional, la persona dependiente puede sufrir un
proceso agudo en su estado de salud que requiera una atencion
sanitaria puntual.

- La existencia de una red adecuada para dar cobertura a los

casos de dependencia en su vertiente social descargaria el sistema
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sanitario de un gran volumen de costes, que son, por otra parte,

desproporcionados en relaciéon con la atencion que las personas

dependientes necesitan.

En funciébn de la informacion extraida en el informe
IMSERSO (2006): “A proposito de las condiciones de vida de las
personas mayores”, existe una clarisima interrelacion entre la salud y
las situaciones de dependencia. El contenido y forma de las
intervenciones sociosanitarias ejercen un papel importante en el
retraso de la dependencia concretamente, intervenciones sanitarias
eficaces en edades medianas de la vida pueden prevenir la aparicion
de la dependencia en edades mas avanzadas. Asimismo, la mejora de
los habitos de vida contribuye significativamente a mejorar la
esperanza de vida sin discapacidad. Y, en los casos en los que la
dependencia ya esta presente, los cuidados sanitarios son esenciales
para la adecuada adaptacion de la persona a esa situacion, asi como
para mejorar su calidad de vida. De hecho, la frecuente coexistencia
de enfermedades activas complica la situacion, hasta el punto que los
casos de personas con mayores necesidades asistenciales, son aquellas
en las que la situacion de dependencia funcional coincide con la

pluripatologia y la inestabilidad clinica.

Esta interrelacion ha dado lugar al concepto de "espacio
sociosanitario”. A este respecto, cabe destacar que la asimetria
existente actualmente entre los servicios sanitarios y los sociales es,
precisamente, una de las dificultades mas significativas para la
proteccion de las personas con dependencia, pues mientras la sanidad

constituye un servicio de caracter universal y gratuito como derecho
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legal para todos los ciudadanos, los servicios sociales publicos tienen
un cardcter graciable y un desarrollo muy desigual. Organizar y
coordinar ambos tipos de servicios es esencial para proporcionar una

respuesta integral y eficaz.

En funcion de la informacién extraida en la encuesta
anteriormente mencionada, el 92,0% de los que perciben bien o muy
bien su estado de salud son personas sin problemas de dependencia.
Mientras que cuando las personas mayores se sienten mal, reflejo de
enfermedades, trastornos y otros condicionantes, el 61,7% perciben su

salud como mala o muy mala.

La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud de 1999 (EDDES 99) ha incorporado de forma correcta este
esquema  conceptual, 'y  proporciona una  informacién
extraordinariamente valiosa a la hora de establecer el mapa de

necesidades de atencion de las situaciones de dependencia en Espafia.

Para operativizar la definicion de discapacidad adoptada por la
encuesta, se estableci6 un listado de actividades basicas que permitiera
preguntar a los encuestados de 65 y mas afos, cudles de ellas eran
incapaces, o tenian dificultades para realizar. Esas actividades bésicas
se agrupan, a su vez, en categorias que se corresponden con los grupos
de discapacidades sobre los que aporta informacion la encuesta. En
concreto, se han contemplado 36 actividades agrupadas en diez

categorias, de acuerdo con el esquema siguiente:

1. Ver

- 66 -



Variables cognitivas y socioculturales que intervienene en la relacién cuidador informal y
persona mayor dependiente
1.1. Percibir cualquier imagen
1.2. Realizar tareas visuales de conjunto
1.3. Realizar tareas visuales de detalle
1.4. Ver en condiciones de iluminacion pobres,
diferenciar colores, etc.
2. Oir
2.1. Recibir cualquier sonido
2.2. Audicion de sonidos fuertes
2.3. Escuchar el habla
3. Comunicarse
3.1. Comunicarse a través del habla
3.2. Comunicarse a través de lenguajes alternativos
3.3. Comunicarse a través de gestos no signados
3.4. Comunicarse a través de escritura-lectura
convencional
4. Aprender, aplicar conocimientos y desarrollar tareas
4.1. Reconocer personas y objetos y orientarse
4.2. Recordar informaciones y episodios
4.3. Entender y ejecutar ordenes y/o tareas sencillas
4.4. Entender y ejecutar 6rdenes y/o tareas complejas
5. Desplazarse
5.1. Cambiar y mantener las posiciones del cuerpo
5.2. Levantarse, acostarse
5.3. Desplazarse dentro del hogar
6. Utilizar brazos y manos
6.1. Trasladar objetos no muy pesados
6.2. Utilizar utensilios y herramientas

6.3. Manipular objetos pequefios con manos y dedos
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7. Desplazarse fuera del hogar

7.1. Deambular sin medio de transporte

7.2. Desplazarse en transporte publico

7.3. Conducir vehiculo propio (entre 18 y 75 afios)
8. Cuidar de si mismo

8.1. Asearse solo: lavarse y cuidar su aspecto

8.2. Controlar las necesidades y utilizar solo el
servicio

8.3. Vestirse-desvestirse y arreglarse

8.4. Comer y beber
9. Realizar las tareas del hogar (mayores de 10 afios)

9.1. Hacer compras y controlar los suministros y
servicios

9.2. Cuidarse de las comidas

9.3. Limpieza y cuidado de la ropa

9.4. Limpieza y mantenimiento de la casa

9.5. Cuidarse del bienestar del resto de la familia
10. Relacionarse con otras personas

10.1. Mantener relaciones de carifio con familiares

10.2. Hacer nuevos amigos y mantener la amistad

10.3. Relacionarse con compaiieros, jefes, etc.

El primer problema que se plantea a la hora de estudiar la

poblacion dependiente es identificar cuéles son esos actos corrientes

de la vida diaria que deben ser tenidos en cuenta a la hora de evaluar si

una persona se encuentra o no en situacion de dependencia, por

necesitar una ayuda o asistencia importante para realizarlos. Para ello,

puede utilizarse un concepto utilizado desde hace tiempo por
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disciplinas como la rehabilitacion o la geriatria, el de “actividades de
la vida diaria” (normalmente denotadas con las siglas AVD), que son
aquellas actividades que una persona ha de realizar diariamente para
poder vivir de forma auténoma, integrada en su entorno habitual y
cumpliendo su rol social. Aunque son multiples —y, como ha
sefialado Querejeta (2004), a veces bastante confusas— las formas en
que los diversos autores han definido y clasificado estas actividades,
es habitual diferenciar entre las actividades bésicas de la vida diaria

(ABVD) y las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD).

- Actividades basicas de la vida diaria (ABVD : Son las
actividades imprescindibles para poder subsistir de forma
independiente. Entre ellas se incluyen las actividades de autocuidado
(asearse, vestirse y desnudarse, poder ir solo al servicio, poder
quedarse solo durante la noche, comer...) y de funcionamiento basico
fisico (desplazarse dentro del hogar) y mental (reconocer personas y
objetos, orientarse, entender y ejecutar instrucciones y/o tareas
sencillas).

- Actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD): son
actividades mas complejas que las ABVD, y su realizacion requiere de
un mayor nivel de autonomia personal. Se asocian a tareas que
implican la capacidad de tomar decisiones e implican interacciones
mas dificiles con el medio. En esta categoria se incluyen tareas
domésticas, de movilidad, de administracion del hogar y de la
propiedad, como poder utilizar el teléfono, acordarse de tomar la
medicacion, cortarse las ufias de los pies, subir una serie de escalones,
coger un autobus, un metro o un taxi, preparar la propia comida,

comprar lo que se necesita para vivir, realizar actividades domésticas
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basicas (fregar los platos, hacer la cama, etc.), poder pasear, ir al
médico, hacer papeleos y administrar el propio dinero, entre otras. ).

Si bien la discapacidad y la consiguiente necesidad de ayuda
no es un problema exclusivo de las personas mayores, y es cierto que
la dependencia es un fendmeno que afecta a todas las edades, también
es verdad que dos terceras partes de las personas con discapacidad
para las actividades de la vida diaria tienen mas de 65 afos. Por
consiguiente se puede afirmar que hay una clara correlacién entre
edad y necesidad de asistencia (Instituto Nacional de Estadistica,

2000).

Segin Puyol y Abellin (2006), La severidad de Ila
dependencia, la organizacion de los cuidados de larga duracion y otras
circunstancias personales (edad, estado civil, condiciones de salud,
etc.) determinan la forma de convivencia de los mayores en situacion
de necesidad. Esta forma de convivencia cambia a lo largo de la vejez
debido a diversos eventos o transiciones demograficas o familiares, o
motivada por cuestiones de salud y discapacidad. Muchas personas
pasan por diferentes etapas y forman parte de distintos tipos de
hogares. Entre los dependientes el ciclo mas frecuente se inicia con
hogares en pareja, y se acaba a edades elevadas en hogares
multigeneracionales, viviendo con algln hijo, a la vez que aumenta la

institucionalizacion y disminuye el nimero de hogares solitarios.

Los mayores en general prefieren envejecer en casa y
permanecer en el propio hogar tanto tiempo como sea posible. La
propia casa tiene muchos significados. Suele ser el principal o Gnico

recurso de gran valor econdmico que tienen. Encierra muchos valores
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sentimentales e historicos, pues ha sido el lugar de vida y convivencia
durante muchos afios, mas acentuado en Espafia donde la movilidad
residencial a lo largo del curso de vida es mas baja que en otros paises
europeos. Mantenerse en casa significa mantener las redes sociales
establecidas y un mayor potencial de contactos. La proximidad de
mayores a familiares es también en Espafia un hecho destacable
respecto de otros paises europeos. Por ejemplo, el 55,7% de las
personas de 50 y mas afios dice que su hijo (el mas cercano) vive en el
mismo hogar o en el mismo edificio (16,6% en Dinamarca, por

ejemplo) (Share, 2005; Puga, Abellan y Sancho, 2006).

Este patron mediterraneo de convivencia y proximidad
responde a multiples causas. A veces, se debe a preferencias, en
estrecha asociacion con actitudes culturales (valores, sentimientos,
creencias, tradicion y costumbre, una tendencia hacia lazos

intergeneracionales mas estrechos).

También influyen razones ligadas a diferentes calendarios de
emancipacion de los hijos del hogar paterno, razones de oportunidad,
como disponibilidad de vivienda o trabajo, la necesidad de ayuda por
parte de los hijos (cuidado de nietos), por estado de salud y limitacion
funcional de los padres ya mayores y posiblemente a la falta de
servicios formales e institucionales. Tampoco son ajenas a este
modelo otras razones relacionadas con las barreras burocraticas y de
organizacion en el acceso a los servicios que refuerzan la exclusividad
en la atencion de los cuidadores familiares, que asumen la carga del
cuidado como wuna obligacion indiscutible, y provoca una

reagrupacion del mayor cuando estd en situacion de necesidad (Puga,
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Abellan y Sancho, 2006). Pero una razén de peso de este patréon de
convivencia estriba precisamente en la forma de proveer cuidados de

larga duracion.

2.3- Relacion entre dependencia, familia y estado.

Al analizar los datos del Informe 2006 del IMSERSO, sobre las

personas mayores en Espafia, extraemos la siguiente informacion.

Si la familia y las relaciones personales tienen un componente
instrumental éste se pone de manifiesto en general cuando alguna
persona dentro del grupo familiar presenta problemas de salud y
especificamente ante los problemas de dependencia. Nuestro pais
atraviesa en estos momentos el dificil reto de poner en marcha un
sistema de atencion para este problema en el que el Estado busca
situarse, de una forma mas clara y con mayor protagonismo, dentro de
un sistema de cuidados en el que participan Administraciones publicas
de distinto rango, familia y mercado. En el mes de mayo de 2006 se
realizaron algunas preguntas a la poblacion espafiola con respecto a
estos asuntos, utilizando una de las encuestas mensuales (barometros)

que el CIS realiza habitualmente.

Una de las cuestiones mas elementales es la medida en que la
sociedad espafiola considera o no suficiente la ayuda ptblica de la que
son objeto dependientes y discapacitados. El veredicto de los
espafioles se inclina claramente por la valoracion de que las ayudas
son insuficientes (37,8%) y mas aun entre los mayores de 65 afios

(44,7%); la posicion contraria, es decir, que las ayudas publicas que
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existen bastan para cubrir las demandas las sustentan apenas el 4,8%
de los espafioles de todas las edades y el 3,5% de los mayores. No
obstante hay una proporciéon muy importante de personas que se sitian
en posiciones intermedias (42,3% de todas las edades y 33,5% de los
mayores) o que contestan que no saben (13,6% del total, 16,7% de los
mayores). De manera que atn a la altura de mayo de 2006 la
dependencia no parece haber adquirido carta de naturaleza como

«problema social» o asunto de preocupacion colectiva .

Los espaifioles parecen reconocer mucho mejor como sujetos
de atencion colectiva a los mayores que viven solos y a los
pensionistas. El 81,0% de los espafioles de todas las edades considera
que los mayores que viven solos reciben poca o ninguna ayuda
publica y un 74,1% realiza la misma consideracion con respecto a los
pensionistas. Entre los mayores de 65 afios, que estdn mas proximos a
los dos colectivos, las proporciones son ligeramente mas altas: 83,7 y
77,5%, respectivamente. Los espafoles de todas las edades consideran
que estos dos colectivos deberian ser prioritarios en la recepcion de

ayudas publicas por encima de cualquier otro.

Para el desarrollo de las funciones de proteccion y garantia del
bienestar ciudadano los espafioles confian ampliamente en el Estado:
dos terceras partes de los espafioles de todas las edades (65,9%)
consideran que el Estado es el responsable del bienestar de todos, muy
por encima de los que consideran que esa responsabilidad descansa
fundamentalmente en los propios individuos (9,7%) o de los que
estiman que el Estado deberia concentrar su acciéon protectora en los

mas desfavorecidos (21,0%). Entre los mayores de 65 afios las
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proporciones son bastante similares, aunque son algunos mas los que
confian en un Estado de caracter asistencial (24,6%). Si los espafioles
confian al Estado su bienestar general, también lo hacen en relacion a
la dependencia, a la que entienden sobre todo como un derecho que el
Estado debe hacer posible (61,2%), practicamente nadie cree que sea
un problema que deban resolver exclusivamente las familias (1,5%) y
el 34,6% se sitla en una posiciéon intermedia que consiste en
considerar que la solucion corresponde a las familias
fundamentalmente, pero que el Estado debe ayudarles en el desarrollo

de esta funcién.

El veredicto de la sociedad espafiola es menos rotundo cuando
se trata de repartir las responsabilidades entre Administraciones,
aunque en general confian mas en la Administracion central (32,7%),
no confian mucho menos en los Ayuntamientos y las Comunidades
Autonomas, ademds existe una proporcion importante de personas que
no se inclinan por ninguna opcion (14,3%). Entre los mayores también
la Administracion central es la prioritaria (28,1%), seguida de cerca
por la Administracién municipal (26,0%) y a mayor distancia por la
autonoémica (18,0%) y acompanadas, las tres, de una proporcion
elevadisima de personas que no saben qué contestar (25,6%). Es
probable que este sea un asunto menor para los ciudadanos espafioles,
que deseen la garantia del Estado, pero se detengan menos en el
detalle de la parte del Estado que debe proporcionar o hacerse

responsable de la ayuda.

También hay menos ambigiliedades en la valoracién de los

distintos servicios y prestaciones habituales para la atencion de la
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dependencia. En esta valoracion valoraciéon se intercalan las

soluciones familiares o informales con las de caracter mas

institucional y formal.

El primer lugar lo ocupa la atencion a domicilio, mas valorada
aun entre los mayores que entre las personas mas jovenes, la segunda
y tercera posicion se las disputan las Residencias de mayores y el
salario a los cuidadores informales, los mayores se inclinan algo mas
por la solucién del alojamiento permanente y el resto de los grupos de

edades, por la soluciéon informal.

A continuaciéon aparecen los Centros de Dia, con una
aceptacion considerable tanto entre el conjunto de los espafioles
(21,3%) como entre los mayores (20,0%). A mayor distancia aparecen
la reduccion de jornada laboral para cuidadores informales y las
estancias temporales en Residencias, las primeras son consideradas
mas apropiadas por los mayores, las segundas, por los mas jovenes.
Las tltimas posiciones corresponden a las ayudas técnicas, las
deducciones fiscales y las acciones de formacién y orientacion de

cuidadores.

En la fecha de realizacion del sondeo, es decir, en mayo de
2006, la iniciativa de legislar sobre la dependencia todavia era
bastante desconocida para el conjunto de los espafioles: el 35,0% de
las personas de todas las edades y el 26,9% de los mayores dijeron no
haber oido hablar de que se hubiera aprobado la presentacion de la ley
al Parlamento. Sin embargo, entre quienes conocian la iniciativa la

valoracién de la ley era decididamente favorable: las tres cuartas
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partes de los espafioles de todas las edades y de los mayores la
valoraron como muy positiva (34,5% de los mayores y 31,8% de las
personas de todas las edades) o bastante positiva (41,0 y 45,0%,

respectivamente).

Obviamente, los aspectos mas concretos de la ley eran aun
menos conocidos por el conjunto de los ciudadanos, entre ellos los
aspectos financieros. A este respecto los espafioles rechazan con
bastante rotundidad que sean los propios usuarios los que asuman la
totalidad de los gastos que ocasione su atencion, sin embargo, ante la
alternativa de que la Administracion los financie en su totalidad o
limite su apoyo a quienes no tengan recursos suficientes, las opiniones
estan mas divididas: el 47,9% de las personas de todas las edades y el
46,5% de los mayores estiman que los gastos deberia asumirlos en su
totalidad el Estado a la manera de lo que sucede con los gastos
sanitarios; pero los partidarios de que el Estado s6lo asuma los
imputables a aquellas personas que carezcan de los medios suficientes
para afrontarlos por si mismos, estdin muy proximas: 44,6% de los
espafioles de todas las edades y 43,0% de los mayores de 65 afios. No
obstante, mas adelante en la encuesta, se realiza una indagacion
similar con una formulacion diferente, en este caso las alternativas que
se plantean son dos: que la financiaciéon de la proteccion a la
dependencia sea responsabilidad de todos y se sufrague a través de los
impuestos generales y, en segundo lugar, que los usuarios asuman
parte de los gastos en funcion de sus ingresos. En este caso, las
preferencias son algo mas claras, y se impone la alternativa del pago
en funcidén de las rentas de los usuarios (56,7%, frente a 38,1% para

todas las edades y 51,9% frente a 37,0% entre las personas mayores).

-76 -



Variables cognitivas y socioculturales que intervienene en la relacién cuidador informal y
persona mayor dependiente

Se planteaban, por fin, en el sondeo dos preguntas
relacionadas con la ayuda informal. En primer lugar, las preferencias
de los ciudadanos por estos cuidados en oposicion a la atencion
profesional y, en segundo lugar, la aceptacion de la consideracion de
la actividad de los cuidadores familiares como un trabajo mas con
derecho a retribucion y a la accidn protectora de la Seguridad Social.
En la primera de las cuestiones la poblacion espafiola estd dividida,
pero esa division refleja sobre todo la posicion de las personas mas
jovenes, que se inclinan por la ayuda profesional, a medida que
aumenta la edad de la persona que contesta aumenta la valoracion de
la alternativa contraria, de manera que entre los mayores ya el 61,6%
se muestra a favor de la ayuda familiar, frente al 29,1% que se inclina

por la atencién profesional.

En la segunda de las preguntas, sin embargo, no hay ninguna duda,
los espafioles de todas las edades muestran su apoyo al
reconocimiento de la atencidon informal como actividad profesional:
cerca de nueve de cada diez espafioles se muestra muy o bastante de

acuerdo con la propuesta.

2.4- Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atenciéon a

Personas en Situaciéon de Dependencia.

El 1 de enero del 2007, entro en vigor la Ley 39/2006 de
Promocioén de la Autonomia Personal y Atencioén a las personas en
situacion de dependencia. Esta Ley establece en Espafia un nuevo
derecho universal y subjetivo de ciudadania que garantiza atencion y

cuidados a las personas dependientes (personas mayores y personas
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con discapacidad que no se pueden valer por si mismas), incluyendo
a las personas con discapacidad intelectual, con enfermedad mental y
a los menores de tres afios con graves discapacidades.La Ley crea el
Sistema de Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) que
potenciara el desarrollo de toda wuna serie de prestaciones
econdmicas y servicios (ayuda a domicilio, centros de dia y de
noche, teleasistencia, plazas residenciales...) para promover la

autonomia personal y la atencion a las personas dependientes.

La presente Ley tiene por objeto regular las condiciones
basicas que garanticen la igualdad en el ejercicio del derecho subjetivo
de ciudadania a la promocion de la autonomia personal y atencion a
las personas en situacion de dependencia, en los términos establecidos
en las leyes, mediante la creacion de un Sistema para la Autonomia y
Atencién a la Dependencia, con la colaboracion y participacion de
todas las Administraciones Publicas y la garantia por la
Administracion General del Estado de un contenido minimo comun de
derechos para todos los ciudadanos en cualquier parte del territorio del

territorio espafiol.

A efectos de la presente Ley, se entiende por:

1. Autonomia: la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por
propia iniciativa, decisiones personales acerca de como vivir de
acuerdo con las normas y preferencias propias asi como de desarrollar
las actividades basicas de la vida diaria.

2. Dependencia: 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
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autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la

atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar

actividades bésicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con

discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su

autonomia personal.

3. Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD): las tareas
mas elementales de la persona, que le permiten desenvolverse con un
minimo de autonomia e independencia, tales como: el cuidado
personal, las actividades domésticas bdsicas, la movilidad esencial,
reconocer personas y objetos, orientarse, entender y ejecutar 6rdenes o
tareas sencillas.

4. Necesidades de apoyo para la autonomia personal: las que
requieren las personas que tienen discapacidad intelectual o mental
para hacer efectivo un grado satisfactorio de autonomia personal en el
seno de la comunidad.

5. Cuidados no profesionales: la atencion prestada a personas
en situacion de dependencia en su domicilio, por personas de la
familia o de su entorno, no vinculadas a un servicio de atencion
profesionalizada.

6. Cuidados profesionales: los prestados por una institucion
publica o entidad, con y sin animo de lucro, o profesional auténomo
entre cuyas finalidades se encuentre la prestacion de servicios a
personas en situacion de dependencia, ya sean en su hogar o en un
centro.

7. Asistencia personal: servicio prestado por un asistente
personal que realiza o colabora en tareas de la vida cotidiana de una
persona en situacion de dependencia, de cara a fomentar su vida

independiente, promoviendo y potenciando su autonomia personal.
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8. Tercer sector: organizaciones de caracter privado surgidas
de la iniciativa ciudadana o social, bajo diferentes modalidades que
responden a criterios de solidaridad, con fines de interés general y
ausencia de animo de lucro, que impulsan el reconocimiento y el

ejercicio de los derechos sociales.

Esta Ley se inspira en los siguientes principios:

a) El caracter publico de las prestaciones del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia.

b) La universalidad en el acceso de todas las personas en
situacién de dependencia, en condiciones de igualdad efectiva y no
discriminacion, en los términos establecidos en esta Ley.

c) La atencion a las personas en situacion de dependencia de
forma integral e integrada.

d) La transversalidad de las politicas de atencion a las
personas en situacion de dependencia.

e) La wvaloracion de las necesidades de las personas,
atendiendo a criterios de equidad para garantizar la igualdad real.

f) La personalizacion de la atencion, teniendo en cuenta de
manera especial la situacion de quienes requieren de mayor accion
positiva como consecuencia de tener mayor grado de discriminacion o
menor igualdad de oportunidades.

g) El establecimiento de las medidas adecuadas de prevencion,
rehabilitacion, estimulo social y mental.

h) La promocion de las condiciones precisas para que las
personas en situacion de dependencia puedan llevar una vida con el

mayor grado de autonomia posible.
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i) La permanencia de las personas en situacion de
dependencia, siempre que sea posible, en el entorno en el que
desarrollan su vida.

j) La calidad, sostenibilidad y accesibilidad de los servicios de
atencion a las personas en situacion de dependencia.

k) La participacion de las personas en situacion de
dependencia y, en su caso, de sus familias y entidades que les
representen en los términos previstos en esta Ley.

1) La colaboracion de los servicios sociales y sanitarios en la
prestacion de los servicios a los usuarios del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia que se establecen en la
presente Ley y en las correspondientes normas de las Comunidades
Autonomas y las aplicables a las Entidades Locales.

m) La participacion de la iniciativa privada en los servicios y
prestaciones de promocion de la autonomia personal y atencion a la
situacion de dependencia.

n) La participacion del tercer sector en los servicios y
prestaciones de promocion de la autonomia personal y atencion a la
situacion de dependencia.

i) La cooperacion interadministrativa.

o) La integracion de las prestaciones establecidas en esta Ley
en las redes de servicios sociales de las Comunidades Auténomas, en
el ambito de las competencias que tienen asumidas, y el
reconocimiento y garantia de su oferta mediante centros y servicios
publicos o privados concertados.

p) La inclusiéon de la perspectiva de género, teniendo en

cuenta las distintas necesidades de mujeres y hombres.
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q) Las personas en situacion de gran dependencia seran
atendidas de manera preferente.

En el Articulo 4 de dicha Ley, se recoge los Derechos y
obligaciones de las personas en situacion de dependencia.

1. Las personas en situacion de dependencia tendran derecho,
con independencia del lugar del territorio del Estado espafiol donde
residan, a acceder, en condiciones de igualdad, a las prestaciones y
servicios previstos en esta Ley, en los términos establecidos en la
misma.

2. Asimismo, las personas en situaciéon de dependencia
disfrutaran de todos los derechos establecidos en la legislacion
vigente, y con caracter especial de los siguientes:

a) A disfrutar de los derechos humanos y libertades
fundamentales, con pleno respeto de su dignidad e intimidad.

b) A recibir, en términos comprensibles y accesibles,
informacién completa y continuada relacionada con su situacion de
dependencia.

c) A ser advertido de si los procedimientos que se le apliquen
pueden ser utilizados en funciéon de un proyecto docente o de
investigacion, siendo necesaria la previa autorizacion, expresa y por
escrito, de la persona en situacion de dependencia o quien la
represente.

d) A que sea respetada la confidencialidad en la recogida y el
tratamiento de sus datos, de acuerdo con la Ley Organica 15/1999, de
13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

e) A participar en la formulacion y aplicacion de las politicas
que afecten a su bienestar, ya sea a titulo individual o mediante

asociacion.
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f) A decidir, cuando tenga capacidad de obrar suficiente, sobre
la tutela de su persona y bienes, para el caso de pérdida de su
capacidad de autogobierno.

g) A decidir libremente sobre el ingreso en centro residencial.

h) Al ejercicio pleno de sus derechos jurisdiccionales en el
caso de internamientos involuntarios, garantizindose un proceso
contradictorio.

1) Al gjercicio pleno de sus derechos patrimoniales.

j) A iniciar las acciones administrativas y jurisdiccionales en
defensa del derecho que reconoce la presente Ley en el apartado 1 de
este articulo. En el caso de los menores o personas incapacitadas
judicialmente, estaran legitimadas para actuar en su nombre quienes
ejerzan la patria potestad o quienes ostenten la representacion legal.

k) A la igualdad de oportunidades, no discriminacién y
accesibilidad universal, en cualquiera de los 4ambitos de desarrollo y
aplicacion de esta Ley.

1) A no sufrir discriminaciéon por razon de orientaciéon o
identidad sexual.

3. Los poderes publicos adoptardn las medidas necesarias para
promover y garantizar el respeto de los derechos enumerados en el
parrafo anterior, sin mas limitaciones en su ejercicio que las
directamente derivadas de la falta de capacidad de obrar que
determina su situacion de dependencia.

4. Las personas en situacion de dependencia y, en su caso,
familiares o quienes les representen, asi como los centros de
asistencia, estaran obligados a suministrar toda la informacion y datos
que les sean requeridos por las Administraciones competentes, para la

valoracion de su grado y nivel de dependencia; a comunicar todo tipo
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de ayudas personalizadas que reciban, y a aplicar las prestaciones
econdmicas a las finalidades para las que fueron otorgadas; o a

cualquier otra obligacion prevista en la legislacion vigente.

Las personas en situacion de dependencia y, en su caso, sus
familiares o quienes les representen, no estaran obligados a aportar
informacién, datos o documentacién que obren ya en poder de la
Administracion Publica que los solicite o que, de acuerdo con la

legislacion vigente, pueda ésta obtener por sus propios medios.

La atencion a las personas en situacion de dependencia y la
promocion de su autonomia personal deberan orientarse a la
consecucion de una mejor calidad de vida y autonomia personal, en un
marco de efectiva igualdad de oportunidades, de acuerdo con los
siguientes objetivos:

a) Facilitar una existencia auténoma en su medio habitual,
todo el tiempo que desee y sea posible.

b) Proporcionar un trato digno en todos los ambitos de su vida
personal, familiar y social, facilitando su incorporacion activa en la

vida de la comunidad.

Las prestaciones de atencion a la dependencia podran tener la
naturaleza de servicios y de prestaciones econOmicas e irdn
destinadas, por una parte, a la promocién de la autonomia personal y,
por otra, a atender las necesidades de las personas con dificultades
para la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria. Los
servicios del Catalogo del articulo 15 tendran caracter prioritario y se

prestaran a través de la oferta publica de la Red de Servicios Sociales
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por las respectivas Comunidades Autonomas mediante centros y

servicios publicos o privados concertados debidamente acreditados.

De no ser posible la atencion mediante alguno de estos
servicios, en los Convenios a que se refiere el articulo lo 10 se
incorporara la prestacion economica vinculada establecida en el
articulo 17. Esta prestacion ird destinada a la cobertura de los gastos
del servicio previsto en el Programa Individual de Atencion al que se
refiere el articulo lo 29, debiendo ser prestado por una entidad o

centro acreditado para la atencion a la dependencia.

El Dbeneficiario podra, excepcionalmente, recibir una
prestacion economica para ser atendido por cuidadores no
profesionales, siempre que se den condiciones adecuadas de
convivencia y de habitabilidad de la vivienda y asi lo establezca su

Programa Individual de Atencion.

Las personas en situacion de dependencia podran recibir una
prestacion economica de asistencia personal en los términos del

articulo 19.

La prioridad en el acceso a los servicios vendra determinada
por el grado y nivel de dependencia y, a igual grado y nivel, por la

capacidad econdmica del solicitante.
Hasta que la red de servicios esté totalmente implantada, las

personas en situacion de dependencia que no puedan acceder a los

servicios por aplicacion del régimen de prioridad sefialado, tendran
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derecho a la prestacion econdmica prevista en el articulo 17 de esta

Ley.

A los efectos de esta Ley, la capacidad econdmica se
determinard, en la forma que reglamentariamente se establezca, a
propuesta del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y
Atencioén a la Dependencia, en atencion a la renta y el patrimonio del
solicitante. En la consideracion del patrimonio se tendran en cuenta la

edad del beneficiario y el tipo de servicio que se presta.

El Catélogo de servicios comprende los servicios sociales de
promocion de la autonomia personal y de atencion a la dependencia,
en los términos que se especifican en este capitulo:
a) Los servicios de prevencion de las situaciones de
dependencia y los de promocion de la autonomia personal.
b) Servicio de Teleasistencia.
¢) Servicio de Ayuda a domicilio:
(i) Atencidn de las necesidades del hogar.
(i1) Cuidados personales.

d) Servicio de Centro de Dia y de Noche:
(i) Centro de Dia para mayores.
(ii) Centro de Dia para menores de 65 afios.
(iii) Centro de Dia de atencion especializada.
(iv) Centro de Noche.

e) Servicio de Atencion Residencial:

(i) Residencia de personas mayores en situacion de

dependencia.

- 86 -



Variables cognitivas y socioculturales que intervienene en la relacién cuidador informal y
persona mayor dependiente
(i) Centro de atencion a personas en situacion de

dependencia, en razén de los distintos tipos de discapacidad.

Los servicios establecidos en el apartado 1 se regulan sin
perjuicio de lo previsto en el articulo 14 de la Ley 16/2003, de 28 de
mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud.

El Articulo 21 de la citada Ley, tiene por finalidad prevenir
la aparicion o el agravamiento de enfermedades o discapacidades y de
sus secuelas, mediante el desarrollo coordinado, entre los servicios
sociales y de salud, de actuaciones de promocién de condiciones de
vida saludables, programas especificos de caracter preventivo y de
rehabilitacion dirigidos a las personas mayores y personas con
discapacidad y a quienes se ven afectados por procesos de
hospitalizacion complejos. Con este fin, el Consejo Territorial del
Sistema para la Autonomia y Atencidon a la Dependencia acordara
criterios, recomendaciones y condiciones minimas que deberian
cumplir los Planes de Prevencion de las Situaciones de Dependencia
que elaboren las Comunidades Autéonomas, con especial consideracion

de los riesgos y actuaciones para las personas mayores.

La Valoracion de la situaciéon de dependencia, segun el
Articulo 27 se realizara de la forma siguiente:

1. Las Comunidades Auténomas determinaran los 6rganos de
valoracion de la situacion de dependencia, que emitiran un dictamen
sobre el grado y nivel de dependencia, con especificaciéon de los
cuidados que la persona pueda requerir. EI Consejo Territorial debera

acordar unos criterios comunes de composicion y actuacion de los
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organos de valoracion de las Comunidades Auténomas que, en todo
caso, tendran caracter publico.

2. El grado y niveles de dependencia, a efectos de su
valoracion, se determinardn mediante la aplicacion del baremo que se
acuerde en el Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y
Atencién a la Dependencia para su posterior aprobacion por el
Gobierno mediante Real Decreto. Dicho baremo tendrd entre sus
referentes la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF), adoptada por la Organizacién Mundial
de la Salud.

3. El baremo establecera los criterios objetivos de valoracion
del grado de autonomia de la persona, de su capacidad para realizar las
distintas actividades de la vida diaria, los intervalos de puntuacion
para cada uno de los grados y niveles de dependencia, y el protocolo
con los procedimientos y técnicas a seguir para la valoracion de las
aptitudes observadas, en su caso.

4. El baremo valorara la capacidad de la persona para llevar a
cabo por si misma las actividades basicas de la vida diaria, asi como la
necesidad de apoyo y supervision para su realizaciéon por personas con
discapacidad intelectual o con enfermedad mental.

5. La wvaloracion se realizard teniendo en cuenta los
correspondientes informes sobre la salud de la persona y sobre el
entorno en el que viva, y considerando, en su caso, las ayudas

técnicas, protesis y protesis que le hayan sido prescritas.
El procedimiento para el reconocimiento de la situacion de

dependencia y del derecho a las prestaciones del Sistema se iniciara a

instancia de la persona que pueda estar afectada por algiin grado de
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dependencia o de quien ostente su representacion, y su tramitacion se
ajustard a las previsiones establecidas en la Ley 30/1992, de 26 de
noviembre, de Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y
del Procedimiento Administrativo Comun, con las especificidades que
resulten de la presente Ley. El reconocimiento de la situacion de
dependencia se efectuara mediante resolucion expedida por la
Administraciéon Autondmica correspondiente a la residencia del

solicitante y tendra validez en todo el territorio del Estado.

La resoluciéon a la que se refiere el apartado anterior
determinard los servicios o prestaciones que corresponden al

solicitante segun el grado y nivel de dependencia.

En el supuesto de cambio de residencia, la Comunidad
Auténoma de destino determinard, en funcion de su red de servicios y
prestaciones, los que correspondan a la persona en situacion de

dependencia.

Los criterios basicos de procedimiento para el reconocimiento
de la situacién de dependencia y las caracteristicas comunes del
organo y profesionales que procedan al reconocimiento seran
acordados por el Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y

Atencidn a la Dependencia.
Los servicios de valoracion de la situacion de dependencia, la

prescripcion de servicios y prestaciones y la gestion de las

prestaciones econOmicas previstas en la presente Ley, se efectuaran
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directamente por las Administraciones Publicas no pudiendo ser

objeto de delegacion, contratacion o concierto con entidades privadas.

El grado o nivel de dependencia sera revisable, a instancia del
interesado, de sus representantes o de oficio por las Administraciones
Publicas competentes, por alguna de las siguientes causas:

a) Mejoria o empeoramiento de la situacién de dependencia.

b) Error de diagnoéstico o en la aplicacion del correspondiente

baremo.

Las prestaciones podran ser modificadas o extinguidas en
funcioén de la situacion personal del beneficiario, cuando se produzca
una variaciéon de cualquiera de los requisitos establecidos para su
reconocimiento, o por incumplimiento de las obligaciones reguladas

en la presente ley.

La Ley ha sido debatida en diversos medios de comunicacion,
entre los que cabe destacar la intervencion realizada por Fernando
Chacon Fuertes, Vicesecretario del Consejo General de Colegios
Oficiales de Psicologos y Decano del Colegio Oficial de Psicologos de
Madrid y la de Rocio Fernandez-Ballesteros Garcia, Catedratica de
Psicologia, experta en el area de gerontologia y envejecimiento, y
miembro del Grupo de Trabajo sobre la Ley de Dependencia del
Consejo General de Colegios Oficiales de Psicélogos, en el primer
Desayuno de Infocop. Este primer desayuno tuvo lugar en la sede del
Consejo de Colegios Oficiales de Psicologos, el 23 de octubre del
2006, (Infocop, 20006).
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Fernando Chacoén estructurd su intervencion valorando la Ley
de Dependencia desde dos puntos de vista diferentes. Por una parte,
desde una perspectiva social y politica y, por otra, desde la optica de
la Psicologia. Desde el primer punto de vista, Fernando Chacén se
mostro totalmente de acuerdo con el resto de los participantes, en el
sentido de que la consider6 una ley fundamental en la atencion a este
colectivo. Expresd, como hicieron los demas invitados, que esta ley es
esencial para el desarrollo, al menos en parte, del cuarto pilar del

Estado de Bienestar, los Servicios Sociales en general.

Chacon sefial6 como lo mas destacado de la ley el hecho de
que con la misma se genera un derecho subjetivo para los potenciales
usuarios. Para el representante colegial es importante enfatizar este
aspecto ya que, el que se hable de derecho subjetivo significa que
cualquier persona tendra derecho a exigir una atencion determinada en
el tema de la dependencia. Tal y como hizo ver el Vicesecretario del
Consejo, hasta ahora si la Administraciéon no contaba con recursos
para ofrecer un servicio determinado, la persona podia no recibir la
atencion solicitada. Por ejemplo, en el caso de solicitar una atencion
domiciliaria, y que Servicios Sociales no contase con presupuesto para
ello, la atencion no se realizaba. Chacon sefiald que esto es lo que va a
cambiar a partir de la entrada en vigor de la ley, ya que si la persona
estd valorada en una determinada dependencia, tendra derecho a unas
prestaciones y, en el caso de que la Administracion no las facilite,
podra reclamarlo. Esto, sefiald el psicologo, marca una diferencia

importan
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No obstante, Chacon hizo una llamada a la prudencia, para no
generar falsas expectativas en la aplicacion de la Ley. Por una parte,
indico, el factor tiempo es una cuestion importante a tener en cuenta,
pues el tiempo de aplicacion y puesta en marcha de la ley puede ser
muy largo. Por otra parte, quiso sefalar, ésta es una ley muy compleja,
ya que implica, de entrada, a las tres administraciones, existiendo una
serie de competencias solapadas entre unas y otras. El representante
colegial agregd que de la misma manera que los Sistemas Educativo y
Sanitario estan contemplados en la Constituciéon como competencias
del Gobierno Central, esto no ocurre con la asistencia social, la cual
recae en las Comunidades Autéonomas. Para Chacon, la atencion social

también deberia ser competencia del gobierno del estado.

Desde un punto de vista psicologico, el representante colegial
manifestd su preocupacion en tanto que en la ley "fodos los aspectos
psicologicos estan muy reducidos", debido a que se ha partido para su
elaboracion de una perspectiva muy biologicista. Esta opinion, matizo
Chacén, es sostenida por diferentes organismos y entidades tal y como

lo ha determinado, por ejemplo, el Consejo Econdmico Social.

Seglin palabras de la catedratica de Psicologia Fernandez-
Ballesteros, las personas con habitos saludables reducen su
probabilidad de dependencia al final de la vida en cuatro veces y
posponen siete afios la aparicion de la discapacidad o la dependencia.
Asimismo, apuntd que el mantener actividad intelectual pospone el
declive y el deterioro cognitivo, constituyéndose como un factor
promotor o protector de la demencia, una de las puertas por las que

entra la dependencia. Afadidé que si esos datos se ponen en relacion
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con el hecho de que en Espafia solamente un 10% de la poblacion
realiza regularmente ejercicio fisico, la importancia de promover la
prevencion adquiere atin mayor relevancia. La experta no quiso dejar
de sefialar que el legislador no se cree la importancia de la prevencion,
asi como que, tal vez, se podria primar la creacion de gimnasios,
polideportivos, la promocion de la buena nutricion... a lo largo de todo
el ciclo de la vida frente a otros aspectos o paralelamente a los
mismos. Quiso recordar que hay una responsabilidad extraordinaria en
la prevencion de la dependencia y que nos lo tenemos que creer, asi
como tenemos que creer que la reduccion que podemos hacer de la
dependencia procede de la promocion de habitos saludables, como lo
demuestran todos los estudios sobre impacto de politicas de este tipo.
Sefialo que, dado que el reglamento lo va a hacer el Consejo
Territorial, ese Consejo deberia asesorarse en aspectos de prevencion

con el fin de maximizar esos aspectos.

El segundo tema relevante que destacé Ferndndez-Ballesteros
fue el de la evaluacion. Como indic6 la psicologa, este sistema se va a
apoyar en otro sistema, el que se utilice para evaluar la discapacidad y
la dependencia. Sefial6 que, contemplado desde el punto de vista de la
Psicologia, finalmente lo que se van a evaluar son comportamientos
humanos, es decir, si la persona puede o no realizar una serie de
comportamientos de la vida diaria. La experta apunté que todos esos
aspectos estan muy poco elaborados, independientemente de que haya
que esperar a conocer los reglamentos y los baremos que se vayan a
utilizar para realizar las evaluaciones, y que por el momento
constituyen una incognita. Hizo hincapié en que estos baremos,

ademas, necesitan estar en constante reajuste.
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La psicologa puso en evidencia que el baremo que vaya a
utilizarse, va a bascular en el sistema de evaluacion, y que tanto si
finalmente se decide adoptar el sistema de la Organizaciéon Mundial de
la Salud (OMS) - la clasificacion internacional del funcionamiento de
discapacidad y salud de la OMS-, como cualquier otro sistema de
evaluacién, y dado que se va a valorar a tantas personas, una cuestion
de méxima relevancia es contar con profesionales formados que
puedan llevar a cabo la evaluacion. En este sentido, sefialé que una
cuestion importante que ha de considerarse es quién va a ser el
profesional que realice estas evaluaciones, y, por supuesto, asi como
el hecho de que para que esta evaluacion se pueda realizar
correctamente, se requerira de profesionales formados y capacitados
en la aplicacion de la misma. Sefialé que habria que prever, por tanto,
la preparacion de los profesionales que se vayan a encargar de esta

evaluacion.

Un tercer aspecto que abordd la psicologa fue el de la
evaluacion del propio sistema. Para Fernandez-Ballesteros, en la ley
se contempla la evaluacion cada 3 afios, sin embargo, quiso incidir en
que el que ésta se rija por un sistema de gestion de calidad, no
garantiza que realmente los servicios que se estén ofreciendo esta
calidad. Segun la experta, para evitar este tipo de situaciones, es
necesario contemplar una evaluacion externa que evalae el sistema, a
modo de auditoria externa. En este sentido, record6 la psicologa, hay
que tener en cuenta que el sistema va a vascular entre lo publico y lo

privado, y que, por tanto, habra que contar con algin tipo de auditoria.
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Finalmente, Fernandez-Ballesteros insistié en el tema de la
eficiencia del sistema, vinculado fuertemente a aspectos del coste-
beneficio del mismo. Sefald a este respecto que, si bien no cabe duda
de que con la creacion de empleo que va a conllevar la implantacion
de la ley, el sistema vaya a ser seguramente eficiente, seria interesante,
ademas, promocionar el envejecimiento activo o saludable, de forma
que pudiera reducirse la morbilidad y la incidencia de la dependencia.
La experta sefiald que el juicio sobre la eficiencia del sistema no
aparece contemplado en la ley y que, dado que el sistema va a estar
presupuestado en los Presupuestos Generales del Estado, y como estos
a su vez se generan por programas, habra unos objetivos a conseguir,
con unos costos del programa, sefialando que deberia emitirse un

juicio sobre el mismo.
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3- CUIDADOR INFORMAL.

3.1- Conceptualizacion

Si analizamos a la familia actual con la de hace cinco décadas
nos encontramos con grandes transformaciones, que repercuten en

todos los ambitos de la vida familiar.

La familia sigue desarrollando un papel central en el proceso
de socializacion del individuo, transmite valores y principios que rigen
el comportamiento de sus miembros y propicia relaciones de
reciprocidad y de ayuda mutua con independencia de las influencias
externas que reciba. Hoy la familia no sélo atiende y presta cuidados a
las personas dependientes (nifios, jovenes, ancianos), sino que la
unidad familiar constituye un grupo de consumo, ocio y de relacion
que se desarrolla en el hogar familiar, en el que se reciben y prestan
los servicios necesarios para el apoyo, mantenimiento y

autorrealizacion de sus diferentes miembros ( Mufioz , 2004).

Tradicionalmente, han sido las familias las que han asumido el
cuidado de las personas dependientes, a través de lo que ha dado en
llamarse ‘“apoyo informal”. Para ser mas exactos, habria que
puntualizar que esa funcion ha recaido y recae, casi en exclusiva, en
las mujeres del nucleo familiar (esto es, en las madres, conyuges, hijas
o hermanas de las personas dependientes), y, dentro de éstas, en las
mujeres de mediana edad, sobre todo en el grupo formado por las que

tienen entre 45 y 69 afios.

El incremento cuantitativo de las situaciones de dependencia,
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motivado por el envejecimiento de la poblacion y por el incremento de
la morbilidad, coincide en el tiempo con cambios importantes en el
modelo de familia y con la incorporacién progresiva de la mujer al
mercado de trabajo, fenomenos ambos que estan haciendo disminuir
sensiblemente la capacidad de prestacion de cuidados informales,
haciendo que el modelo de apoyo informal, que ya ha empezado a

hacer crisis, sea insostenible a medio plazo.

Esa insostenibilidad se debe, por una parte, a razones
estrictamente demograficas, pues cada vez existen menos mujeres en
edad de cuidar y mas personas que precisan cuidados de larga
duracion. Pero no se trata solo de un problema de ntmero. La
insostenibilidad del modelo de apoyo informal se debe también a las

transformaciones que estan experimentando las estructuras familiares:

a) Desaparicion de la familia extensa.- Este modelo, el
tradicional y vigente aun en muchos paises en desarrollo, se
caracteriza por la convivencia en el hogar de varias generaciones y un
numero alto de hijos/as. A partir de la Revolucion Industrial y el
¢xodo rural que produjo fue desvaneciéndose este modelo y parecio la

familia nuclear.

Desde el ultimo tercio del siglo XX la composicion de los
hogares en los paises mas desarrollados se ha venido reduciendo
dréasticamente, no solo por la opcidon mayoritaria de la ciudadania
hacia familias nucleares, sino porque, en el seno de éstas hay un
nimero menor de nifios y nifias debido a la fuerte caida de la

natalidad. Sirva, como ejemplo, que Espafia cuenta en los albores del
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siglo XXI con la tasa de fecundidad mas baja del mundo (1,2 hijos por

mujer).

b) Pérdida de estabilidad de la institucion familiar.- Al
contrario de lo que ocurria con el modelo tradicional de familia, en el
que las uniones mediante el matrimonio eran, en general, de caracter
permanente, en la actualidad una serie de factores han provocado la

inestabilidad de esta institucion.

Entre ellos, los procesos de democratizacion y laicizacion de
la sociedad y la consiguiente generalizacion del principio de libre
eleccion y prevalencia del sentimiento amoroso en la formacion y
permanencia de las parejas, provoca efectos como las separaciones y

divorcios y la formacion de nuevas o consecutivas parejas.

c) Retraso en la edad del matrimonio.- En los ultimos afios
en Europa se ha generalizado que los casamientos o las uniones en
primera instancia se producen a una edad mucho mas tardia que en el
pasado. Lo mismo ocurre en cuanto a la edad de la madre al nacer el

primer hijo/a.

d) Movilidad y consiguiente separacion geografica de los
miembros de la familia, debida sobre todo a situaciones laborales.

e) Incremento de las familias monoparentales.- A causa del
divorcio, la separacion y, también, de la decision de algunas mujeres
de ser madres sin necesidad de contar con la figura del “pater

familiae”.
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f) Aumento con tendencia al alza de hogares
unipersonales, motivado, unas veces, por opciones personales, y
otras, por situaciones de viudez. Estas fundamentalmente se producen

en la edad avanzada y afectan de manera muy especial a las mujeres.

g) Uniones de hecho tanto hetero como homosexuales, que

estan dejando de ser excepciones.

h) Democratizacion de las relaciones entre los miembros del
hogar. Tanto en cuanto afecta a los comportamientos entre los
miembros de la pareja como en cuanto atafie a las relaciones

intergeneracionales.

i) Retraso en la independencia de los hijos e hijas, que

producen una permanencia dentro del hogar hasta edades muy tardias.

j) Incorporaciéon de inmigrantes y formacion de familias

mestizas.

k) Tamaiio reducido de las viviendas, debido a su carestia,

lo que no favorece la convivencia de muchos miembros en el hogar.

Pero es de destacar que la mayor parte de estos cambios estan
mediatizados por un fenémeno que se viene produciendo, sin solucion
de continuidad, desde los afios veinte del siglo pasado. Se trata del
enorme cambio social que estd produciendo la radical transformacién
del rol social de las mujeres, que estd rompiendo los moldes del

patriarcado y determina su incorporacioén plena en la vida social,
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econdmica, cultural y politica.

La disolucion progresiva del sistema de género que esta
teniendo lugar en las sociedades modernas, exige, como correlato, una
profunda revolucién en la forma de entender las relaciones de pareja,
en la posicion de cada uno de sus miembros en el seno de la familia y

también una distribucion no sexista en el reparto del trabajo.

Los cambios someramente glosados estan influyendo
sobremanera en los modos de convivencia de las personas con
discapacidad y de las personas mayores. Tradicionalmente, las
primeras vivian “enclaustradas” en el espacio doméstico sin contar

con oportunidades para desarrollar una vida autéonoma.

Cuando las personas que hoy han sobrepasado los 65 afios de
edad formaron su propia familia, la tradicion dictaba el uso de que los
mayores serian cuidados por sus hijos/as como "ley natural". Esa
certidumbre social originaba que cada nacimiento de un hijo y, sobre
todo, de una hija, viniera acompafiado, entre otros sentimientos, por
una especie de garantia o de seguro de atencion en los afios de

ancianidad.

En 1975, el INFORME GAUR expresaba lo siguiente:

Los servicios asistenciales institucionalizados en otros paises
de ayuda al anciano en su propio domicilio -servicio de comidas,
ayuda en las faenas caseras, servicio médico sanitario, etc.-, son
inexistentes en Espaifia.... los recursos econdmicos son bajisimos y no

permiten al anciano tener autonomia propia en el cuidado de su
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persona; la unica ayuda institucional existente a nivel practico son los
asilos y residencias que a su gran escasez.... tienen una notoria falta de
condiciones minimas de confort. Se convierten de hecho en el refugio
de los mas pobres, enfermos y desamparados, lo que les desacredita
fuertemente a los ojos de casi todos los ancianos. Este cimulo de
circunstancias, dejan a muchos de éstos en situaciéon muy precaria y
fundamentalmente dependiente, fisica y econdomicamente, de los

demas.

Y el medio familiar proporciona, en la medida de sus escasas
posibilidades, la protecciéon que necesitan sus miembros mas ancianos.
Por ello decimos que las relaciones familiares juegan en Espafia un
papel basico y vital, de las que depende en muchos casos la propia

existencia fisica y material del anciano".

La situacion descrita en la cita anterior corresponde, como ya
se ha mencionado, al afio 1970. Transcurridos mas de treinta afios, es
forzoso reconocer que el panorama ha cambiado en Espaiia
radicalmente en lo que se refiere a la situacidbn econémica de las
personas mayores, pues ya no existe ninguna que no tenga derecho a
una pension publica al cumplir los 65 afios, con independencia de que
haya cotizado o no suficientemente a la Seguridad Social. Otra cosa es
el escaso desarrollo producido en servicios sociales para atender a las

personas que lo precisan.
Acaso la mayor aportacion que se ha realizado desde los

paises mediterraneos, como critica a los Estados de Bienestar, haya

sido el concepto de “familismo”. Chiara Sarraceno (1995) entiende
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3

este término como “una confianza permanente en la familia, en su
solidaridad intergeneracional y en su estructura tradicional de género,
como proveedora de trabajo y servicios asistenciales y como

integradora de medidas inadecuadas de apoyo a los ingresos”.

Una vez que se ha ido aportando investigacion (Duran, 1999,
Rodriguez Cabrero (2004) y Montserrat, 2002) y haciendo “visibles”
las aportaciones y la ingente produccion de bienestar que realizan las
familias (las mujeres), se ha ido incorporando el concepto de “régimen

de bienestar familista”, conforme se ha indicado arriba.

Desde este enfoque, ademas de realizarse una atribucion
excesiva a las familias (a las mujeres) en la producciéon de bienestar,
se produce una gran paradoja desde los sistemas publicos de
proteccion social, puesto que es justamente en los paises en los que
hay mas apoyo informal en los que existen menos prestaciones
publicas de apoyo a la familia. Dentro de la Unién Europea, Espaiia,
donde la familia es la maxima proveedora de atencioén y cuidados a
todos sus miembros que los precisan, es el ultimo de los quince
(composicion de la U.E. hasta mediados de 2004) en gasto social de

apoyo familiar, en porcentaje de los respectivos PIB.

En el caso de la atencion a las personas adultas que precisan
cuidados de larga duracion, la provision de cuidados y de apoyos de
todo tipo que se suministra por la red de atencion no formal es la
mayoritaria y, ademas, atender a su conservacion es considerado por
la literatura especializada altamente recomendable para garantizar el

bienestar de las personas que precisan cuidados de larga duracion.
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Por eso, no es de extraiar que una de las preocupaciones mas
frecuentes de la intervencion social en las sociedades contemporaneas,
cuando trata de la atencidon y cuidado de las personas dependientes o
fragiles, es la que se refiere al denominado "apoyo informal". Ello se
hace tanto si el tratamiento se realiza desde la perspectiva descriptiva
o asistencial del momento actual como si se llevan a cabo andlisis

prospectivos.

Hechas las consideraciones anteriores y dentro del contexto en
el que estamos trabajando, parece oportuno la aclaracion del concepto
apoyo informal: “Consiste en el cuidado y atenciéon que se dispensa
de manera altruista a las personas que presentan algin grado de
discapacidad o dependencia, fundamentalmente por sus familiares y
allegados, pero también por otros agentes y redes distintos de los

servicios formalizados de atencion” (Rodriguez P, 2004).

Seglin esta concepcion, quedan incluidos dentro del esquema
"apoyo informal" todos los cuidados y atenciones que no son
dispensados por profesionales dependientes de los servicios sociales o
sanitarios organizados o del mercado. Es decir, los que altruista y
generosamente prestan con predominio los allegados de la persona
necesitada de cuidados y, dentro de éstos, en primer lugar la familia,
pero también quienes lo proveen, sin otro lazo de unién ni de
obligacion con la persona que no sea el de la amistad o el de la buena

vecindad.

Ademas del trabajo de los allegados, se entiende también

incluida en el concepto la atencion desinteresada prestada por el
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voluntariado y las redes y asociaciones de ayuda mutua que, aunque
en muchos paises todavia no se encuentran muy desarrolladas, estan

incrementandose en estos ultimos tiempos de manera significativa.

Para Rivera (2001) el cuidado informal es la atencion no
remunerada que se presta a las personas con algun tipo de dependencia
psicofisica por parte de los miembros de la familia u otros sujetos sin
otro lazo de uniodn ni de obligacion con la persona dependiente que no
sea el de la amistad o el de la buena vecindad. Estos agentes y redes
no pertenecen a los servicios formalizados de atencion ni a redes o
asociaciones de ayuda mutua. Segin esta concepcion quedarian
incluidos dentro del cuidado informal familiares, vecinos y amigos de

la persona dependiente, excluyéndose a profesionales y voluntarios.

Por lo tanto, tedricamente el cuidado informal puede estar
desempefiado por la familia o por miembros extrafamiliares. Pero lo
cierto es que, segin el reciente estudio del IMSERSO (2005), los
cuidados proporcionados por personas no familiares representan tan
solo el 2,5% del total de la ayuda informal. Y este porcentaje
disminuye notablemente, llegando a desaparecer, cuando la ayuda
requerida se hace mas demandante. Asi, por ejemplo, en el estudio
longitudinal “Envejecer en Leganés” (Zunzuengui, Llacer y Béland,
2002) no se encuentra ningun cuidador extrafamiliar que atienda a
mayores dependientes, de la misma manera que tampoco se
encuentran amigos o vecinos que se responsabilicen del cuidado de los
mayores en otros estudios realizados en nuestro pais (Ribas et al.,

2000; Rubio et al., 1995).
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Asi pues, la mayoria de los cuidadores son familiares y gran
parte de las personas que necesitan ayuda son personas mayores.
Evidentemente, la institucionalizacion de estos mayores dependientes
o su cuidado por medio de profesionales de la salud es una
posibilidad; sin embargo, estas opciones son hoy en dia minoritarias, y
en la mayoria de las ocasiones el cuidado se produce dentro del
entorno familiar (Thomas et al., 2004; Schulz et al., 2003). De hecho,
la proporcion de mayores que viven en instituciones oscila entre el 5 y
el 10% en los distintos paises desarrollados (Llacer, Zunzunegui y

Béland, 1999) y en Espaia es de un 3,4% (IMSERSO, 2004).

Ciertamente, el cuidado formal, es decir, el cuidado
profesional de los mayores, de iniciativa publica o privada, va
aumentando cada vez mas su presencia en nuestro pais. Cada vez hay
mas profesionales remunerados que atienden a los mayores cuando lo
necesitan. Pero, hoy por hoy, el cuidado informal, ademas de ser el
mas numeroso, contribuye no solo a rellenar las lagunas de los
servicios  profesionales  proporcionados por las  entidades
sociosanitarias, sino que también mantiene el bienestar del mayor, asi
como su calidad de vida y su seguridad (Hébert, et al., 1999; Rivera,
2001; Rodriguez, 1994).

Muiioz (2004) explica las relaciones de apoyo que la familia
mantiene con la persona mayor dependiente, en las que nos

encontramos con diferentes subsistemas de relacion:

1 - Subsistema familiar inicial.

Se inicia cuando la persona mayor padece los primeros
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sintomas de pérdida de autonomia. Su discapacidad suele tener

etiologia organica, pero el anciano guarda intactas sus facultades

mentales; la discapacidad remite con el transcurso del tiempo.

En estos casos, la relacion mantenida por la persona mayor
dependiente con los cuidadores (hijos, nietos, sobrinos, vecinos, etc.)

es buena.

El cuidador principal adopta una actitud generosa y altruista, y
aunque la situacion se prolongue, ambos afioran tiempos pasados. La
relacion de ayuda que establece el cuidador con la persona mayor
dependiente es unidireccional y se fundamenta en presupuestos como:
“antes se ha ocupado de mi, ahora es preciso que yo corresponda de la

misma forma”.

Los habitos y costumbres de la familia se alteran, y afloran los
primeros sintomas de preocupacion. La ansiedad se instala en el
cuidador ante la posibilidad de que el anciano contraiga una
enfermedad grave. Si esto sucede, el fragil equilibrio establecido se
perturba y afecta al desarrollo normalizado de la vida familiar (salidas,
vacaciones, fines de semanas, etc.). Los allegados desarrollan
cogniciones de culpabilidad ante la posibilidad de quebrantar la

vigilancia continua que hasta ahora creen mantener.

2 - Subsistema familiar entre personas mayores.
Est4d formado por dos personas mayores que cohabitan y que
padecen algun tipo de discapacidad (marido-mujer, hermanos

mayores, primos, padre o madre-hija mayor soltera, etc.). Una suele
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estar al cuidado de la otra mas dependiente.

Estas personas han vivido y envejecen juntas. La ayuda
prestada por la persona menos dependiente es escasa, la relacion que
se establece en la pareja suele ser interpretada en términos de

compaiia y se limita a la presencia del uno para el otro.

La persona mayor menos dependiente que “cuida” de su
familiar vive la situaciéon como una carga estresante y angustiosa y
emocionalmente se siente fragil. El desanimo y la preocupacion hacen
mella tanto en el supuesto cuidador como en la persona que recibe
ayuda; ambos soportan con dificultad la inestabilidad y precariedad en
la que viven; la agresividad reciproca o asimetria suele aflorar con

frecuencia.

3 - Subsistemas hijo/a-persona mayor dependiente.

Este contexto se inscribe en una situacion de extrema
necesidad y se refiere a la realidad presente, cuando una hija/o o
allegado se hace cargo de su padre/madre o persona mayor muy
dependiente. En estos casos, los sintomas de cansancio fisico y moral,

el nerviosismo y la depresion aparecen rapidamente en el cuidador.

La situacion es dificil y conflictiva. En muchos casos, el
cuidador depende econdomicamente de la persona mayor; no tiene
trabajo o nunca estuvo incorporado al mundo laboral. También puede
encontrarse en situacion de jubilacion anticipada, como consecuencia

de una discapacidad.
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Este subsistema familiar es hermético y cerrado. El cuidador
no disfruta de descansos, ni de tiempo libre para su expansion
(vacaciones, fines de semana, salida con amigos, etc.). De forma
paulatina, se deja atrapar por la situacion que vive y no busca
alternativas. El habitat familiar se asemeja a una estancia de hospital y
la persona que cuida experimenta situaciones de angustia que

aparentemente menosprecia.

Estos cuidadores desarrollan conductas de proteccion
compulsiva hacia la persona mayor. No suelen aceptar la intervencion
de los servicios sociosanitarios ni el internamiento temporal del
anciano; tan solo acceden a su hospitalizaciéon en caso de extrema

necesidad.

La situacion descrita mas arriba no esta exenta de violencia

verbal y con frecuencia aflora la violencia fisica.

4- Subsistema de cohabitacion hijos-padre/madre

dependiente.

Empieza cuando la familia acoge en su domicilio a un familiar
de avanzada edad, después de que éste haya sufrido un accidente o se
encuentre convaleciente tras una enfermedad. El acogimiento se
realiza por motivos diversos y cuando queda descartada la

institucionalizacion de la persona mayor.

El escenario creado entonces es dificil de sostener si no se

preserva un dmbito para cada uno de los miembros de la familia. Con
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frecuencia los adolescentes son los mas afectados, debido a la falta de
espacio. Suelen ser cambiados de estancia y ubicados en otro lugar del
domicilio familiar. Se acomoda al anciano en un entorno que le es
ajeno y los adolescentes y el resto de la familia se sienten invadidos en

su espacio y por el tiempo que le deben dedicar.

El cansancio y la tension aparecen y degeneran en conflictos
entre cuidadores, conyuges, hijos y/o ambos. Ademas, las dificultades
econdmicas inciden negativamente si el anciano no contribuye al

sostenimiento de la economia familiar.

5 - Subsistema de cohabitacién afectivo.

Aflora cuando la persona mayor dependiente no ha tenido
anteriormente una estrecha relacion con la persona encargada de
cuidarla. Las interacciones que se establecen son de respeto mutuo. El
cuidador vivencia la situacién con afecto sosegado hacia la persona a
la que atiende y las actividades cotidianas que realizaba antes se ven

alteradas minimamente.

Al mismo tiempo, la persona mayor solicita cuidados a
cambio de una ayuda que ella ha proporcionado (casa, bienes
materiales, etc.). Deposita también en el cuidador su confianza para

que le resuelva asuntos de la vida diaria.
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3.2- CUIDADORES Y CUIDADOS

Cuidar es una tarea con una doble vertiente, en la que el
cuidador primero debe conocer las necesidades de la persona mayor y
después saber como satisfacerlas. En funcién de la naturaleza del
problema, cuidar puede requerir una pequena cantidad de trabajo o
una gran tarea, puede ser algo breve o que no se sabe cuando va a
finalizar. Cuando es una gran tarea o se prolonga durante mucho
tiempo, puede ser una rutina diaria que ocupa gran parte de los
recursos y de las energias del cuidador. De hecho, la vida del cuidador
en la mayoria de las ocasiones se organiza en funcion del enfermo, y
los cuidados atencionales tienen que hacerse compatibles con las
actividades de la vida cotidiana. Incluso en ocasiones, especialmente
en las enfermedades crénicas y degenerativas, no son las atenciones
las que se adaptan al horario de los cuidadores sino que todo el horario
se adapta en funcion del enfermo al que se atiende: horario laboral, de
comidas, de wvacaciones... (Alonso, 2002; Dellmann- Jenkins,
Blankemeyer y Pinkard, 2001), llegando algunos cuidadores a tener
que abandonar sus trabajos por la incompatibilidad que conlleva
trabajar fuera de casa y atender a su familiar enfermo; o a trasladarse
de su propio hogar al del familiar enfermo para poder atenderle mejor.
Ofrecen cuidados silenciosos, muchas veces durante una gran cantidad

de afios, dia tras dia, noche tras noche...

Cuando alguien enferma o presenta algun tipo de dependencia,
dentro del sistema familiar del enfermo hay un cuidador principal que
asume las tareas de cuidado basicas, con las responsabilidades que

ello acarrea, que es percibido por los restantes miembros de la familia
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como el responsable de asumir el cuidado del enfermo, sin que
generalmente haya llegado a desempenar ese papel por un acuerdo
explicito de la familia, y que no percibe una remuneracién econémica
por sus tareas. El cuidador principal suele definirse como aquel
individuo que dedica una gran parte de su tiempo, medido en nimero
de horas al dia, al cuidado de dicho enfermo y que ha realizado las
tareas de cuidado durante un minimo de 6 semanas (Dwyer, Lee y

Jankowski, 1994; Roig, Abengozar y Serra, 1998).

En algunos casos los mayores necesitan ayuda para ciertas
actividades concretas (e.g. compras pesadas, tareas del hogar que
requieren un esfuerzo importante, etc.), pero en otros la ayuda no es
tan minima, ni tan concreta, sino que necesitan asistencia para realizar
algunas o muchas de las actividades diarias basicas (e.g. comer,
lavarse, caminar, etc.). De hecho, segiin los datos de la Encuesta sobre
discapacidades, deficiencias y estado de salud (Instituto Nacional de
Estadistica, 2000) el 21% de los espafioles mayores de 65 afios
presentan dificultades para desplazarse fuera del hogar y un 16,3%

para realizar las tareas domésticas.

Los cuidadores, en la practica totalidad de las ocasiones,
ademas de una atencion instrumental de mayor o menor intensidad,
prestan una atenciéon emocional al familiar mayor del que estan
pendientes: le hacen compaiiia, escuchan sus inquietudes, se encargan

" 99 ¢

de supervisar que el mayor “se encuentre bien”, “a gusto”, “todo lo

tranquilo que pueda”, etc. (Roca et al., 2000; Mateo et al., 2000).
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El cuidador es un elemento sociosanitario esencial, es un
recurso de importancia cada vez mayor, ya que desarrolla una
importante funcién que permite conservar y mantener funcionalmente
el mayor tiempo posible a los mayores, facilitando la integracion en su
entorno, estimulando las funciones que todavia estan conservadas, y
supliendo las capacidades perdidas por otras, aumentando la
supervivencia y viabilidad funcional de los mayores en la comunidad

(Artaso, Gofii y Gomez, 2001a; Pérez, 1997).

Cicirelli (1990) describe algunas cuestiones relacionadas con
el apoyo social, por parte de los cuidadores familiares, a las personas
mayores. Dentro de estas cuestiones describe, por ejemplo los tipos de
apoyo social que los familiares dan a las personas mayores con
problemas de salud, como el cuidado preventivo (tiene lugar, por
ejemplo, si la persona mayor tiene habitos poco saludables como el
tabaco, una mala dieta, etc.) o el anticipatorio (el cuidador deja sus
necesidades a un lado para dedicarle todo su tiempo a la persona
mayor); consulta por parte de los mayores a los cuidadores sobre
dudas con respecto a sintomas que presentan (causas, interpretacion de
los sintomas, etc.); mediacion entre la persona mayor y el sistema
sanitario; apoyo psicologico que puede conducir a que la persona
mayor se sienta valorada (al sentirse escuchado, por ejemplo); apoyo
de diferentes miembros familiares; etc. Ademas hace referencia a los
efectos que el apoyo social familiar tiene tanto sobre la salud de la
persona mayor (pueden ser positivos y negativos, por ejemplo, pueden
ver amenazada su autonomia tanto para la realizacion de AVDs como
para la toma de decisiones) como sobre la del cuidador (pueden ser

negativos, como por ejemplo, la carga asociada al cuidado, problemas

-113 -



Ruth Maria Calero Pérez

de salud mental y fisica; y también pueden ser positivos como, la
mejora de la relacion entre ambos). También analiza el proceso y
dindmicas del apoyo social familiar, asi como las areas en las que
pueden surgir problemas en relaciéon al apoyo social familiar. Y
finalmente explora las implicaciones por parte de los profesionales y
los politicos ante estas cuestiones, como por ejemplo, que deben

mantenerse alerta ante cualquier problema que pueda surgir.

3.2.1- Cuidadores informales: caracteristicas y repercusiones del

cuidado informal.

En el estudio llevado a cabo por Williamson, Dooley, Schulz
(2005) se centraron en cémo las atribuciones que hacen los cuidadores
informales sobre el origen de los comportamientos problematicos
mostrados por la persona cuidada podrian contribuir al resentimiento
de los cuidadores hacia las personas cuidadas y hacia sus obligaciones
de cuidar. En el estudio participaron 103 cuidadores informales y
personas mayores de 60 o mas afios. Los cuidadores y las personas
mayores fueron entrevistados por separado por profesionales
entrenados. Entre los resultados obtenidos los autores sefialan que el
resentimiento que muestran los cuidadores hacia sus familiares y hacia
las responsabilidades del cuidado depende de las atribuciones que
hacen al comportamiento del familiar mayor. De manera que cuando
el comportamiento de la persona mayor era atribuido a la persona y no
a la situacion (p.ej., a la presencia de deterioro cognitivo) los

cuidadores se mostraban mas resentidos.

Brown, (2007) analiza la asociacion entre el tipo de cuidador,

114 -



Variables cognitivas y socioculturales que intervienene en la relacién cuidador informal y
persona mayor dependiente
el control percibido y los sintomas depresivos en personas mayores
cuidadas. Las 127 personas cuidadas que participaron en el estudio
informaron que eran dependientes en al menos una actividad
instrumental de la vida diaria y el 75% sefialaba al menos una
limitacion para las actividades de la vida diaria. Los resultados
indicaron que los sintomas depresivos de las personas cuidadas
variaban en funcién del tipo de cuidador y del nivel de control
percibido. Las personas cuidadas con bajo control percibido y
cuidadores familiares informaban de sintomas depresivos mas
elevados que aquellos con bajo control percibido y cuidadores no

familiares.

La inmensa mayoria de trabajos que se han realizado sobre
cuidadores de personas mayores dependientes se han centrado en el
analisis de los aspectos negativos asociados al cuidado (por ejemplo,
la carga o la depresion de los cuidadores). Conocer qué caracteristicas
de los cuidadores estan asociadas con aspectos positivos es de especial
interés dado que proporciona informacion clave para la planificacion e
implantacion de iniciativas e intervenciones dirigidas a los cuidadores.
En el trabajo realizado por Loépez, J., Lopez-Arrieta, J. y Crespo, M
(2005) , se analiza qué factores se asocian con la satisfaccion con el
cuidado. Los resultados, obtenidos a partir de una muestra amplia de
cuidadores espafioles (N = 111), sefialan que los cuidadores que estan
mas satisfechos con el cuidado son aquellos que son cuidadores por
decision propia, disponen de tiempo libre para el ocio, no trabajan
fuera de casa y tienen una buena relacién previa con la persona
cuidada. Ademas, estdn mas satisfechos aquellos cuidadores que no

expresan los aspectos negativos del cuidado a otras personas, quiza
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porque este comportamiento no supone una via adecuada para resolver
los problemas y no facilita la reflexién sobre maneras adecuadas de
enfrentarse a las dificultades. Es posible que aquellas personas a las
que expresan su malestar respondan confirmando los aspectos
negativos del cuidado, y no tratando de reconducir ese malestar y
orientar adecuadamente a los cuidadores. Potenciar o intervenir sobre
estas dimensiones asociadas al bienestar de los cuidadores permitira
que los cuidadores se sientan mds cercanos y disfruten en mayor
medida del cuidado de su familiar, encuentren un mayor sentido al

cuidado y vean aumentada su autoestima.

La Influencia diferencial de las estrategias de manejo del
cuidado en el comportamiento de las personas cuidadas ha sido
analizada por Vugt, Stevens, Aalten (2004) . Se identifican 3 estilos
fundamentales de estrategias de manejo del cuidado: (a) “educativo o
maternal”, en el que el familiar no es visto como un igual, y el
cuidador se siente responsable de todo lo relativo a su familiar, (b) “de
ayuda”, en el que el cuidador se adapta al nivel de funcionamiento del
familiar y estimula las habilidades disponibles y (c) “no adaptacion”,
en el que los cuidadores se caracterizan por no entender al familiar o
no aceptar la situacion. Un 30% de los cuidadores utiliza el primer
estilo, un 50% el segundo y un 17% el de no adaptacion. Los
cuidadores que utilizan el ultimo estilo manifiestan un menor
percepcion de competencia, mas sintomas depresivos y mayores
niveles de neuroticismo. Ademas, informan de mas sintomas de
hiperactividad de sus familiares, asi como un mayor mimero de
sintomas conductuales y psicologicos de la demencia a los 6 y 12

meses. Por otra parte, los familiares de los cuidadores que utilizan el
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estilo “educativo o maternal” realizan menos actividades diarias. Estas

estrategias inadecuadas de manejo del cuidado pueden situar a los

cuidadores en un mayor riesgo de carga o depresion, asi como

provocar una mayor agitacion del familiar.

Pinquart y Sorensen (2003) realizaron un meta-andlisis sobre
84 estudios en los que se compara a cuidadores y no cuidadores en
diferentes variables relacionadas con la salud fisica y psicoldgica de
los cuidadores. El estudio refleja que los cuidadores estan mas
estresados, deprimidos y tienen peores niveles de bienestar subjetivo,
salud fisica y auto-eficacia que los no cuidadores. Se encuentran
mayores diferencias entre cuidadores y no cuidadores en estrés, auto-
eficacia, depresion y bienestar subjetivo que en salud fisica. Las
diferencias entre ambos grupos son mayores cuando se considera
exclusivamente a los cuidadores de personas con demencia. Ademas,
las diferencias en estrés y depresion son mayores cuando el cuidador
es esposo que cuando es hijo, y los esposos tienen menos recursos
psicoldgicos y fisicos para enfrentarse con los estresores del cuidado.
Por tltimo, las diferencias entre cuidadores y no cuidadores son
mayores cuanto mayor es el porcentaje de mujeres en las muestras

estudiadas.

A través del meta-andlisis, realizado por Vitaliano, Zhang y
Scanlan (2003), se compara la salud fisica de cuidadores de personas
con demencia con la salud fisica de personas no cuidadoras. Los
resultados indican que los cuidadores tienen un riesgo mayor para
padecer problemas de salud que los no cuidadores, siendo este riesgo,

desde un punto de vista estadistico, ligeramente mayor. Desde el
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punto de vista de la significacion clinica de los resultados, los autores
destacan que los cuidadores tienen un 9% mas de riesgo que los no
cuidadores de padecer problemas de salud. Teniendo en cuenta los
millones de cuidadores informales que hay en la actualidad en el
mundo, y los millones de personas con demencia a los que cuidan, son
evidentes las consecuencias que este mayor riesgo plantea ademas de
a los cuidadores y las personas cuidadas, a las familias y al entorno
social, sanitario y politico. Los cuidadores tienen un nivel de
hormonas de estrés un 23% superior al de los no cuidadores, nivel que
puede afectar en mayor medida al riesgo de problemas de hipertension
y diabetes en este colectivo. Ademas, los cuidadores producen un 15%
menos de anticuerpos que los no cuidadores, dato que, afiadido a la
elevada media de edad de los cuidadores (65.1 afios), provoca el que
los cuidadores tengan un mayor riesgo de gripe y de menor influencia

de vacunas.

Gallatn y Connell (2003) examinaron el papel de los habitos
saludables (consumo de alcohol, actividad fisica, habitos de suefio,
fumar y alimentacion) en la relacion entre el neuroticismo (variable de
personalidad) y la sintomatologia depresiva en cuidadores. A través de
un Path andlisis, se encuentra que el neuroticismo, ademas de una
relacion significativa directa entre con la sintomatologia depresiva,
afecta también a la salud mental de los cuidadores de forma indirecta a
través de su influencia sobre los habitos saludables (especialmente

sobre la actividad fisica).

Proctor, Martin y Hewison, (2002) realizaron un trabajo para

mejorar el conocimiento de la relacion entre el conocimiento por parte
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de los cuidadores de las demencias y el afrontamiento del cuidado y el
malestar psicoldgico. Los resultados muestran que aquellos cuidadores
que tienen un mayor conocimiento sobre los aspectos biomédicos de
la demencia tienen mayor ansiedad. Ademas, los cuidadores que
tienen un estilo de afrontamiento de btisqueda de informacion tienen
también mas ansiedad. Los autores interpretan que este mayor
conocimiento se relaciona con una anticipacion de la pérdida y con el
conocimiento del alcance de la enfermedad. Una interpretacion
alternativa sugerida por los autores sefiala que los cuidadores mas
ansiosos solicitan mds tempranamente informacion sobre la
enfermedad asi como apoyo emocional. Es posible que algunos
cuidadores (aquellos que tienen un estilo de afrontamiento de
blisqueda de informacién) necesiten, ademas de informacion, ayuda
para procesar la informacion de tal forma que sus emociones sean mas

equilibradas.

Sorensen, Pinquart y Duberstein (2002) realizaron un meta-
analisis para analizar la eficacia de diferentes tipos de intervencion
(por ej., psicoeducativas, de apoyo o autoayuda, de respiro,
psicoterapia) para reducir el malestar del cuidado (por ej., depresion o
carga). Los resultados muestran que, tomadas en conjunto, el tamafio
del efecto de las intervenciones varia entre .14 y .41. A través de las
intervenciones se consigue un mayor cambio en dimensiones como el
conocimiento de la enfermedad que en dimensiones como la depresion
o la carga. Las intervenciones a través de las cudles se obtienen
mejores resultados (mas consistentes y sobre mas dimensiones) son
las psicoeducaivas y las psicoterapéuticas. A través de intervenciones

mixtas o misceldneas no se obtienen efectos significativos sobre
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ninguna variable. A través de intervenciones grupales se obtienen
menores efectos que a través de intervenciones individuales o mixtas.
A mayor duraciéon de las intervenciones, mayores efectos de las
mismas. Cuando los participantes en las intervenciones cuidan de
personas con demencia los efectos de las intervenciones son menos
efectivas para reducir el malestar de los cuidadores. Se concluye que
las intervenciones son, en conjunto, exitosas a la hora de aliviar la
carga y la depresion de los cuidadores, manteniéndose éstos efectos

durante un intervalo medio de 7 meses.

Williamson, G.M., Shaffer, D.R., (2001) analizaron la relacion
entre la calidad de la relacion entre el cuidador y la persona cuidad y
la frecuencia de posibles comportamientos dafiinos por parte de los
cuidadores. Ademas, pretenden proporcionar informaciéon sobre los
predictores de los posibles comportamientos dafiinos por parte de los
cuidadores. En el estudio entrevistaron a 142 cuidadores de familiares
mayores de 60 afios 0 mas que residen en la comunidad. Evaluaron el
nivel educativo, la edad y el sexo del cuidador, la relacion entre el
cuidador y la persona mayor antes del inicio de la enfermedad,
cantidad de ayuda proporcionada, aspectos positivos de la relacion
interpersonal con la persona cuidada antes del inicio de la enfermedad
y después, depresion y frecuencia de posibles comportamientos
dafiinos. Los resultados del estudio permiten sefialar que los
cuidadores que presentaban mayor depresion mostraban mayor
frecuencia de posibles comportamientos dafiinos y los cuidadores que
evaluaban como mas positiva su relacion con la persona cuidada antes
de la enfermedad y después estaban menos deprimidos y mostraban

una menor frecuencia de posibles comportamientos dafiinos. Mientras
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los que mostraban menos aspectos positivos.

El estudio de Steffen, McKlIbbin, Zeiss, Gallagher-Thompson
y Bandura (2002), se realiz6 para corregir las limitaciones observadas
en medidas anteriores de autoeficacia en el cuidado a través del
desarrollo y andlisis de un instrumento revisado. Para ello se realizé
un estudio en dos fases en el que participaron cuidadores de familiares
con demencia. Los resultados del estudio apoyan el uso de la Escala
Revisada para evaluar la Autoeficacia en el cuidado que esta
compuesta por 15 items. Esta medida ofrece una manera simple y
eficaz para evaluar la autoeficacia en los cuidadores. Los resultados
del estudio apoyan el uso de la Escala Revisada para evaluar la
Autoeficacia en el Cuidado como un instrumento de evaluacion en el
ambito clinico y de investigacion. Cuando los cuidadores se enfrentan
a las demandas del cuidado, aquellos con creencias de baja
autoeficacia se centran en los aspectos negativos de la situacion,
incluyendo sus deficiencias personales, las dificultades de la tarea y
las consecuencias negativas del fallo. Se observd que la autoeficacia
percibida para obtener un respiro de las presiones del cuidado estaba
relacionada con el apoyo social percibido. La confianza en la
capacidad de uno para responder calmadamente a las interrupciones
del paciente estaba asociada negativamente con niveles de ira y la
confianza en la capacidad para controlar la preocupacion estaba
asociada a baja ansiedad. Ademas, a pesar de las diferencias entre las
dos muestras utilizadas, el instrumento desarrollado se demostrd que
era muy consistente en términos de fiabilidad interna y validez de

constructo.
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Brummett, Babyak, Siegler, Vitaliano, Ballar, Gwyther y
Williams (2006) , utilizaron un modelo de ecuaciones estructurales
para examinar la asociacion entre el afecto negativo, el apoyo social
percibido y la calidad del suefio en una muestra de cuidadores (n =
175) y no cuidadores (n = 169) de familiares con demencia. Se
encontr6 que el cuidado estaba relacionado con elevadas tasas de
afecto negativo y poco apoyo social percibido. La calidad del suefio
estaba comprometida en la muestra de cuidadores comparada con la
muestra de no cuidadores. Un gran porcentaje de la varianza en la
calidad del suefio podria ser atribuida a la asociacion entre el cuidado,
el afecto negativo y el apoyo social. Aunque sefalan que el afecto
negativo mediaba la asociacion entre el cuidado y la mala calidad del
suefio, la asociacion inversa entre el afecto negativo y el apoyo social
podrian también explicar parte del papel mediador del afecto negativo

con respecto al cuidado y a la calidad de suefo.

El objetivo del trabajo de Graff, Adang, Vernooij-Dassen,
Dekker, Jonsson, Thijssen, Hoefnagels y Rikkert( 2008) era evaluar la
efectividad del coste de wuna terapia ocupacional comunitaria
comparada con el cuidado normal que se da a personas con demencia
y sus cuidadores. En el estudio participaron 135 personas de 65 o mas
afios con demencia leve o moderada que vivian en la comunidad y sus
cuidadores primarios. El programa de terapia ocupacional consistia en
10 sesiones durante 5 semanas, incluyendo intervenciones cognitivas
y comportamentales para formar a las personas mayores en la
utilizacién de ayudas para compensar su deterioro cognitivo y para
ensefiar a los cuidadores estrategias de afrontamiento y supervision.

Se encontrd que la intervencion de terapia ocupacional comunitaria
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para personas con demencia y sus cuidadores tuvo éxito y era efectiva

en el coste, especialmente en términos de cuidado informal.

Croog, Burleson, Sudilovsky y Baume (2006) pretendian
conocer, la proporciéon de cuidadores que experimentaban carga o
preocupacién en cinco areas seleccionadas: ansiedad sobre el futuro,
sentimientos de ira o resentimiento hacia la persona cuidada, sentir
que su tiempo libre y su vida social y relaciones sociales estan
limitadas debido al cuidado de la persona mayor, sentir la necesidad
de hacer mas por la persona cuidada. En segundo lugar se analiza la
relacion entre la carga global y el nivel de respuesta en los conyuges
cuidadores en las cinco areas seleccionadas. En tercer lugar,
examinaban la relacion entre los sintomas depresivos y de ansiedad en
los cuidadores y sus respuestas a los estresores del cuidado vy,
finalmente estaban interesados en comprobar como el género y la edad
moderaban las relaciones citadas anteriormente. En el estudio
participaron 199 pares de conyuges cuidadores y personas mayores
con Alzheimer. Los autores encontraron que la carga era la variable
mas fuertemente asociada directamente con la ira y el resentimiento
que el cuidador mostraba hacia la persona cuidada, seguido de la
preocupacion del cuidador por las limitaciones en tiempo para ellos
mismos y sobre su vida social derivadas de la situacion de cuidado.
Entre las areas evaluadas referidas especificamente a la persona con
Alzheimer, la que influia con mayor fuerza sobre la respuesta de los
cuidadores era la labilidad emocional. Ademads, parecia que el impacto
negativo de la situacion de cuidado sobre la vida social de los
cuidadores tenia efectos muy importantes sobre la sintomatologia

depresiva y ansiosa en éstos. Finalmente, no se encontraron
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diferencias asociadas a la edad en la forma en la que los cuidadores

reaccionaban ante el estrés asociado a la situacion de cuidado.

Williamson y Shulz (1995), realirar6n un estudio en el que
participaron 82 personas con cancer y sus cuidadores tenia como
objetivo comprobar que si en el pasado habian mantenido relaciones
caracterizadas por demostraciones de preocupacion y sensibilidad por
las necesidades del otro, en el momento actual existian sentimientos
positivos relacionados con ayudar a la otra persona incluso cuando las
necesidades de uno fuesen mucho mayores que las del otro. Se evalud
la gravedad de la enfermedad, la cantidad de ayuda proporcionada, el
dolor, la gravedad de otros sintomas relacionados con el cancer, la
salud subjetiva, la carga relacionada con el cuidado, la sintomatologia
depresiva, el tipo de interaccion que habian mantenido antes del inicio
de la enfermedad y la calidad de la relacion entre ambos. Encontraron
que el comportamiento mostrado en el pasado en la relacion entre el
cuidador y la persona cuidada jugaba un papel principal en como los
cuidadores reaccionaban a proporcionar cuidado. De manera que
cuando se encontraban mutuas demostraciones de preocupacion por
las necesidades del otro en el pasado, los cuidadores informaban de

bajos niveles de de carga y depresion.

Vernooij-Dassen, Persoon y Felling (1996) querian conocer
qué factores influian en el sentido de competencia (grado en el que los
cuidadores se sentian capaces de cuidar de una persona mayor con
demencia) de cuidadores informales de personas mayores con
demencia. En el estudio participaron 141 personas con demencia y sus

cuidadores respectivos y se evaluaron caracteristicas especificas de la
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persona con demencia, de su red social y de la del cuidador. La
hipétesis que mantenian estos autores era que con mayor probabilidad
los factores objetivos (fase de la demencia) influirian de forma
indirecta sobre el sentido de competencia del cuidar, mientras los
factores subjetivos (sentimientos, actitudes, creencias) tendrian una
influencia directa sobre éste. Los resultados de este estudio sefialan
que el sentido de competencia de los cuidadores estaba influido
especialmente por la interaccion entre el cuidador y la persona con
demencia, sin encontrarse relacion entre el sentido de competencia y
el apoyo formal o informal. Con estos resultados se sugiere que la
fortaleza personal del cuidador y la percepcién de la situacion de
cuidado presentan una mayor influencia sobre el sentido de
competencia la fase de la demencia o la cantidad de apoyo social
proporcionado por otros miembros de la red social de la persona

mayor con demencia.

Hooker, Monahan, Bowman, Frazier y Shifren (1998),
analizaron la influencia de la personalidad (neuroticismo y optimismo)
en la salud mental (depresion, afecto y ansiedad) y fisica de
cuidadores conyuges, valorando si existen diferencias en esta relacion
en funcion de si la persona cuidada padece la enfermedad de
Alzheimer o de Parkinson. A través del modelo propuesto, en el que
se incluyen ademds variables como el apoyo social y el estrés
percibido, y que se ajusta perfectamente a los datos, se explica un 75%
de la varianza de la salud mental y un 35% de la salud fisica. En
ambos casos, la variable personalidad tiene tanto influencias directas
como indirectas sobre la salud (mental y fisica). Concretamente, se

asocia de forma directa y negativa con la salud mental y de forma
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indirecta con la salud fisica (a través de su relacion con el estrés
percibido y con salud mental). De acuerdo con las hipotesis
planteadas, los cuidadores de enfermos de Alzheimer tienen peor
salud mental, aunque mejor salud fisica que los cuidadores de
enfermos de Parkinson. Se destaca la relevancia de considerar las
variables neuroticismo y optimismo como indicativas de una especial
pertinencia de entrenar a los cuidadores en habilidades de
afrontamiento que les permitan tener un mayor bienestar y, ademas,

retrasar la institucionalizacion de su familiar.

Newsom y Schulz (1998) analizaron los predictores de
reacciones negativas a la asistencia proporcionada a familiares
dependientes y las consecuencias que estas reacciones negativas
tienen sobre la salud mental de las personas que reciben los cuidados.
Aproximadamente un 40% de las personas manifiestan reacciones de
malestar emocional ante el cuidado que reciben. En un 50% de los
casos las personas cuidadas consideran que se les proporcionan
cuidados que no necesitan y en un 28% de los casos consideran que no
se les proporciona la ayuda que necesitan. El perfil de las personas
que manifiestan malestar asociado a la recepcion de ayuda se
caracteriza por una baja percepcion de control (cuando se proporciona
escasa ayuda, las personas con baja percepcion de control muestran
malestar), alta sensacién de que se recibe ayuda porque no se es
competente (se producen respuestas negativas con mayor probabilidad
cuando se prestan muchos cuidados) y baja autoestima (las reacciones
de malestar se producen en mayor medida cuando se cuida a una
persona con baja autoestima). Los autores destacan ademas la

importante relacion entre el malestar asociado a la recepcion de ayuda
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y la salud mental. El malestar asociado a la recepcion de ayuda

predice la depresion por lo menos con un afo de antelacion.

Alspaugh, Zarit y Greene (1999) estudiaron la capacidad
predictora de los estresores objetivos (comportamientos problematicos
del familiar) y subjetivos (sobrecarga y "cautiverio" por el cuidado)
sobre el riesgo de depresion. Los estresores objetivos permiten
diferenciar de forma significativa a aquellos cuidadores que se
mantienen en niveles bajos de sintomatologia depresiva durante un
afio. Los estresores subjetivos permiten diferenciar de forma
significativa si, en aquellos casos en los que se encuentra

sintomatologia depresiva, ésta se mantiene de forma cronica.

Williamson, G.M., Shaffer, D.R. (2001) se centraron en
analizar la relacion entre la calidad de la relacion entre el cuidador y la
persona cuidad y la frecuencia de posibles comportamientos dafiinos
por parte de los cuidadores. Ademas, pretendian proporcionar
informacion sobre los predictores de los posibles comportamientos
dafiinos por parte de los cuidadores. En el estudio entrevistaron a 142
cuidadores de familiares mayores de 60 afios 0 mas que residen en la
comunidad. Evaluaron el nivel educativo, la edad y el sexo del
cuidador, la relacion entre el cuidador y la persona mayor antes del
inicio de la enfermedad, cantidad de ayuda proporcionada, aspectos
positivos de la relacion interpersonal con la persona cuidada antes del
inicio de la enfermedad y después, depresion y frecuencia de posibles
comportamientos dafiinos. Los resultados del estudio permiten sefialar
que los cuidadores que presentaban mayor depresion mostraban mayor

frecuencia de posibles comportamientos dafiinos y los cuidadores que
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evaluaban como mas positiva su relacion con la persona cuidada antes
de la enfermedad y después estaban menos deprimidos y mostraban
una menor frecuencia de posibles comportamientos dafiinos. Mientras

los que mostraban menos aspectos positivos.

El declive cognitivo, conductual y funcional asociado al
Alzheimer provoca una carga significativa para los cuidadores y para
el sistema sanitario. Asi, por ejemplo, el coste econdémico de la
enfermedad es muy elevado, siendo la tercera enfermedad mas costosa
por detrds de los problemas cardiacos y del cancer. Estos costes son
especialmente elevados cuando existen condiciones comorbidas al
Alzheimer (un 63% de los enfermos de Alzheimer tienen ademas otras
enfermedades). Estos costes son superiores en entornos institucionales
frente a la comunidad. Ademads, la mayoria de la carga del cuidado
recae sobre los cuidadores familiares, quienes deben dedicar entre 60
y 100 horas a la semana a la atencion a su familiar. Por este motivo, se
estiman importantes costes por pérdida de productividad,
especialmente en fases iniciales de la enfermedad. A estos costes hay
que afiadir el aumento de los costes asociados al cuidado de la propia
salud de los cuidadores, asociado al aumento del estrés, la depresion,
el abuso de sustancias y el padecimiento, asociado al cuidado, de
enfermedades fisicas. Una deteccion temprana, un mejor diagnostico y
una intervenciéon mas temprana, asi como un aumento de la atencion y
tratamiento puede ayudar a reducir esta carga. Son objetivos de estas
intervenciones el retraso de la progresion de la enfermedad, el
mantenimiento de las habilidades funcionales y el fomento de la

independencia (Sadik y Wilcock, 2003).
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En estudios realizados por Suitor y Pillemer (1996) con
mujeres casadas que atienden a sus padres afectados de demencia,
partieron del supuesto de que los hermanos del cuidador principal son
su primera fuente de apoyo. Sin embargo, los resultados de la
investigacion no demuestran la veracidad de esta afirmacion. Al
contrario, evidencian que si los hermanos son la fuente principal de
apoyo instrumental en el inicio del cuidado, los amigos proporcionan
el apoyo emocional a los cuidadores en momentos posteriores; mas
aun, los hermanos del cuidador originan estrés interpersonal en las

fases tempranas.

Perfil de las personas cuidadoras.

Segin Calero-Roa (2006) el perfil socio-psicoldgico de las
personas que cuidan de manera informal a personas mayores

dependientes seria el siguiente:

1. Los cuidadores informales son principalmente
mujeres.

2. La edad media es de 51,52 afios.

3. Respecto al parentesco son las hijas las de mayor
frecuencia.

4. Suele haber mas de un cuidador del mayor
dependiente.

5. El lugar del cuidado suele ser en un porcentaje algo
superior, la casa del propio cuidado, lo que supone el
desplazamiento del cuidador.

6. La mayoria de los cuidadores no reciben ayuda
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economica.

El nivel educativo oscila entre los estudios primarios,
los medios y los universitarios. Hay una ligera
superioridad de los estudios primarios.

Algo mas de la mitad trabajan fuera de casa.

La situacion econdmica oscila significativamente
entre normal y buena.

Un alto porcentaje manifiestan no haber recibido
maltrato a lo largo de la vida.

La mayoria manifiestan haber visto como sus padres
cuidaban a sus abuelos.

La salud tanto fisica como psiquica oscila en valores
entre normales y buenos.

Un alto porcentaje manifiesta tener buenas
habilidades sociales.

No se sienten aisladas socialmente.

Un alto porcentaje expresa que la relacion con el
cuidado crea tension y malestar en la familia.
Manifiestan un exceso de dependencia de la persona

mayor respecto a ellos.

Como aspecto mas llamativo, podemos decir que se confirmé

en la primera investigacion que el perfil tipico de quienes cuidan a las

personas mayores en Espafia puede sintetizarse en la formula que ya

se enuncid en otro lugar (Rodriguez P, 1995a) como de "género

femenino, niimero singular": el 83% del total de cuidadoras/es eran

mujeres, y de ellas informaron no recibir ayuda de nadie para la

realizacion de este trabajo el 61,5%. Este desigual reparto de tareas de
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cuidados dentro del seno familiar, y por mas que resulte sorpresivo, se
ha agudizado atin mas con el paso del tiempo, pues en 2004 ha subido
un punto el porcentaje de mujeres (84%) que son cuidadoras

principales.

Sin restarle un &pice de énfasis a esta reticente resistencia para
modificar la division sexual del trabajo en lo que atafie a los cuidados
a las personas, si hay que matizar el dato con la informacién de que
ahora son mas (el 66%) las que son apoyadas por otros miembros de
su familia en la realizacion de los cuidados. Ademas, comienza a ser
muy relevante la “delegacion” de los cuidados hacia cuidadores/as
retribuidos que hacen las familias con mayores ingresos, ya que en un
14% de hogares en que existe una persona mayor que precisa cuidados

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

En cuanto a la edad, también se ha confirmado para Espafa lo
que sucede en otros lugares, es decir, que el grupo de edad del
potencial cuidador se sitia entre los 45 y los 69 afios. Mientras en la
encuesta de 1994, la edad media del cuidador/a principal era de 52
afios, en 2004, la edad media sube hasta los 53 anos. El estado civil
que predomina entre los/as cuidadores/as es el de casadas/os (mas de

las tres cuartas partes de esta poblacion).
Otros datos que se juzgan de gran interés son los que se
refieren al nivel de estudios y a la situacion laboral de las/os

cuidadoras/es:

- El 65,6% del conjunto de cuidadores y cuidadoras

- 131 -



Ruth Maria Calero Pérez

principales mostraba en 1994 un nivel de ensefianza muy bajo (sin
estudios o primarios), y aunque ese porcentaje es algo menor en 2004
(el 60%), continua siendo predominante el bajo nivel de estudios.

- En 1994, el 75% del total de personas cuidadoras no tenian
actividad laboral retribuida (eran amas de casa el 50%, jubiladas/os el

15% y paradas/os el 9,7%).

En 2004, baja ligeramente al 73% quienes no tienen actividad
laboral retribuida y, como puede observarse, se produce un
decremento de las amas de casa y un incremento de las personas

jubiladas con respecto a 1994.

- Del 22% de la muestra que desarrollaba un trabajo
remunerado en 1994, compatibilizando esta actividad con los
cuidados, se ha producido un discreto incremento pasado al 26% en

2004.

3.2.2- Personas mayores dependientes.

Para Duran (2002), el término cuidado recoge una serie de
acepciones positivas que pertenecen a actividades fundamentalmente
mentales o actitudinales, sin embargo es dificil describir todos los
componentes de las acciones que comporta el cuidar, e importante
subrayar que, el desarrollo de esas acciones no es innato, necesita del
refuerzo por la via de la educacion formal e informal o de las
recompensas y castigos sociales. En la atencion a las personas

mayores que, por distintas causas, precisan de la ayuda de otra
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persona para hacer frente a las actividades de la vida diaria,

intervienen tres agentes:

e La familia cuidadora o apoyo informal

e El sector publico con su oferta de servicios y prestaciones
econdmicas, denominado servicios formales

e La oferta privada, tanto mercantil como no lucrativa en su

nivel mas general.

El apoyo informal es el que se presta por familiares, amigos o
vecinos, estas redes sociales se caracterizan por ser de reducido
tamafio, existir relacion y afectividad en el cuidado y, por no realizarse
de manera ocasional sino con cierta permanencia, duracion y
compromiso. El Centro de Estudios del Cambio Social (2001), se
refiere a ¢l como, la asistencia aportada a personas dependientes, en
sus propias casas o en la del cuidador, por un miembro de la familia,

sin remuneracion y movido por una relacion personal estrecha.

Generalmente es una actividad extensa y duradera en el
tiempo; presenta muchos cambios en el contexto préximo de la
persona dependiente y del cuidador; supone un gran impacto
emocional con sentimientos contrapuestos, tanto positivos -
satisfaccion por contribuir al bienestar de un ser querido- como
negativos -impotencia, culpabilidad, soledad, tristeza-; produce
consecuencias en las relaciones familiares y sociales; afecta a la salud

del cuidador; ocasiona conflicto entre las tareas de cuidado y las
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obligaciones laborales e incide en la situacidn econdmica de la

familia.

El cuidado informal en nuestro pais ha sido, desde siempre, la
principal y en ocasiones la unica ayuda con la que han contado las
personas mayores, es uno de los mayores ejemplos de solidaridad
intergeneracional. Lo mas notable es, la normalizaciéon con la que se
presta, su escasa visibilidad social y la generosidad y el esfuerzo que

supone para los/las cuidadores/as.

Siguiendo con las explicaciones de Muifoz (2004), las
personas mayores que son atendidas en el seno de la familia presentan
una serie de necesidades que por su importancia se pueden clasificar
en:

Necesidades fisicas.

El proceso de envejecimiento afecta a la imagen corporal del
individuo. Con el transcurso de los afos, el cuerpo se degrada y
algunas personas no soportan esta paulatina erosiéon. Con frecuencia,
muchos ancianos tienen presente su imagen de juventud ( vivacidad,

habilidades motoras de épocas anteriores, etc.).

Otros se ven afectados por el deterioro sensorial, lentitud
progresiva y dificultades para realizar las actividades de la vida diaria
(AVD). La familia debe estar preparada para comprender estos
cambios y reconocer las limitaciones que se producen con el
transcurso de los afios y motivar la buena voluntad que el anciano

manifiesta al realizar todos sus actos.
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La persona mayor que vive con su familia espera comprension
y no reproches continuos por todo lo que hace mal; necesita que sus
familiares le motiven, elogien su voluntariedad, progresos,
perseverancia, etc. La actitud positiva de los allegados le sirve de
aliento y aumenta su autoestima, a pesar de la degradacion fisica que

sufre.

Ante los decrementos fisicos del anciano, la familia precisa
informacion sobre las deficiencias que presenta su familiar: evolucion
previsible de su estado fisico, posibilidades de reeducacion, esperanza
de vida, etc. Asi, los familiares deben ser asesorados sobre los limites
de la ayuda que prestan y también la organizacion y financiacion de
determinados tramites (ingreso en instituciones, peticion de ayudas a

organismos, etc.).

Necesidades psicologicas.

La persona mayor vive con preocupacion el deterioro
cognitivo que padece, pero la familia también sufre la involuciéon de
sus capacidades. El anciano se siente angustiado ante los primeros
sintomas (olvidos, pequefias confusiones, etc.); los problemas
mnésicos, cada vez mas frecuentes, le producen ansiedad, estupor y

estados de agitacion.
En estos casos la persona mayor tiene la impresion de estar

siempre en peligro, sufre y necesita hablar, expresar su dolor y su

miedo a la familia, que debe estar atenta y receptiva a las
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manifestaciones de angustia del anciano, porque, ademas, el cimulo
de circunstancias adversas puede desencadenar un sindrome depresivo

que contribuird a acentuar su estado de dependencia y desorientacion.

El entorno familiar afronta las primeras dificultades que
acarrea el deterioro cognitivo del anciano. Para eso debe poseer la
informacién adecuada sobre determinados sintomas (estado de
ensimismamiento de la persona, estrés, desinterés, dejadez, insomnio,

pequetios olvidos, etc.).

También necesita saber que los prodromos del deterioro
cognitivo son fuente de inquietud y ansiedad para la persona mayor.
Por esta razodn, es imprescindible realizar un diagnostico integral
(médico, psicoldgico, social) y poner en funcionamiento los medios
necesarios (tratamiento médico adecuado, ejercicios de recuperacion
de memoria, relajacion, activacion psicomotriz , etc.) para evitar o

retrasar el deterioro cognitivo del anciano.

En contextos mas desfavorables (desorientacion temporo-
espacial, pérdida de memoria, pérdida de lenguaje corriente, ausencia
del lenguaje logico, etc.), las necesidades del anciano se acrecientan,
se diversifican y el sujeto mayor se hace totalmente dependiente de su

entorno inmediato.

Cuando se encuentra en esta fase debe recibir ayudas
adaptadas a la situacion. El soporte afectivo es esencial para su
funcionamiento emocional y la familia ha de motivarle, felicitarle por

los progresos que realiza, desdramatizar los errores que comete, etc.,
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siendo esta actitud de capital importancia para desacelerar el progreso

involutivo que sufre la persona de edad.

Los diferentes miembros del entorno familiar deben poner los
medios necesarios para prevenir el aislamiento psicologico del
anciano, participando en la correcta administraciéon de los cuidados
que se le proporcionan (distribucion de horas de atencion,

responsabilidades, etc.

Sin embargo, pese a lo recomendado, todas la acciones suelen
recaer sobre un solo miembro de la familia, siendo la mujer la
“victima” propiciatoria. Los demas familiares no toman conciencia del

peso de la situacion y el cuidador se va aislando progresivamente.

Como conclusion de lo expuesto, podemos decir que la actitud
de la familia que cuida de un mayor dependiente es de suma
importancia, tanto para el cuidador como para el cuidado. Se precisa
una mayor cooperacion y participacion por los diferentes miembros
del nucleo familiar, para hacer frente a las necesidades del mayor

dependiente.

Otras familias buscan soluciones concretas para intentar

afrontar la situacion y reforzar sus lazos afectivos (Mufioz, 2004).

Por lo que se refiere a las modalidades de convivencia,
persona atendida y quien le cuida viven predominantemente juntas de
manera permanente, habiéndose experimentado incluso un ascenso en

este tipo de convivencia (58,8% en 1994 y 60,7% en 2004). Del 36%
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de personas mayores que viven con hijos o hijas, esta proporcion
registra un diferencial importante por razon de género (23% varones,
41% mujeres). Lo contrario cabe decir con respecto a los que viven en

pareja (solo el 16% de las mujeres, frente al 55% de los varones).

Perfil de las personas mayores con dependencias que son

cuidados por su familia.

Entre la poblacion total espafiola mayor de 65 afios, un 58%
son mujeres, segun el padron municipal de 2003, (IMSERSO; 2004).
Esa feminizacion se agudiza sensiblemente cuando nos referimos al
segmento de poblacion de personas mayores con dependencias que
son atendidas por su familia (el 69% de ellas son mujeres), lo que se
explica en parte por la relacion que existe entre incidencia de
dependencia y edad avanzada (los varones tienen una esperanza media

de vida 7 afios menor que las mujeres).

En cuanto se refiere a la edad de este grupo de personas
mayores, obsérvese en su distribuciéon por cohortes. Por lo que atafie a
las diferencias existentes entre 1994 y 2004, se ha incrementado en
casi un afio la edad media (ahora es de 79,8 afos y en el 94 era de 79
afios) y mas de la mitad son personas mayores de 80 afios. Ello sugiere
que puede estar cumpliéndose también para Espafa la hipdtesis de la
compresion de la morbilidad formulada hace mas de veinte afios (Fries

JH, 1980, 87).

Por lo que se refiere a la distribucion por sexo del estado civil

de estas personas que reciben cuidados por parte de sus familiares,
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existe también una gran diferencia entre ambos. Una de las

consecuencias que pueden extraerse de esta distribucion es que los

varones tienen muchas mdas probabilidades que las mujeres de ser

atendidos por sus parejas, ya que, entre éstas, solo el 27,4% la tiene.

Segtn informan los/as cuidadores/as, el 95% de las personas
mayores a las que atienden padecen alguna enfermedad o siguen algin
tipo de tratamiento, lo que significa un incremento considerable en
relacion a 1994 (79%) y sugiere que la tltima encuesta ha identificado
a la poblacién mas dependiente y, por tanto, con mayores problemas

de salud.

3.2.3- Algunas observaciones en la relacién Cuidador-Cuidado.
3.2.3.1- Parentesco y relaciones entre cuidadores/as y personas

mayores atendidas.

La ayuda que requieren las personas mayores se la prestan
sobre todo sus hijas, seguidas del conyuge. Si a raiz de conocer los
resultados de la encuesta de 1994, ya se sefalaba la desproporcionada
presencia de las hijas entre la poblacion cuidadora, hemos de decir que
en esta nueva investigacion la presencia de éstas aun se ha
incrementado mas (el 50% de toda la poblacion cuidadora son hijas),
mientras que ha disminuido sensiblemente la presencia de las nietas o

nietos.
La iniciativa para iniciar la prestacion de la ayuda procede, en

la mayor parte de los casos, del propio cuidador/a y, en un segundo

término, se trata de una decision familiar. En este aspecto las
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respuestas presentan grandes diferencias segun el grado de parentesco
que les una a la persona mayor, pues para los cuidadores que son
familia politica de los mayores la presion del entorno familiar parece

resultar mayor.

Por otra parte, es de interés hacer notar que, segiin nuestra
encuesta, mas de la mitad de las personas cuidadoras conviven de
forma permanente con la persona mayor a la que atiende, asi como
que en el 40% de los casos existia una relacion de convivencia
anterior a la prestacion de ayuda. Si se excluyen del andlisis los que
convivian con anterioridad, nuestros resultados arrojan que el 43,4%
de las personas mayores se trasladan, ya sea de forma permanente o

temporal, a la vivienda del cuidador/a.

Las relaciones familiares suelen ser fuente caudalosa de los
diferentes tipos de apoyo que se mencionaron arriba. Pero, en
ocasiones, también son el origen de conflictos muy profundos que

quedan marcados para siempre en las biografias de quienes los sufren.

Por ello, las relaciones anteriores a que se produzca una
situaciéon de dependencia ha de ser considerada para no dar por
sentado que la obligacion familiar y, mas en concreto, la filial,
siempre se va a producir de forma armonica. Esta cuestion también
fue indagada en las investigaciones del IMSERSO. Los cuidadores/as
principales que atendian hace una década y quienes lo hacen en la
actualidad partian mayoritariamente de una relacion armoniosa y
afectiva, reflejandose, ademds, un incremento en este tipo de

relaciones satisfactorias en el lapso de tiempo contemplado.
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3.2.3.2- Los cuidados familiares prestados a las personas mayores:

Frecuencia y tipos de ayuda.

Seglin datos del IMSERSO (2004), el caracter de la ayuda es
permanente para un 77% de los entrevistados/as, mientras que solo el
23% de ellos/as prestan esta ayuda de forma temporal o por periodos
determinados. El caracter permanente de los cuidados también era la
caracteristica basica de la ayuda informal en 1994, pero los datos de
2004 muestran una ligera tendencia de retroceso del sistema de

“rotacion” de los mayores entre los hogares de sus familiares.

Los cuidadores/as con los que se ha contactado son, en su
mayoria, los que se ocupan de manera exclusiva de la persona mayor
(47%) o bien quienes suministran de manera principal la ayuda (36%).
Cuando se trata de hijos, hijas, nueras o yernos, la responsabilidad de
la ayuda esta compartida en mayor medida por otras personas y
también es entre estos cuidadores/as de segunda generacion donde se
encuentran mayoritariamente los que asumen el cuidado por

temporadas.

En relacion a los datos de 1994 se observa una notable
disminucién en la presencia de personas mayores que reciben apoyo
exclusivamente de un solo cuidador/a (55% vs. 47%). Como ya se
sefalo arriba, parece que ahora éste/a se encuentra menos en solitario
al compartir la dedicacion con la familia en mayor medida que hace

diez afios.
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Este cambio sugiere que en una parte importante (mas de la
mitad) de los cuidadores y cuidadoras se produce ahora una mayor
facilidad de afrontamiento ante las dificultades que entrafia la atencion
permanente de las personas mayores y que han sabido desarrollar
estrategias de negociacion familiar para compartir las tareas, lo que
resulta absolutamente recomendable segin ha demostrado la evidencia
cientifica (Brody et al, 1986,1995; Couper D, 1989; Mui A.C, 1995;
Twigg J 1996), mucho mas cuando las necesidades de ayuda de las

personas mayores son mas intensas que hace diez afios.

En cuanto se refiere a la importante cuestion del tipo de
actividades de la vida diaria para cuyo desarrollo se presta apoyo y
atencion, los datos globales que arroja la encuesta nos muestran que
son las actividades instrumentales relacionadas con las salidas al
exterior de la casa para la realizaciéon de compras y gestiones las
ayudas mas generalizadas: el 92% de los cuidadores/as realizan alguna
de estas tareas. Le siguen muy de cerca las tareas domésticas (89%) vy,

por ultimo y a no mucha distancia, los cuidados personales (76%).

La intensidad de la ayuda prestada es muy alta, ya que en el
69% de los casos el cuidador/a presta ayudas que cubren los tres tipos
de ayudas para las AVDs establecidas en el estudio. El aumento de de
la intensidad de la ayuda con respecto a 1994, se hace patente en estos
resultados. Descienden los casos en los que los cuidados se
circunscriben exclusivamente a uno de los tres tipos y aumenta
significativamente la proporcion de los cuidadores/as cuya ayuda

abarca a los tres.
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Como parece logico, la edad interviene de manera muy directa

en la necesidad e intensidad de la ayuda: a mayor edad mayores

necesidades. Congruentemente con lo anterior, es en los grupos de

mayor edad (mujeres, en gran medida) cuando aumenta el nimero de

mayores que estan recibiendo ayuda al mismo tiempo en los tres tipos

de actividades establecidas.

3.2.3.3- Intensidad y valoracion de la ayuda informal.

Tanto en la encuesta de 1994 como en la de 2004 la poblacion
cuidadora informa que el tiempo de atencién que prestan a las

personas mayores es muy considerable.

La duraciéon del periodo en afios (una media de 6 afios en
2004) corrobora que se denomine a esta necesidad de atencion
“cuidados de larga duracién” por la literatura internacional. Pero,
igualmente, se trata de una necesidad de atencién muy intensiva en
tiempo de dedicacion diario. En el afio 94, la media de horas de
atencion declarada fue de 39 horas a la semana, mientras que en la
encuesta de 2004, la media declarada de atencion es aiin mas intensiva

(10 horas diarias).

En una estimacion realizada para ‘“valorar” de forma
monetaria esta dedicacion (Rodriguez Cabrero, 2004) se calcul6 que la
aportacion anual de las familias cuidadoras era de 18 millones de
euros (mas de quince mil euros por persona dependiente y afio). Para
este calculo se tom6 en consideracion el precio medio de la ayuda a

domicilio en aquellas fechas (alrededor de 8 euros la hora), pero es de
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advertir que esta estimacion se realiz6 s6lo tomando en consideracion
el tiempo dedicado y sin tener en cuenta los denominados "costes de
oportunidad”, que, como se verd mas abajo, son también muy

importantes.

3.2.3.4- Costes de oportunidad de la poblacion cuidadora.

Ademas de dedicar un caudal de tiempo tan importante como
el descrito a la atencion de las personas mayores, la realizacion de
estas tareas origina a los cuidadores y cuidadoras otras consecuencias,
conocidas en la bibliografia como “costes de oportunidad”, que son
dificilmente cuantificables, pero que sin duda tienen gran peso a la

hora de valorar la carga de los cuidados.

Estos efectos negativos que el hecho de cuidar comporta en
opinion de las/os encuestadas/os, pueden agruparse en tres tipos de

consecuencias:

* Laborales: No puede plantearse trabajar el 26% de la
muestra; ha tenido que abandonar el trabajo el 11,5%, mientras que se
han visto obligadas/os a reducir su jornada el 12,4%.

* Sobre su propia salud: Las personas cuidadoras se
encuentran a menudo cansadas en un 51,2% de los casos; el 32,1% se
sienten deprimidas; y el 28,7% piensa que las tareas que realizan esta
deteriorando su salud.

* Sobre la vida afectiva y relacional: el 64,1% declara que se
han visto obligadas/os a reducir su tiempo de ocio, y dice no poder ir

de vacaciones el 48,4% de la muestra.
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Diez afios mas tarde, la situacion es muy similar a la reflejada
en estos aspectos, aunque es de destacar un empeoramiento en la
percepcion del deterioro de salud. En 2004, el 56% de las
cuidadoras/es informan tener problemas de salud, que concretan de la
siguiente manera: Un 32% ha tenido que tomar o toma pastillas, un
25% no sigue tratamiento, aunque cree que lo necesita, un 20% ha
tenido que ir o va a rehabilitacion, un 11% ha tenido que ir o va a la
consulta del psiquiatra o psicdlogo, y un 10% declara que “no tiene

tiempo de ir al médico”.

3.2.3.5- Actitudes y opiniones de las/os cuidadoras/es.

Se mantiene todavia muy arraigada en Espafia la certidumbre
de que cuidar de las personas mayores es una obligacién moral. Lo
afirma con rotundidad la inmensa mayoria de las personas que son
cuidadoras principales, y esa percepcion no ha variado en los diez
afios que median entre las dos encuestas (el 90% en las dos). No
obstante, un grupo importante de este segmento de poblacién lo
matiza con el reconocimiento de que no les queda otro remedio que

hacerlo (el 41,7%, en 1994 y el 51% en 2004).

La mayoria de los cuidadores y cuidadoras entrevistados en
2004 (el 88,5%) afirma, por otra parte, que las personas a las que
cuidan deberian tener acceso a servicios publicos de atencion en el

domicilio y a centros de dia.

(Hace falta o no preparacion para cuidar a una persona mayor
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en situacion de dependencia? La opinion de la poblacion cuidadora a
este respecto se ha modificado sensiblemente a lo largo de la década.
Mientras que en 1994 el 73% manifestaba que cualquiera podia hacer
bien este trabajo sin necesidad de formacion, quien opina asi en 2004
es solamente el 35%, aunque solamente un 10% manifiesta haber
recibido informacion o formacidon, fundamentalmente a través de
profesionales sanitarios o mediante libros de consulta. Es importante
retener esta necesidad sentida de la poblacion cuidadora a la hora de
disefiar programas de intervenciéon, porque cuidar a una persona
mayor, sobre todo si tiene enfermedades o trastornos cuya atencion es
compleja (demencias, por ejemplo), exige contar con conocimientos
adecuados para hacerlo de manera correcta. Por otra parte, el
entrenamiento en habilidades para el autocuidado (“cuidar al
cuidador/a”) es también altamente recomendable. A este respecto,
existe evidencia cientifica cuantiosa que ratifica que ello redunda en
un incremento de la calidad de vida tanto de las personas mayores con
dependencias como de sus cuidadores/as, asi como contribuye a evitar
la claudicacion familiar en los cuidados (Antonucci et al, 1990;
Brubaker T, 1990; Friss L et al, 1995; Koslosky et al, 1993; Montorio
et al, 1995).

En relacién con lo anterior, el IMSERSO, tras conocer los
resultados de la primera investigacion sobre el Apoyo Informal,
decidi6o la conveniencia de elaborar una guia practica que sirviese
como instrumento para el trabajo de los profesionales en la
intervencion con familias cuidadoras. El objetivo era contar con un
conjunto de orientaciones derivadas de la evidencia cientifica para

avanzar en el logro de que las personas cuidadoras tuvieran
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conocimiento sobre habilidades y estrategias en dos ambitos

fundamentales: Su propio autocuidado y la mejora de la calidad del

cuidado prestado.

Para la elaboracion de la guia se suscribié un Convenio de
colaboracion con la Universidad Auténoma de Madrid. El resultado de
este trabajo (Izal, Montorio y Diaz Veiga, 1997) se revel6 de gran
utilidad y ha sido ampliamente difundido en el contexto de las
Administraciones Publicas y entidades de la iniciativa social, tanto en

el ambito de los servicios sociales como de la salud.

3.2.3.6- La ayuda de servicios profesionales a las/os cuidadoras/es

informales.

Segun las encuestas que estamos analizando, solo el 7% de la
poblacion entrevistada en 1994 informaba recibir ayuda profesional
para atender a la persona de quien se ocupa. Ese porcentaje se ha

duplicado.

Mas de la mitad de las personas obtienen la ayuda de la
iniciativa privada, pagando los servicios de una empleada de hogar,
mientras que el resto recibe ayuda de los servicios sociales. Es
importante considerar en este punto el peso tan destacado que esta
adquiriendo en el sector del trabajo doméstico para el cuidado de las
personas en situacion de dependencia la inmigracion, sobre todo la
procedente de los paises Iberoamericanos. Se trata también de un
perfil altamente feminizado, con una cultura acerca de los cuidados

muy acendrada, que suele generar una alta satisfaccion entre las
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personas mayores que son atendidas por estas trabajadoras.

En cuanto atafie a las preferencias por tipo de ayuda formal
que les gustaria recibir para colaborar en la tarea que de manera
altruista estd realizando la poblacién cuidadora, se ha producido un

vuelco considerable a lo largo del periodo 1994-2004.

Mientras que las preferencias principales eran en la primera
encuesta: una prestacion econdmica en forma de salario mensual
(61,5%), recibir el servicio de ayuda a domicilio (el 30,7%) y que se
atienda a su familiar temporalmente en centros gerontologicos durante
el dia o por una temporada (el 11%), en 2004 la primera opcion de
preferencia corresponde a la atencion domiciliaria, centros de dia u
otros servicios de apoyo (el 64%), pasando la preferencia por los
apoyos econdmicos a representar solo un 32% de la muestra de

cuidadores/as.

3.2.3.7- Opiniones de los/as espaifioles/as que cuidan a personas
mayores con dependencias sobre el lugar déonde desearian recibir

cuidados en caso de necesitarlos.

Ante la pregunta: Si cuando usted. sea muy mayor y
necesitase que otra persona le cuidara permanentemente, ;donde le
gustaria recibir los cuidados?. Los resultados manifiestan que en el
afio 1994, quiénes informaron preferir su propia casa era el 64% de la
muestra, mientras se decantaban por una residencia el 20% de ella. En
cuanto a la opcidon que es mas habitual hoy como hace diez afios (vivir

en casa de una hija), si en 1994 s6lo optaba por esa posibilidad el 9%
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de las personas encuestadas, en la actualidad solo la prefieren el 4,8%.

3.3- CONSECUENCIAS EN LA VIDA DEL CUIDADOR EN
RELACION CON LA PERSONA CUIDADA.

Tal y como queda reflejado en el libro El apoyo a los
cuidadores de familiares mayores dependientes en el hogar:
desarrollo del programa “Como mantener su bienestar” (M. Crespo
Lopez y J. Lopez Martinez, 2007), existe evidencia contrastada de que
cuidar a una persona dependiente supone con frecuencia una notable
fuente de estrés que puede llegar a afectar, y de hecho afecta, de
manera importante a la vida del cuidador. No es de extrafiar que, dada
la alta dedicacion que exige el cuidado de una persona dependiente,
los cuidadores sientan, por el hecho de serlo, afectados todos los
demas ambitos de su vida cotidiana. Segtin el informe del IMSERSO
(2005) un 85% de los cuidadores entrevistados sienten que la ayuda
prestada incide negativamente en su vida cotidiana, y ese sentimiento
se acrecienta a medida que aumenta la edad del cuidador. Y es que el
cuidado afecta, y mucho, en el desarrollo de la vida normal de los
cuidadores, y se relaciona con problemas de diversa indole, que se
hacen especialmente patentes en el cuidador principal. De ahi que en
ocasiones se les llegue a denominar “victimas o pacientes ocultos”.
Unos cuidadores tan afectados que pueden llegar a experimentar en
numerosas ocasiones un deseo creciente de institucionalizar a su
familiar (Aneshensel, Pearlin y Schuler, 1993; Brodaty, Gresham y
Luscombe, 1997; Gaugler, Leitsch, Zarit y Pearlin, 2000; Mittelman,
Ferris, Shulman, Steinberg y Levin, 1996).

- 149 -



Ruth Maria Calero Pérez

Ademas de ver mermado su tiempo libre y las actividades de
ocio, de ver restringida su vida social, de tener dificultades en la vida
familiar y laboral, ven alterada su propia salud. Los cuidadores
presentan problemas de salud tanto fisicos como emocionales o
psicoldgicos, los cuales, aun pudiendo afectar a todos los familiares de
la persona mayor dependiente, se hacen especialmente acusados en el
cuidador principal (Semple, 1992). Cabe resefiar ademds, que a pesar
de que los cuidadores se vean afectados tanto fisica como
emocionalmente por el desempefio de su rol, muchas veces ellos
mismos se niegan a aceptar que los sintomas que presentan pueden
obedecer al hecho de que cuiden a su familiar (Pérez, 1997). Pero no
solo la observacion de los profesionales de la salud que estan en
contacto con ellos, sino también los continuos estudios realizados,
demuestran de manera fehaciente el malestar experimentado por los

cuidadores.

Toda esta problematica se hace especialmente patente en los
cuidadores de enfermos de Alzheimer o de algun otro tipo de
demencia, siendo para la investigacion el ejemplo paradigmatico de
una situacion de estrés cronico (Castleman, Gallagher-Thompson y
Naythons, 2000; Cohen y Eisdorfer, 2001; Dura, Haywood-Niler y
Kiecolt-Glaser, 1990; Hooker, Manoogian-O'Dell, Monahan, Frazier y
Shifren, 2000; Montorio, Diaz e Izal, 1995).

Sin ningin género de duda, cada vez son mas los enfermos
con demencia, y sus cuidadores son los mas estudiados y mejor
conocidos. El cuidado de estos enfermos dura una media de entre 8 y

15 afios (Aramburu et al., 2001; Florez, 2002), y diariamente los
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cuidadores dedican entre 10 y 15 horas a atender a su familiar (Badia
et al., 2004; Boada et al, 1999). En parte por ello, habitualmente se ha
considerado a los cuidadores de personas con demencia como un
grupo singular, especialmente afectado emocional y fisicamente por la
situacion de cuidado, asumiéndose que cuidar a alguien con demencia
provoca un mayor deterioro de la salud que cuidar a un familiar con
otro tipo de enfermedad. Sin embargo, tal y como sefalan Ory,
Hoffman, Yee, Tebbstedt y Schulz (1999) esta afirmaciéon no ha sido
todavia suficientemente corroborada por la investigacion, pues los
resultados son contradictorios, y los estudios que afirman la mayor
afectacion de los cuidadores de personas con demencia adolecen de
ciertos problemas metodoldgicos (Schulz, O’Brien, Bookwala y

Fleissner, 1995).

Lo que si resulta claro es que la mayor parte de la
investigacion con cuidadores de personas mayores se ha realizado
teniendo como grupo de referencia a cuidadores de personas con
demencia. Y aunque, ciertamente, la presencia de demencias es cada
vez mayor en personas que no han llegado a la edad de jubilacion,
también es cierto que la mayoria de los enfermos cuidados que
aparecen en los estudios sobre cuidadores de personas con demencia
son personas mayores, situandose la edad media de los receptores de
los cuidados por encima de 65 afios (Green y Brodaty, 2002; Ritchie,
2002).

En andlisis de los estudios de revision de la problematica

emocional y fisica de los cuidadores muestra que, en conjunto, existe

mayor y mas robusta evidencia de asociacion del desempeiio del rol
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de cuidador con el malestar emocional que con el malestar fisico
(Pinquart y Sorensen, 2003; Schulz et al., 1995; Switzer et al., 2000).
Ciertamente los problemas de sobrecarga subjetiva, ansiedad y
depresion, fueron los primeros que se investigaron, y son quizas uno
de los problemas mas habituales entre los cuidadores. Pero también es
verdad que las dificultades que padecen pueden ser no tanto de indole
emocional como fisica. Con todo, hay que reconocer que la
problematica fisica no solo ha sido menos estudiada sino que también
estd muchas veces “escondida” por los propios cuidadores y tan solo
aflora a través de indicadores de salud objetivos (Schulz y

Williamson, 1994).

3.3.1. Repercusiones sobre la salud fisica.

Los estudios realizados sobre la salud de los cuidadores han
tenido en cuenta indicadores objetivos de salud fisica (listados de
sintomas o de enfermedades, conductas saludables o perjudiciales para
la salud, etc.), indices clinicos objetivos (niveles en el sistema
inmunoldgico, niveles de insulina, tension arterial, etc.), y, sobre todo,

valoraciones subjetivas de salud.

Todos estos datos indican que los cuidadores de mayores
dependientes presentan importantes problemas de salud. Sin embargo,
son unas personas que padecen esta problemdtica la mayoria de las
veces en silencio. Una gran preocupacion, sobre todo en los
cuidadores de mas edad, es que su salud no se vea disminuida para

poder hacer frente al futuro de la enfermedad del familiar: “yo lo que
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quiero es que no me coja a mi nada, a ver si yo lo puedo solventar
todo” (Algado, Basterra y Garrigos, 1997, p. 27).

Pero una cosa son los deseos de los cuidadores de tener una
buena salud y otra, a veces bien diferente, es la salud que realmente
presentan. De hecho su salud fisica se encuentra en numerosas
ocasiones deteriorada. Asi, un 84% de los cuidadores experimentan
algtin problema fisico (Badia et al., 2004) y siete de cada diez padecen
dolores de cabeza y cansancio (Roca et al., 2000). Mas de la mitad de
los cuidadores presentan trastornos del suefio y problemas
osteomusculares (Ashi et al., 1995; Badia et al., 2004; Gomez-Ramos
y Gonzalez-Valverde, 2004; Roca et al., 2000) y una reducciéon o
abandono del ejercicio fisico que realizaban (King y Brassington,
1997). Incluso ocasionalmente experimentan ahogos, fracturas y
esguinces (Badia et al.,, 2004). Algunos de estos problemas (e.g.
dolores musculares, problemas dseos, esguinces) estdn directamente
relacionados con las principales cargas fisicas de la situacién en la que
se encuentran. Por todo lo anterior, no es extrano que aquellos
cuidadores que no presentaban ningin problema de salud antes de
cuidar a su familiar, califiquen su estado de salud en el momento de
ser cuidadores como malo o muy malo. Llegando incluso los
cuidadores mayores de 65 afios que atienden a un esposo dependiente
y que se sienten sobrecargados a tener un riesgo de mortalidad 63%
mayor que quienes conviven con un esposo no dependiente (Schulz y

Beach, 1999).
Cuando se comparan con los no cuidadores, presentan mayor

cantidad de sintomatologia fisica (Baumgarten et al., 1992;

Baumgarten et al., 1994), peor salud percibida (Baumgarten et al.,
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1992; Grafstrdom et al.,, 1992; Rose-Rego, Strauss y Smith, 1998),
mayor dolor y malestar (Badia et al., 2004) y una mayor carga fisica
(Ory et al., 1999). Ademas los cuidadores tienen un mayor riesgo de
hipertension (Shaw, Patterson, Ziegler, Semple y Grant, 1999) y
mayor cantidad de alergias, afecciones de la piel, cefaleas, lumbalgias,
trastornos gastricos e intestinales (Franqueza, 2003). Duermen menos
horas (Kiecolt-Glaser, Dura, Speicher, Trask y Glaser, 1991),
presentan una respuesta inmunoldgica reducida (Irwin y Paterson,
1994; Kiecolt-Glaser et al., 1991; Kiecolt-Glaser y Glaser, 1994) y de
hecho les tardan mas en cicatrizar las heridas (Kiecolt-Glaser y
Marucha, 1995). Asi mismo tienen mayores concentraciones de
GABA e insulina (Pomara, Deptula, Galloway, LeWitt y Stanley,
1989; Vitaliano, Scanlan, Krenz, Schwartz y Marcovina, 1996) y unos
mayores niveles de glucosa, insulina, colesterol, triglicéridos, presion
sanguinea y obesidad (Vitaliano, Scanlan, Siegler, McCormick y

Knopp, 1998).

Todo lo anterior hace que pasen mas dias en cama a causa de
enfermedades infecciosas (Kiecolt-Glaser et al., 1991; Kiecolt-Glaser
y Glaser, 1994) y que tomen con mas frecuencia que los no cuidadores
farmacos para aliviar los dolores, ya sea con o sin receta médica
(Baumgarten et al., 1992; Donaldson, Tarrier y Burns, 1998). Si bien
¢ste no es un resultado unanime. Algunos estudios, como el de
Lorensini y Bates (1997), encuentran que los cuidadores pasan menos
dias en cama que los no cuidadores, lo que probablemente pueda
atribuirse al hecho de que sus “multiples tareas” no les permiten
tomarse ese descanso que sin embargo necesitan. Aunque también es

cierto que algin estudio parece indicar que estas diferencias en la
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salud fisica percibida y en las visitas al médico entre cuidadores y no
cuidadores no son tales cuando se utilizan muestras amplias (George y

Gwyter, 1986).

Parece que los cuidadores de personas con Alzheimer
presentan una peor salud fisica percibida y realizan mas visitas al
médico que quienes atienden a personas enfermas con cancer (Clipp y
George, 1993). Pero contrariamente a la opinidon general, cuando se
comparan los cuidadores de personas con demencia y de mayores
dependientes sin deterioro cognitivo se observa que son los segundos
quienes pueden presentar una peor salud fisica si se consideran los
dias pasados en cama, aunque no hay diferencias entre ambos grupos
en la cantidad de problemas fisicos experimentados o en el nimero de
visitas al hospital por sus propios problemas de salud (Cattanach y

Tebes, 1991).

3.3.2. Repercusiones emocionales

Si los problemas fisicos son abundantes entre los cuidadores

no lo son menos los problemas emocionales.

Cuidar a un mayor dependiente afecta a la estabilidad
psicoldgica. Asi, por ejemplo, los cuidadores presentan en muchas
ocasiones altos niveles de depresion (Alspaugh, Stephens, Townsend,
Zarit y Greene, 1999; Clark y King, 2003; Coope et al., 1995; Laserna
et al., 1997), ansiedad (Coope et al., 1995; Laserna et al., 1997) e ira
(Steffen, 2000; Vitaliano, Russo, Young, Teri y Maiuro, 1991).
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Los porcentajes de trastornos clinicos del estado de 4nimo son
especialmente frecuentes, alcanzan el 53%, entre quienes buscan
ayuda en programas psicoeducativos de manejo del estrés (Gallagher,
Rose, Rivera, Lovett y Thompson, 1989). Sin embargo, muchos
cuidadores muestran problemas emocionales sin llegar a cumplir
criterios diagnosticos de trastorno clinico del estado de animo o de
ansiedad (Coope et al., 1995; McNaughton, Patterson, Smith y Grant,
1995; Mohide, Pringle, Streiner, Gilbert y Muir, 1990; Shaw et al.,
1999). Asi, es frecuente la presencia de sintomas como problemas de
suefio, sentimientos de desesperanza, preocupaciones por el futuro,
etc. Por ello Gallagher-Thompson et al. (2000) proponen incluir entre
las categorias diagnosticas de los cuidadores el subsindrome depresivo
para el 21% de cuidadores que, pese a verse afectados
emocionalmente, no tienen los sintomas suficientes o la intensidad
necesaria para alcanzar un diagndstico de trastorno del estado de

animo segun los criterios de la Asociacion Americana de Psiquiatria.

De hecho, cuando los cuidadores de mayores dependientes se
comparan con los no cuidadores, se observa que los primeros
presentan unas tasas mas altas de diagndsticos de trastornos del estado
de animo y de ansiedad (Bodnar y Kiecolt-Glaser, 1994; Dura,
Stukenberg y Kiecolt-Glaser, 1990; Kiecolt- Glaser et al., 1991;
Russo, Vitaliano, Brewer, Katon, y Becker, 1995), asi como mayores
niveles de depresion (Badia et al., 2004; Baumgarten et al., 1992;
Baumgarten et al., 1994; Bodnar y Kiecolt-Glaser, 1994), ansiedad
(Badia et al., 2004; Lopez et al., 1999; Rubio et al., 1995; Russo et al.,
1995), e ira (Anthony- Bergstone, Zarit y Gatz, 1988; Shaw et al.,
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1999), y mayor uso de psicofarmacos (George y Gwyter, 1986;
Grafstrom et al., 1992; Wells y Kendig, 1997).

Asi mismo, segun algunas investigaciones, los cuidadores de
familiares con demencia experimentan mayores problemas que
aquellos que cuidan a otro tipo de enfermos. Dichos cuidadores
padecen niveles mas elevados de problemadtica emocional general que
los cuidadores de personas con cancer (Clips y George, 1993), y
mayores niveles de ansiedad y depresion que los cuidadores de
personas con Par-kinson (Hooker, Monahan, Bowman, Frazier y
Shifren, 1998). Cuando se comparan con los cuidadores de personas
mayores con problemas fisicos pero sin deterioro cognitivo, los
cuidadores de personas con demencia presentan mayores niveles de
problematica emocional general (Gonzalez-Salvador, Arango,
Lyketsos y Barba, 1999; Ory et al., 1999), ansiedad (Birkel, 1987;
Gonzalez-Salvador et al., 1999; Laserna et al., 1997), depresion
(Gonzalez-Salvador et al., 1999; Laserna et al., 1997), somatizacion,

hostilidad y psicoticismo (Gonzélez-Salvador et al., 1999).

No obstante, algunos estudios muestran resultados
contradictorios. Asi por ejemplo, los cuidadores de personas con
demencia muestran mayores niveles de estrés pero no una mayor
morbilidad psiquiatrica que los cuidadores de personas mayores sin
deterioro cognitivo (Eagles et al., 1987). Los cuidadores de personas
con demencia o depresion muestran mas casos de depresion que las
personas que residen con una persona mayor sin problemas de salud,
pero no mas que las personas que viven solas (Livingston, Manela y

Katona, 1996).
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Incluso otras investigaciones no muestran unos problemas
psicopatologicos significativamente mayores entre quienes cuidan a
personas con demencia cuando se comparan con cuidadores de
personas que han sufrido un ictus (Clark y King, 2003; Draper,
Poulos, Cole, Poulos y Ehrlich, 1992, Reese, Gross, Smalley y
Messer, 1994). Tampoco estos cuidadores muestran mayores niveles
de depresion que los cuidadores de personas mayores dependientes sin
deterioro cognitivo (Cattanach y Tebes, 1991, Steffen, Futterman y
Gallagher-Thompson, 1998) o que las personas que residen con una
persona mayor sin problemas de salud que lo hagan dependiente
(Cattanach y Tebes, 1991) o que los cuidadores de personas con

accidente vascular cerebral o enfermedad cronica (Castel et al., 2003).

Por otra parte, no se debe olvidar el hecho de que cuando las
personas mayores presentan un gran deterioro o una enfermedad
cronica que amenaza seriamente su vida, numerosos cuidadores llegan
a experimentar un duelo anticipatorio que genera en ellos sentimientos
de negacion, ira, depresion, y finalmente aceptacion de la realidad.
Van progresivamente experimentando la pérdida de su ser querido con
los consiguientes sentimientos emocionales conflictivos. Para algunos
cuidadores el sentimiento de duelo y sus repercusiones negativas son
incluso mas intensos en el duelo anticipatorio que en el duelo
posterior al fallecimiento (Bass y Bowman, 1990; Florez et al., 1997;

Gallagher, 1985; Meuser y Marwit, 2001).
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3.3.3. Repercusiones sociales y familiares

Ademas de los problemas fisicos y emocionales, el cuidador
principal experimenta importantes conflictos y tensiones con el resto
de familiares (Aneshensel, Pearlin, Mullan, Zarit y Whitlatch, 1995;
Bourgeois, Beach, Shulz y Burgio, 1996; Deimling, Smerglia y
Schaefer, 2001; Grand et al., 1999). Estos conflictos familiares tienen
que ver tanto con la manera de entender la enfermedad y las
estrategias que se emplean para manejar al familiar, como con
tensiones relacionadas respecto a los comportamientos y las actitudes
que algunos familiares tienen hacia el mayor o hacia el propio
cuidador que lo atiende (Flérez et al., 2002; Pearlin et al., 1990;
Semple, 1992).

Segin Garcia y Torio (1996) es frecuente el desacuerdo del
cuidador principal con el grado de interés y atencidon que prestan al
paciente el resto de los miembros de la familia. Las relaciones
conyugales se ven afectadas en un 70% de los casos y las relaciones
con los hijos en un 50% de las ocasiones. Los problemas del cuidador
principal con el resto de los familiares es una fuente de tension no solo
habitual, sino también muy importante, pues genera un gran malestar
en la mayoria de las ocasiones. Tener un familiar mayor que necesita
ayuda suele desencadenar antiguos conflictos familiares o crear otros
nuevos. Y como muy bien indica Bazo (1998) uno de los problemas
mas importantes de los cuidadores principales es el sentimiento de

soledad y de incomprension, incluso con sus familiares mas cercanos.
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En ocasiones el cuidador, lejos de ser apreciado, estimulado y
comprendido, es criticado y no recibe apoyo del grupo familiar. Por
todo ello, el resto de familiares, especialmente los hermanos que
ayudan al cuidador principal, pueden ser una fuente de estrés anadida
en lugar de una fuente de apoyo (Levesque, Cossette y Lachance,
1998; Suitor y Pillimer, 1993; Woo, Rhee y Choi, 2004). Se ha
comprobado que las molestias causadas por la noche por los mayores
repercuten mas negativamente sobre las cuidadoras que conviven con
su conyuge que sobre aquellas no lo hacen; o que las cuidadoras que
conviven con hijas en el hogar experimentan una mayor sobrecarga
por las discusiones familiares en comparacion con las cuidadoras sin
hijas (Abengozar y Serra, 1999). Quizd por ello, los cuidadores
indican que entre las personas que les ofrecen un apoyo importante
estin no so6lo los familiares sino los amigos intimos vistos con
regularidad o los buenos vecinos con los que conversar (Espinosa et

al., 1996).

Tal vez por todo ello se puede encontrar que en ocasiones el
fenémeno de la dependencia es bidireccional. Esta claro que el mayor
dependiente necesita de su cuidador, pero a veces también se
desarrolla un proceso de dependencia del cuidador respecto del
familiar al que cuida. Muchos cuidadores se aislan de la red social,
viven sb6lo y exclusivamente para el familiar al que cuidan,
transformando la diada cuidador-mayor dependiente en un sistema
cerrado (Aneshensel et al., 1995, Brodaty, Gresham y Luscombe,
1997, Mace y Rabins, 1991).
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3.3.4. Repercusiones positivas

Con todo, si bien es cierto que un importante porcentaje de
cuidadores de mayores, con o sin demencia, experimentan fuertes
tensiones y alteraciones emocionales, es preciso afirmar que estos
cuidadores muchas veces presentan una gran resistencia e incluso
experimentan efectos positivos en el cuidado. Las situaciones de los
cuidadores de personas mayores dependientes son variadas y no en
todas las ocasiones se ve comprometido el bienestar emocional. De
hecho, si el cuidador tiene recursos adecuados y buenos mecanismos
de adaptacion, la situacion de cuidar al familiar no tiene por qué ser
necesariamente una experiencia frustrante y hasta pueden llegar a
encontr

arse ciertos aspectos gratificantes (Bazo, 1998; Farran, 1997).

Los aspectos positivos y negativos del cuidado de un enfermo
no son dos elementos contrapuestos e incompatibles, no son dos
puntos opuestos de un continuo, sino que la investigacion ha
encontrado que estos dos aspectos pueden coexistir en los cuidadores,
aunque eso si, tienen distintos factores predictores de su ocurrencia
(Hinrichsen, Herndndez y Pollack, 1992; Kramer, 1997a y b; Skaff y
Pearlin 1992)

La enfermedad del mayor dependiente es en la mayoria de las
ocasiones traumdtica y dramatica (e.g. demencia, insuficiencia
respiratoria, etc.). La enfermedad en si misma no es de ninguna
manera positiva. Y es que no es en la enfermedad misma donde se
captan elementos positivos, sino en el proceso personal del cuidador

que acompana a la enfermedad, en su capacidad para ir superando
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esos problemas. Sin embargo, resulta dificil definir los aspectos
positivos del cuidador, la satisfaccion con el cuidado o la ganancia del
cuidador. Falta una conceptualizacion clara de este constructo, pero se
puede decir que los aspectos positivos del cuidado son algo mas que la
ausencia de malestar, y representan las ganancias subjetivas
percibidas, el crecimiento personal experimentado, que se encuentran

por el hecho de ser cuidador (Kramer, 1997a).

Los cuidadores sienten satisfaccion por ayudar a sus
familiares; el hecho de ayudar les hace sentirse mas proximos a ellos,
sienten que realmente disfrutan estando con el familiar,
responsabilizarse de sus familiares les ayuda a incrementar su
autoestima, da un mayor sentido a sus vidas y sienten que los
momentos placenteros de su familiar les producen también a ellos
placer (Lawton, Moos, Kleban, Glicksman y Rovine, 1991). Son, asi
mismo, mas capaces de disfrutar del placer de las pequefas cosas del
acontecer cotidiano y, en su caso, profundizan en sus convicciones
religiosas mas profundas (Farran, Miller, Daufman, Donner y Fogg,
1999). En muchos de ellos hay un sentimiento de reciprocidad, es
decir, se alegran de poder devolver al familiar las atenciones que estos
han tenido previamente con ellos (Delmann-Jenkins et al., 2001;
Murray, Schneider, Bernerjee y Mann, 1999). De alguna manera
sienten que han crecido como personas como resultado de la
experiencia vivida como cuidadores (Skaff y Pearlin, 1992). Por poner
solo un ejemplo, en el estudio de Farran, Keane-Hagerty, Salloway,
Kupferer y Wilken (1991) el 90% de los 94 cuidadores entrevistados

valoraba aspectos positivos del cuidado.
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Los cuidadores indican que la experiencia de cuidar a un

mayor incrementa su sentimiento de satisfaccion porque les hace ser

capaces de afrontar mejor los retos que se les presentan en la vida, les

permite una mayor cercania en sus relaciones con los demas y

proporciona una mejoria en la sensacion de sentido de la vida,

cordialidad y placer (Motenko, 1989; Wright, 1991).

Ser cuidador conlleva en numerosas ocasiones aprendizajes
vitales importantes para quienes desempefian dicho rol; es decir, se
aprende a valorar las cosas realmente importantes en la vida y a
relativizar las mas intrascendentes. Quiza, por ello, la experiencia de
haber cuidado a familiares mayores hace que una vez finalizado su rol
como cuidadores, sean con mayor facilidad una fuente de apoyo para
el resto de amigos y familiares que tienen que cuidar a sus mayores.
Haber cuidado con anterioridad, saber por propia experiencia lo que
eso significa, les hace mas cercanos a quienes tienen que desempefiar

ese papel en el futuro (Suitor y Pillemer, 1993).

3.3.5. Factores de riesgo: predictores de los efectos del cuidado

Ser capaces de identificar y sintetizar el conjunto de factores
que permiten predecir el nivel de malestar fisico y emocional en los
cuidadores de mayores dependientes, ayudaria a poder planificar
mejor los servicios y el apoyo a estas personas cuando lo necesiten, a
poder ayudarles en un mejor afrontamiento de las dificultades, y a
tratar de prevenir la aparicion de problemas serios de salud (Izal et al.,

2001).
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Los estudios realizados para conocer los factores asociados
con la salud de los cuidadores, especialmente los llevados a cabo en
nuestro contexto sociocultural, se han centrado en el analisis de las
caracteristicas de la persona mayor a la que se cuida (e.g. capacidad
funcional, problemas de conducta, deterioro cognitivo, etc.) para ver
coémo estas influyen en la morbilidad fisica y psicoldgica del cuidador,
obviando en gran medida las caracteristicas propias de los cuidadores.
Sin embargo, estudios realizados en paises mediterraneos (Zanetti et
al., 1998) y las revisiones de la literatura psicogeriatrica concerniente
a los cuidadores informales (Baumgarten, 1989; Ory et al., 2000;
Schulz et al., 1995) hacen pensar que, en la salud del cuidador, mas
importantes que las variables relacionadas con la persona cuidada, son
las variables relacionadas con el propio cuidador: habilidades de
afrontamiento, apoyo social percibido, autoestima, aspectos positivos
experimentados como cuidador, sobrecarga subjetiva, grupo

sociocultural de referencia, etc.

a) Género del cuidador

Las mujeres tienen una mayor probabilidad de verse afectadas
emocionalmente como consecuencia del estrés causado por su rol de
cuidadoras que los varones. Asi, experimentan mayores niveles de
ansiedad (Anthony-Bergstone et al., 1988), hostilidad (Anthony-
Bergstone et al., 1988), depresion (Alspaugh et al., 1999; Lutzky y
Knight, 1994; Noonan y Tennstedt, 1997; Pruchno y Resch, 1989) o
una peor salud mental en general (Buck et al, 1997; Fisher y
Lieberman, 1994; Gilleard, Belford, Gilleard, Whittick y Gledhill,
1984; Golimbet y Trubnikov, 2001).
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Ademas, las esposas experimentan una mayor depresion que
los esposos, pero no hay diferencias entre hijos e hijas (Gallagher et
al., 1989). Las mujeres incluso llegan a experimentar mayores niveles
de presion sanguinea y de tasa cardiaca que los cuidadores cuando se
encuentran ante una tarea estresante (Atienza, Henderson, Wilcox y

King, 2001).

Quizéds las mujeres se ven mdas afectadas emocionalmente
porque los varones proporcionan menos cantidad de apoyo, se
distancian mas emocionalmente y buscan mas el apoyo de otros
familiares en el desempefio de su rol. Las mujeres por su parte
emplean mas tiempo y tienen una mayor dedicacion a sus familiares,
especialmente en las tareas que hay que realizar diariamente. De
hecho, las mujeres tienden a asumir el rol de cuidador/a principal,
mientras que los varones tienden a asumir el rol de cuidador
secundario, proporcionando ayuda a las cuidadoras principales cuando
lo necesitan para tareas esporadicas (Artaso, Goini y Gomez, 2001a;

Atienza et al., 2001; Kramer y Thompson, 2002; Yee y Schulz 2000).

Esposas, hijas, nueras..., tienen una distinta motivacion,
forma de desarrollar el rol de cuidadoras, maneras de afrontar las
dificultades que los varones y esto determina una mayor afectacion
psicopatologica (Martinez et al., 2001). De hecho, parece que las
mujeres utilizan en mayor porcentaje las estrategias de afrontamiento
evitativas que los varones, lo cual podria estar influyendo en unas

mayores repercusiones emocionales negativas derivadas de su rol
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(Artaso, Goiii y Gomez, 2001b, Lutzky y Knight, 1994, Rose-Rego et
al., 1998).

Quizas por ello no resulte sorprendente que los esposos que
cuidan a sus esposas sean menos propensos a institucionalizar a su
pareja que a la inversa. Los esposos se ven menos atrapados en su rol
de cuidador, menos afectados emocionalmente, procuran buscar y
aceptar mas ayuda cuando lo necesitan, y asi son capaces de cuidar a

su pareja en el hogar durante mas tiempo (Mittelman et al., 1996).

b) Parentesco

Cuando se comparan con otros familiares, los esposos y
esposas que cuidan de sus parejas estdn en una situacion de mayor
riesgo de padecer problemas de estado de d&nimo (Buckwalter et al.,
1999; Deimling et al., 2001; Eloniemi-Sulkava et al., 2002; Schulz et
al., 2004), ira (Semple, 1992) o malestar emocional (Buck et al., 1997;
George y Gwyter, 1986).

Asi mismo, los esposos cuidadores muestran mayores
problemas de hipertension y cardiovasculares que los hijos
(Chumbler, Grimm, Cody y Beck, 2003), consumen mas
psicofairmacos (George y Gwyter, 1986), visitan mas al médico
(George y Gwyter, 1986), y creen tener una peor salud fisica (Barber y
Pasley, 1995; George y Gwyter, 1986; Smerglia
y Deimling, 1997).
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Sin embargo, estudios recientes indican que no hay diferencias
entre esposos e hijos que cuidan a mayores dependientes en los
niveles de malestar emocional (Anthony-Bergstone et al., 1988;
Donaldson et al., 1998; Gonzalez-Salvador et al., 1999; Hinrichsen y
Niederehe, 1994), depresion (Alspaugh et al., 1999; Bodnar y Kiecolt-
Glaser, 1994; Gallicchio et al., 2002), ansiedad (Rubio et al., 1995) o
salud fisica (Llacer et al., 2002). Incluso algin estudio muestra que
son las hijas las que experimentan mayores porcentajes de

problematica emocional (Golimbet y Trubnikov, 2001).

Asi, pues, no esta totalmente claro si son los esposos o son los
hijos quienes padecen una mayor afectacion emocional y/o fisica
mientras cuidan a sus familiares. Si que parece probado que esposos e
hijos experimentan mayores problemas de depresion (Meshefedjian,
McCusker, Bellavance y Baumgarten, 1998) y ansiedad (Garcia y
Pardo, 1996) que cuidadores con otro tipo de parentesco con el mayor
dependiente, aunque el estudio de Ribas et al. (2000) encuentra que

son los hijos politicos los mas afectados emocionalmente.

La relacion que los mayores dependientes tienen con sus
esposos es distinta a la que puedan tener con otro tipo de familiares en
términos de duracion de la relacion, compromisos mutuos adquiridos,
expec- tativas compartidas, etc. Ademads, tal y como sefialan ciertos
autores (Fitting, Rabins, Lucas y Eastham, 1997; Montorio et al.,
1999; Toseland et al., 1992), los esposos suelen involucrarse mas en
las tareas de cuidado que los hijos, y no debe olvidarse que los

esposos de personas mayores dependientes pueden tener limitaciones
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fisicas asociadas a su edad, menores ingresos, y una red social

mermada, que dificultan aun mas si cabe, su tarea como cuidadores.

También es cierto que los hijos cuidadores pueden tener
estresores afladidos a su situacion de cuidado del mayor dependiente
al tener que desempefiar distintos roles familiares y laborales que con
frecuencia entran en conflicto (e.g. el cuidado de hijos, las
responsabilidades del trabajo, etc.). La mayoria de los hijos cuidadores
son hijas cuidadoras de mediana edad, llenas de actividades y
responsabilidades, a las que se afiade una mas, la de cuidar a su
familiar, generandose en ellas tensiones al no poder desempefiar todas
sus obligaciones tan bien como les gustaria (Abengozar y Serra,

1999).

¢) Problemas conductuales del paciente

De entre los factores especificamente relacionados con la
situacién de ser cuidador, como son las caracteristicas de la persona
cuidada y el contexto del cuidado, tUnicamente los problemas
conductuales del paciente (e.g. vagabundeos, gritos, destruir objetos,
realizar conductas peligrosas, etc.) se relacionan de manera reiterada
en los diversos estudios tanto con la salud fisica, como con el
deterioro emocional de su cuidador. Los problemas de conducta hacen
que el paciente precise de una vigilancia estrecha y continua que
termina por desgastar al cuidador. Aunque para algunos autores
(Garcia y Torio, 1996, Rabins, Mace y Lucas, 1982) dentro de los
problemas conductuales son los comportamientos violentos (gestuales

o verbales) los que provocan un malestar especialmente intenso entre
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los cuidadores, lo cierto es que otras investigaciones (Artaso et al.,

2001b) observan que son los problemas conductuales en su conjunto y

no un determinado grupo de problemas los que se asocian con un

mayor malestar del cuidador.

La mayor presencia de problemas conductuales del paciente
parece estar relacionada con una peor salud mental general en el
cuidador (Brodaty y Luscombe, 1998; Coen, O'Boyle, Swanwick y
Coakley, 1999; Clipp y George, 1993; Collins y Jones, 1997), con
mayores niveles de depresion (Alspaugh et al., 1999; Baumgarten et
al., 1992; Boss, Caron, Horbal y Mortimer, 1990; Clyburn et al.,
2000), ansiedad (Matson, 1994), ira (Semple, 1992), estrés (Nobili et
al., 2004) y con una peor salud fisica percibida por parte de los
cuidadores (Llacer et al., 2002; Seltzer y Li, 1996; Stuckey,
Neundorfer y Smyth, 1996). Por todo ello, no resulta extrafio el hecho
de que estos problemas sean una de las principales razones para la

institucionalizacion (Chenoweth y Spencer, 1986).

Sin embargo, hay que ser precavidos respecto a la asociacion
entre problemas de conducta y malestar emocional, pues podria ser
que los cuidadores con mayores problemas emocionales estén mas
predispuestos a indicar problemas conductuales en sus familiares, o
que sus propias conductas sean las que induzcan los problemas
conductuales en aquellos a quienes cuidan. Con todo, no cabe esperar
que el estado emocional de los cuidadores mejore mientras continiien
pensando que los comportamientos de su familiar son molestos y
estresantes, y no desarrollen estrategias adecuadas para hacerles frente

(Hinrichsen y Niederehe, 1994).
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d) Carga objetiva

De todas las variables que influyen en la salud mental de los
cuidadores, la mas profundamente investigada ha sido la carga. De
hecho en numerosas investigaciones y modelos tedricos,
especialmente en los inicios de la investigacion con cuidadores, se ha
considerado la carga como una medida global de los efectos que tiene
la situacion de estrés en la que se encuentran inmersos los cuidadores.
Pero pese a su gran utilizacion y relevancia, es un concepto ambiguo y
multidimensional. Por lo tanto, conviene delimitar qué se quiere decir
cuando se habla de carga del cuidador (Losada, 2005; O’Rourke y
Tuokko, 2004).

En este sentido, una distinciéon importante, ampliamente
recogida en la literatura gerontologica desde el inicio de la utilizacion
de este concepto, se refiere a la diferenciacion entre carga subjetiva y
objetiva (Montgomery, Gonyea y Hooyman, 1985; Montorio, Izal,
Loépez y Sanchez, 1998). Mientras que la primera puede definirse
como el conjunto de percepciones y sentimientos negativos ante la
experiencia de cuidar, la carga objetiva puede definirse como el
conjunto de demandas y actividades a las que tienen que atender los

cuidadores (Izal y Montorio, 1994; Montgomery et al., 1985).

Algunos investigadores han encontrado que la presencia de
malestar emocional del cuidador se relaciona con la mayor
dependencia del paciente (Clyburn et al., 2000; Coen et al., 1999;

Llacer et al., 2002; Martin et al., 1996), asi como con la mayor
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duracion de los cuidados (Gonzalez-Salvador et al., 1999; Heok y Li,
1997; Montorio et al., 1998) o con disponer de menos dias libres
(Lopez et al., 1999). Parece que también la salud fisica se encuentra
peor en aquellos cuidadores que cuidan a personas mas dependientes
(Llacer et al., 2002) o que prestan una mayor cantidad de ayuda
(Haug, Ford, Stange y Noelker, 1999). De hecho, los cambios en la
salud del cuidador (suefio, ejercicio fisico, peso, consumo de alcohol y
tabaco) estan directamente relacionados con la carga objetiva (Gallant

y Connell, 1998).

Asi mismo, las diferencias en la salud fisica entre cuidadores y
no cuidadores, segun alglin estudio, se encuentran mediatizadas por la
cantidad de tareas que se tiene que desempefiar en la ayuda del mayor
dependiente (Shaw, Patterson, Semple, Ho, et al., 1997). No obstante,
hay bastante evidencia en contra de esta asociacion entre carga
objetiva y afectacion emocional del cuidador. Asi en numerosas
investigaciones (Artaso et al., 2001b; Boss et al., 1990; Brodaty y
Luscombe, 1998; Castel et al., 2003) no se encuentran diferencias
entre el grado de dependencia del enfermo y el malestar emocional del
cuidador. Tampoco el estado fisico del enfermo parece influir de
manera significativa sobre el malestar del cuidador (Deimling et al.,
2001; Goode, Haley, Roth y Ford, 1998, Lawton et al., 1991). Ni el
deterioro cognitivo del mayor (Artaso et al., 2001a; Boss et al., 1990;
Brodaty y Luscombe, 1998; Castel et al., 2003), ni el tiempo que se
lleva cuidando al familiar (George y Gwyter, 1986; Martin et al.,
1996; Ribas et al., 2000), se asocian con el malestar emocional de los

cuidadores. Y tampoco la mayor dependencia del familiar, ni su
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deterioro cognitivo, se asocian con un mayor consumo de

psicofarmacos (Garcia y Pardo, 1996; Stuckey et al., 1996).

También se encuentra evidencia en contra de la asociacion
entre carga objetiva y problemas fisicos del cuidador. Asi, por
ejemplo, el declinar del enfermo, medido a través de las actividades de
la vida cotidiana, no se asocia a cambios en la salud fisica de los
cuidadores (Goode et al, 1998). El riesgo de hipertensiéon tampoco
parece relacionarse con los cuidados en actividades de la vida diaria
proporcionados por los cuidadores (Shaw et al, 1999). Ni la
percepcion subjetiva de la salud de los cuidadores, ni las visitas al
médico en los ultimos 6 meses, ni la ingesta de psicofarmacos se
correlacionan de manera significativamente con el grado de deterioro

cognitivo del paciente (Stuckey et al, 1996).

Asi, pues, un mayor deterioro fisico o cognitivo del familiar,
con la consiguiente mayor carga objetiva, no constituyen por si solos
elementos esenciales para determinar el malestar fisico y emocional
padecido por los cuidadores. La carga objetiva del cuidador, con ser
importante, no es determinante a la hora de explicar el malestar de este

colectivo.

e) Valoracion de la situacion

En los efectos que pueda provocar una situacion de estrés
resulta esencial la evaluacion que el sujeto haga de ella (Lazarus y
Folkman, 1984). De hecho, la evaluacion negativa o positiva de la
situacion de cuidado parece mediar en las consecuencias emocionales

que puede tener el hecho de cuidar a un familiar mayor dependiente.
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En esta valoracion se suelen considerar dos aspectos fundamentales: la
percepcion de carga o carga subjetiva, y la percepcion de elementos

positivos en la situacion de cuidado.

La carga subjetiva, como ya se ha comentado, se refiere a la
percepcion que los cuidadores tienen de sentirse desconcertados,
sobrecargados, atrapados, resentidos y excluidos (Lawton et al.,
1991). Es la valoracion de que la situaciéon de cuidado sobrepasa las
habilidades que el cuidador tiene para hacerle frente de manera

adecuada (O’Rourke, Haverkamp, Tuokko, Hayden y Beattie, 1996).

En el conjunto de las investigaciones se ha observado que la
carga subjetiva se relaciona con unos mayores problemas
emocionales: ansiedad (Gémez-Ramos y Gonzalez-Valverde, 2004;
Knight, Silverstein, McCallum y Fox, 2000), ira (Anthony-Bergstone
et al., 1988) y depresion (Anthony-Bergstone et al., 1988; Clyburn et
al., 2000; Knight et al., 2000; Lawton, Rajagopal, Brody y Kleban,
1992). También una mayor carga subjetiva se asocia a mayores
problemas de salud mental general (Knight et al., 2000, Rapp y Chao,
2000) y a una peor salud fisica percibida (Hinrichsen y Nierderehe,
1994).

Unas actitudes negativas ante la experiencia de cuidar no son
sino una evaluacidon secundaria negativa ante un estresor potencial
(como es el cuidado de un mayor dependiente) que conduce a
respuestas emocionales problematicas en el cuidador. Por ello, las
intervenciones dirigidas a mejorar el estado emocional de los

cuidadores informales conviene que traten no solo de modificar las
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excesivas demandas objetivas que padecen los cuidadores, sino
también las interpretaciones que los cuidadores tienen de esas
demandas y de sus capacidades para hacerles frente adecuadamente

(Rapp y Chao, 2000).

Cuidar a una persona mayor conlleva esfuerzo, dedicacion,
renuncias personales, pero también satisfacciones. Aunque numerosos
cuidadores valoran negativamente su situacion, no todos lo hacen,
sino que gran parte de ellos, como se ha comentado anteriormente,
perciben elementos positivos asociados al cuidado de su ser querido
(Braithwaite, 1996; Dellmann-Jenkins, et al., 2001; Farran, Miller,
Kaufman y Davis, 1997; Kramer, 1997a).

En general las diversas investigaciones indican que una
interpretacion positiva de su situaciéon como cuidadores correlaciona
significativamente con una mejor salud mental de estos (Braithwaite,
1996; Collins y Jones, 1997), menores niveles depresivos (Farran et
al., 1997; Farran, Miller, Kaufman, Donner y Fogg, 1999; Noonan y
Tennstedt, 1997), menor malestar emocional y menor ira (Braithwaite,
1996; Rapp y Chao, 2000). Incluso Farran et al. (1999) encuentran una
menor sintomatologia fisica entre quienes tienen una mejor valoracion

de su situacion.

No obstante, en ocasiones se encuentran resultados no
concluyentes respecto de la asociacion de la interpretacion positiva de
la situacién con los diagndsticos psicopatolégicos, los niveles de
malestar emocional (Hinrichsen et al., 1992) o de depresion (Lawton

et al., 1991). Es mas, la mayoria de los estudios no detectan una
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relacion significativa entre la valoracion positiva de la situacion y la
salud fisica de los cuidadores (Farran et al., 1997; Hinrichsen et al.,

1992; Rapp y Chao, 2000).

Con todo, se puede pensar que atender a estos efectos
positivos contribuye a una mejor salud mental del cuidador, al no estar
considerando unicamente el innegable aspecto negativo que tiene su
situaciéon y la de su familiar (Rapp y Chao, 2000). Valorar
positivamente la situacion puede ayudar a los cuidadores a afrontar
mejor las dificultades objetivas que ineludiblemente surgen en el

desempefio de su rol.

f) Estrategias y recursos personales.

Los recursos y estrategias son elementos de los que el
cuidador dispone para tratar de amortiguar el posible impacto de la
situacién de cuidado. Entre esos recursos, los que parece ocupan un
papel central son el apoyo social, las estrategias concretas que el
cuidador utiliza para hacer frente a su situacion, y la autoestima. Un
menor apoyo social se asocia con mayores niveles de malestar
emocional (Hinrichsen y Niederehe, 1994; Lévesque et al., 1998;
Quayhagen y Quayhagen, 1988), de sobrecarga (Harper y Lund, 1990;
Harwood et al., 1998, Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980), de
depresion (Espinosa et al., 1996; Haley et al., 1996; Laserna et al.,
1997; Llacer et al., 2002), de ansiedad (Laserna et al., 1997) y de ira
(Semple, 1992), con una mayor sintomatologia fisica en el cuidador
(Goode et al., 1998; Morrissey, Becker y Rubert, 1990), una reduccioén

de la respuesta inmunoldgica (Kiecolt-Glaser et al., 1991; Kiecolt-
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Glaser y Glaser, 1994) y una mayor cantidad de pulsaciones por

minuto y una mayor presion sanguinea sistolica (Uchino et al., 1992).

En ciertos estudios parece claro que no es tanto la cantidad de
apoyos sociales, es decir, la cantidad de personas que ayudan al
cuidador, como la satisfaccion con ese apoyo social, la que explica
una menor afectacion emocional en los cuidadores (George y Gwyter,
1986; Mittelman et al., 1995; Vitaliano et al., 1991). Asi, los
cuidadores mas satisfechos con su red social experimentan menores
niveles de depresion, sin que manifestaciones especificas del apoyo
social como son el numero de visitas, llamadas telefonicas o de ayuda
de otros familiares y amigos se asocien significativamente con unos
menores niveles de depresion del cuidador principal (Mittelman et al.,
1995; Vedhara, Shanks, Wilcock y Lightman, 2001). Por el contrario,
quienes consideran que el apoyo social que reciben es insuficiente
presentan un mayor consumo de psicofarmacos (George y Gwyter,
1986). En este mismo sentido, las investigaciones que diferencian
entre apoyo social instrumental (i.e. contar con un segundo cuidador)
y apoyo social emocional (i.e. contar con relaciones de confianza),
encuentran que es este ultimo tipo de apoyo y no el primero el que se
asocia con menores niveles de depresion (Zunzunegui, Béland, Llacer

y Keller, 1999; Zunzunegui et al., 2002).

La cantidad de relaciones sociales es menos importante que su
calidad, y la ausencia de apoyo emocional, afectivo, es mejor predictor
de problemas que otros tipos de apoyos. Percibir carifio por parte de

los demas, tener personas con quienes poder compartir sus
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problemas... actia como un amortiguador del estrés que provoca la

situacion de cuidado (Garcia y Torio, 1996).

Los cuidadores de personas mayores dependientes en
numerosas ocasiones tienen que hacer frente a un amplio abanico de
problemas. Las dificultades son numerosas e importantes. Algunas se
pueden modificar y otras no. Quizas por ello los cuidadores utilizan
distintas estrategias de afrontamiento. En ocasiones tratan de afrontar
activamente los problemas, mientras que en otras su estrategia es la

evitacion.

Se ha comprobado que tratar de realizar un analisis 16gico de
la situacion o una busqueda de solucién a los problemas que se
plantean se relaciona con mejores niveles del estado de animo de los
cuidadores (Haley, Levine, Brown y Bartolucci, 1987). Afrontar
activamente los problemas se asocia con menores niveles de depresion
(Goode et al., 1998; Haley et al., 1996), mientras que la utilizaciéon de
la evitacion como estrategia de afrontamiento se asocia con mayores
niveles de depresion (Haley et al., 1996; Lutzky y Knight, 1994;
Matson, 1994; Shaw, Patterson, Semple, Grant, et al., 1997), mayores
niveles de ansiedad (Matson, 1994; Shaw, Patterson, Semple, Grant, et
al., 1997; Vedhara et al., 2001), mayores problemas de salud mental
general (Hinrichsen y Nierderehe, 1994, Lutzky y Knight, 1994), y
con una mayor interferencia de la salud sobre las actividades de la

vida cotidiana (Vedhara et al., 2001).

Parece claro que el uso de la evitacion no disminuye, sino que

incrementa, los problemas de salud mental de los cuidadores; mientras
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que afrontar activamente los problemas contribuye a una disminucion
de los problemas de salud mental del cuidador. Huir deliberadamente
del problema puede contribuir a una reduccion inicial del malestar,

pero finalmente s6lo consigue su ampliacion.

No obstante, pese a que la evitacion no parece recomendable
como estrategia de afrontamiento, la eficacia de los distintos tipos de
afrontamiento puede depender tanto de la naturaleza de los estresores
como del nivel de malestar emocional que presente el cuidador
(McKee et al., 1997; Morris y Morris, 1993; Muela, Torres y Peldez,
2002).

La alta autoestima y la sensacion de autoeficacia estan
relacionadas con unos niveles inferiores de ansiedad (Laserna et al.,
1997), depresion (Laserna et al., 1997; Semple 1992; Skaff y Pearlin,
1992; Zunzunegui et al., 1999; Zunzunegui et al., 2002), ira (Semple

1992), y una menor presencia de sintomas fisicos (Pearlin, 1994).

Una percepcion positiva de uno mismo, de sus cualidades y
recursos personales, contribuye a un mejor afrontamiento de las
numerosas situaciones de estrés a las que se ven sometidos los

cuidadores.

g) Factores socioculturales.

Los factores socioculturales tienen un peso relevante en el

modo en el que se es cuidador (actividades realizadas, apoyo recibido,

valoraciones, expectativas, etc.) y de alguna manera modulan el
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impacto que puede tener la situacion de cuidado sobre los familiares

que atienden a los mayores que lo necesitan. De hecho, dentro de la

psicogeriatria hay un interés creciente por el andlisis de la influencia

de los factores socioculturales como variable moduladora de los

efectos provocados por la situacion de cuidado.

Los patrones de crianza, las presiones grupales, los estilos de
educacion... son algunos de los mecanismos a través de los cuales la
sociedad en la que se vive ejerce una influencia sobre el desarrollo de
la forma de ser y de actuar de los cuidadores. Hay unos valores y
normas compartidas por la sociedad que influyen sobre lo que se
piensa, se siente y se hace. Desde una perspectiva interaccional del
estrés, los factores socioculturales pueden influir en el proceso del
estrés del cuidador a través tanto de los factores contextuales, como de
la valoracion de los estresores, o de las estrategias y recursos de los

cuidadores.

En este sentido son importantes ciertas barreras cognitivas que
influyen negativamente en los cuidadores. Estereotipos o valores
presentes en nuestra sociedad (e.g. “no hay quien cambie a las
personas mayores”, “el cuidado ha de ser llevado exclusivamente en la
familia”, “cuando hay un enfermo las necesidades personales pasan a
un segundo plano”) contribuyen a generar en los cuidadores de
personas mayores dependientes unos esquemas cognitivos que podrian
resumirse en la creencia de que “debo ser la tnica persona que cuide
al familiar mayor y no necesito ayuda”. Esta actitud general puede

contribuir a la aparicion de consecuencias negativas afectivas (e.g.,

enfado, agotamiento, tristeza, culpa) y conductuales (e.g., no buscar
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ayuda, no descansar) en los cuidadores de nuestro contexto

sociocultural (Florez et al., 2002; Losada, Knight y Mérquez, 2003).

En ciertos grupos socioculturales se valora a las personas
mayores, sean estas dependientes o no, y entra dentro de sus
expectativas el hecho de atenderlas cuando lo necesitan, mientras que
en otros grupos convertirse en cuidador puede ser algo inesperado y
que dificulta el desarrollo de ciertos planes personales como el
disfrutar de la jubilacién, hacer viajes u otros objetivos altamente

esperados y deseados (Haley et al., 1996).

En algunos grupos socioculturales se considera que la
atencion a los mayores es una tarea claramente de la familia y no del
gobierno (Heok y Li, 1997). Todos estos factores influyen en el
impacto que puede tener la situacion de cuidado sobre los familiares

que atienden a los mayores que lo necesitan.

La investigacion en Estados Unidos ha puesto de manifiesto
que existen diferencias entre los distintos grupos socioculturales que
conviven en ese pais. Asi, por ejemplo, los afroamericanos no tienen
tantos problemas de salud como los anglosajones por el hecho de ser
cuidadores; los hispanos tienen mayores niveles de depresion que
otros grupos socioculturales, y entre los asiaticos la demencia genera
un importante malestar en la familia al ser vivida como algo
vergonzante (Coon et al., 2004; Haley et al., 2004; Harwood et al.,
1998; Hinrichsen y Ramirez, 1992).
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Sin embargo, hay que tener en cuenta ademas que la mayoria

de los estudios realizados en este area proceden del ambito anglosajon

y por lo tanto el alcance de sus conclusiones puede presentar ciertas

limitaciones a la hora de analizar a los cuidadores de nuestro contexto

sociocultural (M. Crespo Lopez y J. Lopez Martinez, 2007)

A lo largo de las consideraciones teoricas expuestas en este
trabajo, ponemos de manifiesto la intencionalidad de dicho estudio. El
foco de atencion es llegar a la identificacion de aquellas fuentes que
nos permitan explicar parte de la complejidad de la relacion
establecida entre los cuidadores informales y las personas mayores
dependientes. Relacion que queda marcada por la alteracion de los
niveles de salud fisica y psicologica, y por las condiciones sociales.
Pero algo que también queda evidente a lo largo del estudio es la
variabilidad que existe entre los cuidadores informales: lo que nos
lleva a considerar otras variables poco estudiadas es la relacion

cuidaro-cuidado.
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I
PARTE EXPERIMENTAL
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1- OBJETIVOS E HIPOTESIS

Entre el cuidador informal y el mayor cuidado dependiente, se
establece una relacion que ya hemos analizado anteriormente y que
manifiesta unas caracteristicas concretas y estudiadas con cierta
profusion: ansiedad, estrés, sobrecarga, etc. Sin embargo, las variables
que pueden intervenir en la situacion de relacion, se presumen
diversas y tal vez explicativas de algunos fenémenos, como que la
relacion provoca en unos cuidadores situaciones de ansiedad y estrés y
no en otros. Es por ello, que la idea fundamental de este trabajo
consiste en encontrar un conjunto de variables de corte social,
cognitivo y cultural que permitan explicar algunas diferencias que se
establecen en la relacion y que consideramos no estan suficientemente

estudiadas.

Por todo ello proponemos los siguientes objetivos:

1. Determinar un perfil de cuidador informal.

2. Determinar un perfil de la persona mayor dependiente.

3. Confirmar el efecto psicologico (ansiedad, estrés, sobrecarga,
etc.) que la relacion entre cuidador y cuidado produce en el
cuidador informal.

4. Describir la relacion entre variables sociodemograficas y estos
efectos psicologicos.

5. Encontrar variables de corte social, cognitivo y cultural, que
puedan explicar parte de la variabilidad de los efectos
producidos por la relacion en las conductas de ansiedad, estrés
y sobrecarga.

6. Describir la relacion entre variables sociodemograficas y
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variables cognitivas y socioculturales.

7. Encontrar los elementos predictivos que pueden influir en la
valoracion del concepto de maltrato por parte del cuidador.

8. Proponer una intervencion, de corte psicoeducativo, a fin de
reducir los efectos negativos de la relacion cuidador-cuidado a
fin de reducir los efectos psicologicos negativos de la relacion

cuidador-cuidado.

Las hipoétesis que planteamos son las siguientes:

1. Existen caracteristicas sociodemograficas del cuidador
informal, que influyen de forma decisiva en los niveles de
estrés, sobrecarga, esfuerzo y ansiedad que se producen en la
relacion cuidador-cuidado

2. Existen variables sociales, culturales y cognitivas que influyen
de forma decisiva en la relacion cuidador-cuidado y que
explican parte de la diversidad y variabilidad conductual del
cuidador en la relacion.

3. Es posible predecir la valoracion de buen o mal trato que

hacen los cuidadores ante situaciones concretas.
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2- METODOLOGIA

2.1. Participantes

Debido a las caracteristicas del estudio y por motivos de
accesibilidad, el tipo de muestreo utilizado ha sido no probabilistico y
casual. La muestra ha estado compuesta por 203 sujetos entre 20 y 83
afios, siendo la media de 52,26 afos de edad y la moda de 53.
Respecto al sexo, el 12,3% fueron hombres y el 87,7% mujeres. Los
sujetos se extrajeron del ambito rural y urbano. De las ciudades de
Ceuta, Granada, Guadix, Baza y Motril. La condicién de inclusion en
la muestra fue la de ser cuidador informal de personas mayores

dependientes.

2.2. Material

El material utilizado ha estado compuesto por cuestionarios ya
estandarizados y por cuestionarios de elaboracion propia. Estos han

sido:

1. Cuestionario Descriptivo sobre el Cuidador y el Cuidado

En este cuestionario, hemos querido recoger aquellos aspectos,
tanto del cuidador como del cuidado, que aparecen en la literatura
cientifica como variables importantes a tener en cuenta en la relacion
cuidador-cuidado. Ademas, se han afiadido algunas cuestiones que nos
han parecido, podrian ser importantes y significativas. Ver en anexos,

anexo 1.
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2. STAI

Cuestionario de ansiedad Estado-Rasgo (Spielberger, C.D.;
Gorsuch, R.L. y Lushene, R.E.). La prueba consta de dos partes, con
20 cuestiones cada una de ellas. La primera (A/E) evaliia un estado
emocional transitorio, caracterizado por sentimientos subjetivos,
conscientemente percibidos, de atencion y aprension y por
hiperactividad del sistema nervioso auténomo. La segunda (A/R)
sefala una propension ansiosa, relativamente estable, que caracteriza a
los individuos con tendencia a percibir las situaciones como

amenazadoras.

Nos ha interesado especialmente la ansiedad estado en la situacion

concreta de la relacion cuidado-cuidado. Ver anexo 2.

3. Cuestionario de Factores Cognitivos v Socioculturales

Este cuestionario ha sido realizado por los autores y hemos
pretendido introducir en ¢l variables que consideramos no se han
estudiado con la frecuencia deseable. Por ello, hemos elegido 40

preguntas que abarcarian los siguientes componentes principales:

1. Instrumental: se han seleccionado preguntas sobre la
facilidad que el cuidador ha tenido o tiene para acceder a
medicamentos y materiales de ayuda. También la ayuda
de los servicios sociales.

2. Emocional: se han introducido preguntas que manifiestan
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los estados emocionales que producen en el cuidador la
relacion cuidador-cuidado.

Apoyos: Se han propuesto preguntas relacionadas con las
expectativas respecto al cuido y a los apoyos familiares e
institucionales.

Valores: Se han seleccionado preguntas referentes a los
valores, creencias y normal morales que se consideran en
la relacion de cuido.

Cognicion sobre el cuido: Las preguntas aqui, se refieren
a la forma de pensar del cuidador y la forma de afrontar la
relacion de cuido.

Vejez: en este componente, las preguntas se dirigieron a la

valoracion de algunos aspectos del envejecimiento

Por ser un cuestionario creado para este trabajo de tesis,

hemos tenido que fiabilizar y validar dicho cuestionario. La fiabilidad

de la prueba ha sido de 0,575 (Alfa de Cronbach) y han aparecido en

la rotacion 15 factores que explican el 69,876 % de la varianza. Los

factores obtenidos los hemos nombrado de la siguiente manera:

S kW

Valoracion negativa de la vejez en lo fisico.

Cognicioén de suficiencia y singularidad en el trato del
mayor dependiente.

Percepcion de respaldo y ayuda familiar.

Obligacion moral de atender a los mayores.

Carga social y familiar.

Poco sentido y consideracion del cuido por el problema

que genera.
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7. Respaldo de los servicios publicos.

8. Competencia para atender al dependiente.

9. Consideracion negativa de la personalidad del mayor.

10. Facilidad par el acceso de material de ayuda y apoyo.

11. Carga econdmica para el Estado.

12. Soledad ante el dependiente y conciencia de la falta de
preparacion.

13. Ruptura de la convivencia familiar.

14. Importancia de la “familiaridad” en el cuido.

Ver tablas lay 1b, y anexo 4.

4. Cuestionario de Estrés Percibido

Es una autoescala de 30 items que mide el grado de estrés
percibido de una situacion y el grado en el que los sujetos encuentran
sus vidas impredecibles, incontrolables y sobrecargadas. Se preguntd a
los sujetos con que frecuencia sentian o pensaban de una cierta manera
en el ultimo mes. Para cada item, los sujetos escogen entre las
siguientes opciones: 1 (casi nunca), 2 (a veces), 3 (a menudo) y 4
(casi siempre). El rango de puntuaciones va de 30 a 120 y las

puntuaciones mas altas indican un estrés mas percibido.
A este cuestionario, también se le han calculado la fiabilidad y la
validez de constructo. Ver tabla 2a y 2b, y anexo 5. Los factores que

hemos obtenido han sido lo que siguen:

1. Preocupacion frente al nivelo fisico y psicoldgico.

2. Presion social.
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3. Buen estado fisico y psiquico.

4. Asuncion del problema y competencia para la solucion de
dicho problema.

5. Agobiado por le trabajo, desbordado.

6. Trabajo con mucha presion, decisiones muy rapidas, no
preparado.

7. Sentimiento de no recompensa, criticado, hacer las cosas
por obligacion.

8. Miedo al futuro.

5. Escala de Zarit

La escala de Zarit fue desarrollada con la finalidad de medir el
grado en que el cuidador percibia que su trabajo de asistencia al
enfermo con demencia alteraba su propia salud fisica y emocional, asi
como su situacion econdmica. Explora el sufrimiento del cuidador
principal en areas de salud fisica, psiquica, actividad social y recursos

econdémicos.

Es un instrumento autoadministrado, consta de 21 items, los
cuales se encuentran organizados en las subescalas de integracion
social, ocupacion y orientacion, independencia fisica y movilidad.
Cada item se puntiia de 0 (nunca) a 4 (casi siempre). La puntuacion
minima es de 0, y la maxima, 84. Se han establecido los siguientes
puntos de corte: entre 0 y 35 indica no sobrecarga; de 36 a 42,

sobrecarga leve, y de 43 a 84, sobrecarga intensa.
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Aunque la prueba esta estandarizada, se le han calculado la

fiabilidad y validez para nuestro estudio. Ver las tablas 3a y 3b, y

anexo 6. Se han obtenido los siguientes factores:

1.

2
3.
4

Sobrecarga personal-social.
Sobrecarga por inseguridad e incompetencia.
Sobrecarga por desbordamiento.

Sobrecarga por resentimiento.

6. Indice de Esfuerzo del Cuidador

Hemos querido con este cuestionario detectar aquello que reduce

el bienestar del cuidador. Lo primero en su salud, en el apoyo familiar,

la capacidad de las instituciones de adecuarse a sus necesidades, de la

informaciéon que tienen de la dependencia y en general el esfuerzo

fisico, psiquico y socio-familiar que conlleva la situacioén de cuido.

El cuestionario estd compuesto por 13 preguntas con una

respuesta posible dicotomica (si o no).

Como en los cuestionarios precedentes, se le han calculado la

fiabilidad y la validez. Ver tablas 4a y 4b, y anexo 7. Se han obtenido

los siguientes factores:

Sl

Esfuerzo fisico.
Esfuerzo familiar.
Esfuerzo econdémico.

Esfuerzo social.

7. Cuestionario de Valoracion del Comportamiento del
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Cuidador

En este cuestionario hemos planteado un conjunto de 20
situaciones en las que el cuidador debia valorar si el trato dado al
cuidado era bueno o malo. La fiabilidad de dicha prueba ha sido de
0,809 (Alfa de Cronbach). Realizado el analisis factorial, aparecen dos
factores que explican el 41,275 % de la varianza. Ver anexo 3.

Las situaciones se han agrupado de la siguiente forma:
- Mal trato: situaciones 12, 16, 17, 8, 3, 20, 10, 4, 18, 11 y 2.
- Buen trato: situaciones 6, 19, 9, 15,5, 13,7, 14y 1.

2.3. Procedimientos

Diserio:

El plan de actuacion que se ha concebido para alcanzar los
objetivos de estudio planteados en este trabajo, ha sido la realizacion
de un disefio de tipo “expost facto”, ya que nuestras intenciones
fundamentalmente ha sido observar la realidad y no intervenir en ella;
y utilizar la correlacion entre las variables para conocer el efecto de

unas sobre otras.

Las notas identificativas de esta propuesta empirica son las

siguientes:
1. Los efectos sobre la variable dependiente ya se han producido.

2. No se interviene modificando las condiciones sino que se

limita a seleccionar y observar.
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3. Trabaja con grupos naturales previamente formados y en
situaciones que ya vienen configuradas.

4. El papel principal del investigador consiste en seleccionar los
procedimientos de recogida y analisis de informacion de

datos.

Dentro de este disefio correlacional, hemos utilizado un disefio de
unico grupo con una sola mediciéon. Se ha realizado una unica
medicion sobre los rasgos de un determinado grupo; en nuestro caso

sobre los cuidadores informales.

También, se han seguido los pasos para este tipo de investigacion

expuestos por Mertens (1998), que propone los siguientes pasos:

1. Identificar el problema adecuado.
Identificar las variables que deben ser incluidas en el estudio.
Identificar los participantes mas apropiados a la investigacion

Recoger datos cuantificables

A

Analizar los datos e interpretar los resultados.

Procedimiento deontologico:

En principio, debemos mencionar que el quehacer cientifico,
como cualquier otro quehacer humano, ha de regirse por normas
¢ticas. Es necesario, pues, que las personas que investigan en
Psicologia Evolutiva, nuestro caso, debemos atenernos a normas

deontologicas. De entre ellas hemos puesto especial interés en:

- 194 -



Variables cognitivas y socioculturales que intervienene en la relacién cuidador informal y
persona mayor dependiente

v Los sujetos de la investigacion han dado su consentimiento de
modo expreso, consciente y libremente para ser investigados.

v" La informacion obtenida, se usara segtn los fines previstos y
conocidos por las personas investigadas.

v" Los sujetos han sido informados de la naturaleza del
instrumento y las condiciones de la investigacion lo maximo
posible, antes de la recogida de datos.

v Los participantes en todo momento han estado protegidos de
amenazas y riesgos fisicos y mentales.

v" Los sujetos han sido informados de que la informacion
obtenida sera confidencial. Nos hemos comprometido a
cumplir rigurosamente las condiciones y acuerdos negociados
con ellos y las promesas hechas.

v" En ningin momento, ni el instrumento ni la situacion de
investigacion han exigido una conducta que, en condiciones
normales, no se espera obtener de los sujetos.

v" La situacion que hemos procurado durante la investigacion, ha
permitido que los sujetos obtengan el maximo provecho de su

participacion.

Sin perder de vista estas condiciones éticas, se ha realizado el
trabajo de campo. Aquellos cuestionarios que se administraron en el
Aula Permanente de Formacion Abierta fueron explicados de forma
colectiva atendiendo a todas las preguntas y sugerencias que
manifestaron los encuestados. La realizaciéon la hicieron en sus
domicilios, siendo entregados los formularios a la semana siguiente.
Los que se hicieron individualmente el procedimiento fue el mismo,

solo que la explicacion del funcionamiento se le hizo personalmente.
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En total se recogieron los cuestionarios de 247 sujetos, de los
que hubo que eliminar 44 por no haber sido bien cumplimentados.
Recogidos los datos se procedid a crear la base de datos para ser

tratada en el programa estadistico SPSS 15.0.

Procedimiento estadistico

En primer lugar se ha procedido a crear las variables que
intervendran en el estudio para ser introducidas en el programa
estadistico para su procesamiento. A continuacion sigue la descripcion

de cada una de esas variables:

1. Variables sociodemograficas.

*» FEdad: Se refiere a la edad del cuidador informal.
Variable cuantitativa que se segmento posteriormente
en cuatro intervalos (=45, 46-51, 52-58, 59->)

= Sexo: Sexo del cuidador. Variable cualitativa y
dicotomica con valores asignados: 1 = hombre y 2 =
mujer.

= Parentesco: Se refiere a la relacion que el cuidador
tiene con el cuidado. Variable cualitativa nominal. Se
han asignado los siguiente valores: 1 = cényuge, 2 =
hijo/a, 3 = yerno/nuera, 4 = otro familiar o persona.

= Unica: Se refiere a si es la Gnica persona que cuida
del dependiente. Variable cualitativa nominal con los
valores: 1 = si, 2 =no.

»  Lugar: Se refiere al lugar en el que cuida al
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dependiente. Variable cualitativa nominal con los
valores siguientes: 1 = en el hogar del cuidador, 2 =
en el hogar del cuidado, 3 = en casa de un familiar, 4
= en otro lugar diferente.

»  Ayuda economica: Se refiere a si el cuidador recibe
ayuda econdmica. Variable cualitativa nominal con
los valores: 1 = si, 2 =no.

»  Ayuda fisica: Se refiere a si el cuidador recibe ayuda
fisica. Variable cualitativa nominal con los valores: 1
= si, 2 =no.

»  FEstudios: Se refiere a los estudios cursados por el
cuidador: Variable cualitativa nominal con los valores
siguientes: 1 = primarios, 2 = medios, 3 =
universitarios.

=  FEconomia: Se refiere a la situacion economica
percibida por el cuidador. Variable cualitativa ordinal
con los valores siguientes: 1 = mala, 2 = normal, 3 =
buena.

v Experiencia maltrato: Se refiere a si el cuidador ha
tenido a lo largo de su vida experiencia personal de
maltrato. Variable cualitativa nominal con los valores:
1 = si, 2=no.

= Vio: Ser refiere a si el cuidador vio a sus padres
cuidar de los abuelos. Variable cualitativa nominal
con los valores: 1 = si, 2 =no.

»  Salud fisica: Se refiere a la salud fisica percibida por
el cuidador. Variable cualitativa ordinal con los

valores siguientes: 1 = mala, 2 = normal, 3 = buena.
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Salud psicologica: Se refiere a la salud psiquica
percibida por el cuidador. Variable cualitativa ordinal
con los valores siguientes: 1 = mala, 2 = normal, 3 =
buena.

Habilidades sociales: Es la percepcion del cuidador
respecto a sus habilidades sociales. Variable
cualitativa ordinal con los valores siguientes: 1 =
mala, 2 = normal, 3 = buena.

Ocio: Se refiere a si el cuidador es alumno del Aula
Permanente de Formacion Abierta. Variable
cualitativa nominal con los valores: 1 = si, 2 =no.
Aislada: Se refiere a si el cuidador se siente aislado
socialmente. Variable cualitativa nominal con los
valores: 1 = si, 2 =no.

Tension: Se refiere a si la accion de cuidado ha creado
tension entre los miembros de la familia. Variable
cualitativa nominal con los valores: 1 = si, 2 = no.
Exceso: Se refiere a si el cuidador siente excesiva
dependencia del cuidado. Variable cualitativa nominal
con los valores: 1 = si, 2 =no.

Considera maltrato: Es la consideracion del cuidador
a si en general las personas dependientes son
victimizadas. Variable cualitativa nominal con los
valores: 1 = si, 2 =no.

Zedad: Ser refiere a la edad del cuidado. Variable
cuantitativa discreta.

Zsexo: Se refiere al sexo del cuidado. Variable

cualitativa nominal con los valores: 1 = si, 2 = no.
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Zsituacion economica: Se refiere a la percepcion del
poder econdémico de la persona cuidada. Variable
cualitativa ordinal con los valores siguientes: 1 =
mala, 2 = normal, 3 = buena.

Zproblemas fisicos: Se refiere a si el cuidado tiene
problemas fisicos. Variable cualitativa nominal con
los valores: 1 = si, 2 = no.

Zcuales1: Se refiere al tipo de padecimiento fisico del
cuidado. Variable cualitativa nominal, cuantificad de
la siguiente forma: 1 =Problemas de corazén y
respiratorios, 2 = Artrosis, 3 = Céncer, 4 = problemas
motoricos, 5 = Parkinson, 6 = Paralisis, ictus cerebral,
7 = Vision, diabetes, huesos, 8 = otros.

Zproblemas mentales: Se refiere a si el cuidado tiene
problemas mentales. Variable cualitativa nominal con
los valores: 1 = si, 2 =no.

Zcuales?2: Se refiere al tipo de padecimiento psiquico
del cuidado. Variable cualitativa nominal, cuantificad
de la siguiente forma: 1 = Depresion, 2 = Demencias,
3 = Esquizofrenia, 4 = Trastornos de la personalidad,
5 = Problemas de memoria, 6 = Otros.

Zproblemas: Se refiere a si ha habido en la familia
algin suceso anterior a la dependencia. Variable

cualitativa nominal con los valores: 1 = si, 2 = no.

2. Variables del cuestionario STAL

AnsiedadE: Se refiere al grado de ansiedad que le
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produce, al cuidador informal, la relacion de cuido.

Variable cuantitativa discreta.

3. Variables del cuestionario: Indice de Esfuerzo del Cuidador.

»  Flindiesfu: Se refiere al esfuerzo fisico que realiza el
cuidador, (trastorno del suefio, consumo de tiempo,
comportamiento molesto y situacion desbordante).
Variable cuantitativa continua.

»  [indiesfu: Se refiere al esfuerzo familiar,
(modificaciéon en el ambiente familiar, cambio de
planes personales, cambios emocionales en la
relacion). Variable cuantitativa continua.

»  F3indiesfu: Se refiere al esfuerzo econdmico,
(modificaciones en el trabajo y carga econdmica.
Variable cuantitativa continua.

»  Findiesfu: Se refiere al esfuerzo social, (restriccion
social, dificultad de aceptar y adaptarse a la nueva

situacion). Variable cuantitativa continua.

4. Variables del cuestionario: ZARIT.

= Flzarit: Se refiere a la sobrecarga personal-social que
soporta el cuidador, (sobrecarga personal, fisica,
psicoldgica y social en las relaciones con los demas).
Variable cuantitativa continua.

= [2zarit: Se refiere a la sobrecarga por inseguridad e

incompetencia, (no sabe qué debe hacer ni qué pasara

- 200 -



Variables cognitivas y socioculturales que intervienene en la relacién cuidador informal y
persona mayor dependiente
en el futuro). Variable cuantitativa continua.

»  [F3zarit: Se refiere a la sobrecarga del cuidador por
desbordamiento de la tarea, (no puede dar mas ayuda,
no cuenta con dinero, se siente incodmodo). Variable
cuantitativa continua.

»  [F4zarit: Se refiere a la sobrecarga que siente el
cuidador por resentimiento, (siento no hacer o
suficiente, seguridad de que lo podria hacer mejor de

lo que lo hace, etc.). Variable cuantitativa continua.

5. Variables del cuestionario: Estrés Percibido.

= Flestresper: Preocupacion del cuidador por su nivel
fisico y psicoldgico. Variable cuantitativa continua.

»  [2estresper: Se refiere a la presion social que siente
el cuidador en el cuidado. Variable cuantitativa
continua.

= [3estresper: Se refiere a la percepcion del buen
estado fisico y psicologico que le produce el cuidado.
Variable cuantitativa continua.

»  [4estresper: Se refiere a la percepcion del cuidador
cuando ha asumido el problema y se siente
competente para solucionarlo. Variable cuantitativa
continua.

= FSestresper: Se refiere a cuando la situacion le agobia
por el trabajo que realiza, desbordado. Variable
cuantitativa continua.

= Fobestresper: Se refiere a la presion con la que trabaja
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el cuidador, debe tomar decisiones muy rapidas y no
se siente preparado para ello. Variable cuantitativa
continua.

= [7estresper: Se refiere al sentimiento del cuidador de
no sentirse recompensado, se siente criticado y hace
las cosas por obligacion. Variable cuantitativa
continua.

»  F8estresper: Se refiere a la emocion de miedo al
futuro que siente el cuidador. Variable cuantitativa

continua.

6. Variables del cuestionario: Factores Cognitivos vy

Socioculturales.

»  Flfacco: Valoracion negativa de la vejez en lo fisico,
por parte del cuidador. Variable cuantitativa continua.

»  [2facco: Cognicién de suficiencia y singularidad en
el trato al dependiente. Variable cuantitativa continua.

»  F3facco: Percepcion de respaldo y ayuda familiar.
Variable cuantitativa continua.

»  F4facco: Obligacion moral de atender a los mayores.
Variable cuantitativa continua.

»  FSfacco: Carga social y familiar. Variable cuantitativa
continua.

= F6facco: Poco sentido del cuidado por los problemas
que genera. Variable cuantitativa continua.

= F7facco: Respaldo de los servicios publicos. Variable

cuantitativa continua.
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F8facco: Valoracion y certeza personal del cuidador
que se siente capacitado para el cuido. Variable
cuantitativa continua.

F9facco: Valoracion negativa de la personalidad el
cuidado. Variable cuantitativa continua.

FlOfacco: Facilidad para el acceso de material de
ayuda y apoyo. Variable cuantitativa continua.
Fllifacco: Carga econdmica para el Estado. Variable
cuantitativa continua.

Fl2facco: Soledad ante el dependiente, siendo
consciente de la falta de preparacion. Variable
cuantitativa continua.

Fl3facco: Situacion de ruptura de la situacion
familiar. Variable cuantitativa continua.

Fl4facco: La familiaridad como algo fundamental en
la implicacion del cuido. Variable cuantitativa

continua.

7. Variables del cuestionario: Valoracion del Comportamiento

del Cuidador.

Buentrato: Se refiere al conjunto de situaciones en las
que se valora por parte del cuidador como buen trato.
Variable cuantitativa continua.

Maltrato: Se refiere al conjunto de situaciones en las
que se valora por parte del cuidador como buen trato.

Variable cuantitativa continua.
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Los célculos estadisticos han sido realizados por el programa

estadistico SPSS 15.0, y han sido los siguientes:

1. Descriptivos para la definicion y descripcion de las variables:
media, mediana, moda, desviacion tipica, asimetria y curtosis,
valores maximo y minimo, pruebas de bondad estadistica
(binomial, K-S de normalidad, Chi cuadrado).

2. Inferencial para determinar la relacion establecida entre las
variables. Para ellos hemos utilizado pruebas no paramétricas
como la “U” de Mann Whitney.

3. Tablas de Contingencia, “Alfa de Cronbach” para la fiabilidad
y Analisis factorial para viabilizar y validar los cuestionarios.

4. Funcion de regresion lineal para la prediccion del buen y mal

trato.

- 204 -



Variables cognitivas y socioculturales que intervienene en la relacién cuidador informal y
persona mayor dependiente

3- RESULTADOS

3.1.-Descriptivo de las variables obtenidas como factores

v' Factores obtenidos en el cuestionario: Indice de
Esfuerzo del Cuidador. Ver tabla 5 y grafico 22.

v" Factores obtenidos en el cuestionario: Zarit. Ver tabla
6 y grafico 23.

v Factores obtenidos en el cuestionario: Estrés
Percibido. Ver tabla 7 y grafico 24.

v Factores obtenidos en el cuestionario: Factores

Cognitivos y Socioculturales. Ver tabla 8 y grafico 25.

3.2.- Perfil del cuidador informal en este estudio

v" La edad media es de 52,26 afios.

v Son hijas o hijos los cuidadores de mayor frecuencia,
(60,6%). Ver grafico 8.

v No son los unicos cuidadores, (62,1%).

v El lugar en el que se cuidad a la persona dependientes,
suele ser la casa del cuidador informal, (61,6%).

v No reciben ayuda econdémica, (81,3%).

v" No reciben ayuda fisica para cuidar al dependiente,
(65,5%).

v" Los estudios mas frecuentes son los “primarios”,
(56,7%).

v La situacidon econdmica la consideran normal,

(77,3%)
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v" No tienen experiencia personal de maltrato, (93,1%).

\

Tienen experiencia de haber visto a sus padres cuidar
de los abuelos, (65,3%).

La salud fisica la definen “normal”, (58,6%).

La salud psiquica la valoran “normal”, (49,8%).

No realizan actividades de ocio, (70,9%)

AERNEE NN

No se sienten aislados socialmente por el cuidado,

(85,2%).

v' Se sienten presionados en la relacion con los
familiares por razén del cuido, (61,6%).

v Sienten un exceso de dependencia de la persona
cuidada, (61,1%).

Ver graficos de 1 a 19.

3.3.- Perfil, en este estudio, de la persona mayor cuidada

La edad media es de 79,19 afios.

Son mujeres mayoritariamente, (73,3%).

La economia se situa en un nivel normal, (73,9%)
Tienen problemas de comunicacion verbal, (82,3%).
Tienen problemas fisicos, (84,7%). Ver gréfico 6.
Tienen problemas psiquicos, (50,7%). Ver grafico 7.

NS N N N N SR

La dependencia suele ser: medicamentosa, aseo y

vestimenta, transporte y paseo y alimentacion.

3.4.- Relacion de las variables: ansiedad, esfuerzo del

cuidador, estrés percibido y sobrecarga, con las variables

sociodemogrdficas.
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1) Ansiedad:

v" La media de ansiedad estado es de 8,06 siendo el
valor minimo 1 y el maximo 10. Esto indica que
es muy elevada la ansiedad de los cuidadores en
la relacion con el mayor dependiente.

v' Son aquellos cuidadores que tienen estudios
universitarios los que puntian mas alto en
ansiedad.

v' La tensién familiar creada por el cuidado del
mayor dependiente, también es una variable que
punttia con valores altos en ansiedad.

v' En general, son pocas las variables
sociodemograficas que intervienen de forma
significativa en la ansiedad. Tal vez, esto sea un
indicador de que la relacion en si es una fuente

importante de ansiedad.

2) Esfuerzo del cuidador:

v Los hombres consideran que es esfuerzo familiar
en cuanto a modificaciones en el ambito familiar,
cambios en los planes familiares y cambios
emocionales; son menores que la consideracion de
las mujeres.

v" Cuando se es el Gnico familiar, se pondera con

puntuaciones mas altas el esfuerzo familiar.
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Cuando no se tiene ayuda fisica, se puntia mas
alto en esfuerzo econdmico.

Cuando si se tiene experiencia de maltrato, es mas
alto el esfuerzo fisico, familiar y economico.
Cuando no se tiene una actividad de ocio, mas
esfuerzo familiar.

Cuando se sienten aislados socialmente, mas
esfuerzo fisico, familiar, econdmico y social.
Cuando hay tension en la familia, mas esfuerzo
fisico, familiar, econémico y social.

Cuando se siente dependiente de la persona
cuidada, mas esfuerzo fisico, familiar, econdmico
y social.

Si el sexo del cuidado es hombre, se pondera mas
alto el esfuerzo social.

Si el cuidado tiene problemas fisicos, se considera
alto el esfuerzo fisico y social.

Si el cuidador tiene problemas psicologicos, se
considera mas alto el esfuerzo fisico, familiar,
econdmico y social.

Si hay experiencias negativas en la familia
respecto al cuidado, mayor es el esfuerzo fisico,
familiar y social.

Son los cuidadores entre 46 y 58 afios los que
consideran mayor el esfuerzo fisico, econdmico y
social.

Las hijas en el parentesco, sienten mayor esfuerzo

social.
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3) Estrés percibido:

v

Las mujeres sienten mas preocupacion por el
nivel fisico y psicolédgico, por la posicion social,
agobio por el trabajo, desbordado y con presion, y
con poca preparacion y miedo al futuro.

Si tiene experiencia de maltrato, percepcion del
estrés social y agobio por el trabajo.

Si vio cuidar a sus progenitores, percibe menos el
estrés social y el agobio por el trabajo.

Si realiza alguna actividad de ocio, percibe mayor
estrés en buen estado fisico y psiquico, en sentirse
competente, aunque no se siente recompensado.

Si se siente aislado socialmente, estrés por la
preocupacion frente 1 nivel fisico y psiquico, por
la presion social, agobio por el trabajo, trabajo
con mucha presion y no se siente recompensado.
Si hay tension familiar, estrés por la preocupacion
frente al nivel fisico y psicologico, presion social,
agobio por el trabajo y desbordado; no se siente
recompensado.

Si el cuidado tiene problemas mentales, se siente
estrés frente al nivel fisico y psiquico y a la
presion social.

Si ha existido experiencia negativa en la familia,
estrés frente al nivel fisico y psiquico, a la presion

social, agobiado por el trabajo, trabajo con mucha
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presion.

Los cuidadores entre 45 y 58 afios, estrés por el
trabajo con mas presion y miedo al futuro.
Respecto al parentesco, son los hijos/as las que
manifiestan mayor estrés frente al nivel fisico y
psiquico, presion social. El conyuge estrés por
sentirse competente aunque no recompensado.

Si es cuidado en casa de otro, estrés por trabajo
con mucha presion y sentirse no preparado.
Cuando la salud fisica es mala, estrés
preocupacion frente a nivel fisico y psiquico,
presion social, agobiado por el trabajo, trabajo
con mucha presion, miedo al futuro.

La salud mental del cuidado es mala, estrés por
preocupacion frente al estado fisico y psiquico,
presion social, agobio por el trabajo, trabajo con
mucha presion, no sentirse recompensado, miedo

al futuro.

La mujer siente sobrecarga personal-social.

Si es el tnico cuidador, no siente sobrecarga por
inseguridad o incompetencia, pero si se siente
desbordado.

Si no recibe ayuda fisica, siente sobrecarga por
desbordamiento.

Si ha tenido experiencia de maltrato, siente mas
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sobrecarga personal y social, por desbordamiento
y por resentimiento.

v" Si no realiza actividad de ocio, se siente mas
sobrecarga personal-social.

v' Si se siente aislada socialmente, sobrecarga
personal-social, por inseguridad e incompetencia
y por desbordamiento.

v' Si hay tension familiar, se siente mas sobrecarga
personal-social.

v Si se siente aislada socialmente, sobrecarga
personal-social, por inseguridad e incompetencia
y por desbordamiento.

v" Si no hay comunicacion verbal con el cuidado,
sobrecarga personal-social. Si hay comunicacion,
sobrecarga por resentimiento.

v Si hay problemas mentales del cuidado,
sobrecarga personal-social, por inseguridad e
incompetencia y por desbordamiento.

v" Si ha habido experiencias negativas en la familia,
sobrecarga por inseguridad e incompetencia.

v’ A partir de 59 afios y en adelante, se siente mas la
sobrecarga personal-social y por desbordamiento.

v' Cuando la relacion de parentesco es la de
conyuge, mas sobrecarga personal-social, por
inseguridad e incompetencia y por
desbordamiento.

v Si el lugar del cuidado es el propio hogar del

cuidador, mas sobrecarga personal-social, por
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inseguridad e incompetencia y por
desbordamiento.

Cuando la salud fisica del cuidador no es buena,
la sobrecarga se da a nivel personal-social,
inseguridad e incompetencia, por desbordamiento
y por resentimiento.

Cuando la salud psicolégica del cuidador no es
buena, sobrecarga personal-social, inseguridad e

incompetencia y por desbordamiento.

Ver tabla 9,10y 11.

3.5.- Relacion de las variables cognitivas y socioculturales

con las variables: ansiedad, esfuerzo del cuidador, estrés percibido y

sobrecarga.

1) F1- Valoracion negativa de la vejez en lo fisico:

2)

3)

4)

v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan

un indice de esfuerzo medio y alto y los que

tienen niveles altos de sobrecarga.

F2- Cognicion de suficiencia y singularidad en el trato al
dependiente:

v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan

niveles medios de estrés percibido.

F3- Percepcion de respaldo y ayuda familiar:

v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan

un indice de esfuerzo alto, y un bajo nivel de

estrés percibido y en sobrecarga.

F4- Obligacion moral de atender a los mayores:
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5)

6)

7)

8)

9)

persona mayor dependiente

v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan

niveles medios de sobrecarga.
F5- Carga social y familiar del cuidado:

v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan
niveles muy altos en sobrecarga.

F6- Poco sentido a la conducta de cuido por la
problematica que genera:

v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan
niveles muy altos en esfuerzo, estrés y sobrecarga.

F7- Respaldo de los servicios publicos:

v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan
niveles muy bajos en esfuerzo y sobrecarga y
niveles medios en estrés.

F8- Consideracion de sentirse preparado para atender al
cuidado:

v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan
niveles muy bajos de estrés y sobrecarga.

F9- Valoracion negativa de la personalidad del mayor:
v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan

niveles muy altos en esfuerzo.

10) F10- Facilidad para conseguir material de apoyo y ayuda:

v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan

niveles bajos en estrés y sobrecarga.

11) F11- Carga para el Estado:

v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan

niveles altos en esfuerzo.

12) F12- Cogniciéon de estar mal preparado para ayudar al

mayor dependiente, sentimiento de soledad:
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v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan
niveles muy altos en estrés y sobrecarga.
13) F13- Ruptura de la convivencia familiar:
v Puntuan alto en este factor, aquellos que presentan
niveles muy altos en esfuerzo y en ansiedad.
14) F14- Familiaridad en la relacion de cuidado:
v En este factor no aparece significacion estadistica
respecto a las variables consideradas.

Ver tabla 13.

3.6.- Relacion entre las variables cognitivas y socioculturales

y las variables sociodemogrdficas.

1) F1- Valoracion negativa de la vejez:
v" Puntuan alto:
e La mujer.
e Sirecibe ayuda fisica.
e Cuando el cuido crea tension.
e Cuando la cuidada es mujer.
e Si existe alglin problema psicologico en
el cuidador.
e Si ha ocurrido alglin suceso negativo en
la familia.
e (Cuando existe problema mental en el
cuidado.
2) F2- Cognicion de suficiencia y singularidad en el trato al
dependiente:

v" Puntutan alto:
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e Sies el unico cuidador

e Sino recibe ayuda fisica

e Los que tienen estudios primarios

3) F3- Percepcion de respaldo y ayuda familiar:
v Puntuan alto:

e Los hombres

e No es la tinica persona cuidadora

e No vio a sus padres cuidar de sus
abuelos

e Realiza una actividad de ocio

¢ No se siente aislada socialmente

e El cuido no crea tension familiar

e No siente exceso de dependencia del
cuidado

e No hay comunicacién verbal con el
cuidado

e Hay problemas fisicos en el cuidado

e No hay experiencia negativa en la
familia

e El cuidador esta bien psicoldgicamente

4) F4- Obligacion moral de atender a los mayores:
v Puntuan alto:

e No realiza actividad de ocio

e No existe comunicacion verbal con el
cuidado

e Existe problema mental en el cuidado

e [a edad entre 52-58 anos
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Estudios universitarios
Buena salud fisica del cuidador

Buena salud psicologica del cuidador

5) F5- Carga social y familiar del cuidado:

v" Puntutan alto:

Es el unico cuidador

Si vio a sus padres cuidar de los
abuelos

El cuidado crea tension en la familia

El cuidador siente exceso de
dependencia del cuidado

El cuidador tiene mala situacion
econdmica

El cuidado se siente mal

psicoldgicamente

6) F6- Poco sentido a la conducta de cuido por la

problematica que genera:

v" Puntutan alto:

Si recibe ayuda econémica

Tiene experiencia personal en maltrato
No realiza actividad de ocio

El cuidado crea tension familiar

El cuidador siente exceso de
dependencia

Edad del cuidador entre 52 y 58 afios
Mala salud fisica del cuidador

Mala salud psiquica del cuidador

7) F7- Respaldo de los servicios publicos:
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v" Puntutan alto:

No siente exceso de dependencia del
cuidado
Existe comunicacién verbal con el
cuidado
No existe experiencia negativa en la
familia

Se siente bien psicolégicamente

8) F8- Consideracion de sentirse preparado para atender al

cuidado:

v" Puntutan alto:

Mujer

Si recibe ayuda fisica

No vio a sus padres cuidar de sus
abuelos

Realiza actividad de ocio

No se siente aislada socialmente

No siente exceso de dependencia del
cuidado

La salud fisica y psicologica del

cuidador es buena

9) F9- Valoracion negativa de la personalidad del mayor:

v" Puntutan alto:

Se recibe ayuda fisica para el cuido
Hay tension familiar por el cuido

Edad del cuidador entre 46 y 51 afios
Mala salud fisica y psiquica del

cuidador
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10) F10- Facilidad para conseguir material de apoyo y ayuda:
v" Puntuan alto:
e Hombre
e No es la tinica persona cuidadora
e No hay tensién por el cuidado
e Hay problema fisico en el cuidado
11) F11- Carga para el Estado:
v" Puntuan alto:
e FEl cuidador tiene experiencia de
maltrato
e Edad entre 46 y 51 afios
e Economia normal-mala
e Salud fisica y psicoldgica mala
12) F12- Cognicion de estar mal preparado para ayudar al
mayor dependiente, sentimiento de soledad:
v" Puntuan alto:
e  Mujer
e Es la tinica persona cuidadora
e Si vio a sus padres cuidar de sus
abuelos
13) F13- Ruptura de la convivencia familiar:
v" Puntuan alto:
e Mujer
e Es la tinica persona cuidadora
e No recibe ayuda fisica para el cuidado
e Tiene estudios primarios
e Mala situacion econdomica del cuidador

14) F14- Familiaridad en la relacion de cuidado:
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v" Puntutan alto:

No realiza actividad de ocio

Ver tabla 12.

3.7.- Funcion predictiva de la valoracion de “mal trato’en

relacion a las variables cognitivas y socioculturales.

v Buen trato:
Buentrato =-0,070 faccol4 + 15,49

v' Mal trato:
Maltrato = -0,175 faccol2 -0,219 facco7 +
0,108 faccoll + 2,943

v Descripcion de las variables:

(-) faccol2: Soledad ante el dependiente,
conciencia de la falta de preparacion.

(-) facco7: Respaldo de los servicios
publicos.

(+) faccoll: Carga econdmica para el
Estado (poca relacion con los demas)

(-) faccol4: La importancia de la
familiaridad en el cuido del mayor

dependiente.

3.8.- Efecto de la Educacion (Programa Universitario para

Mavores) en la calidad de la relacion entre el cuidador y el mayor

dependiente.

v Cuidadores que asisten al APFA

e Siperciben el respaldo y la ayuda familiar.
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e No se sienten obligados moralmente para
atender a los amyores dependientes

e Encuentran que el cuidado tiene sentido
independientemente de los problemas que
genere.

e Se consideran preparados para afrontar el

problema de la dependencia.

3.9.- Resumen de los resultados:

1. Variables sociodemograficas Vs. Ansiedad, esfuerzo,
sobrecarga, estrés.

v La ansiedad estado es muy alta en general. Queda
poco afectada por las distintas variables; lo que tal vez
indica el fuerte impacto de la relaciéon en los
cuidadores.

v La ansiedad, el esfuerzo percibido, la sobrecarga del
cuidador y el estrés percibido, se sienten con
intensidad en: la mujer, haber tenido experiencia de
maltrato, cuando se es el Unico cuidador, cuando se
tiene poca ayuda fisica, no se realiza ninguna
actividad de ocio, suele haber tension en la familia
por el cuido, por las caracteristicas fisicas y psiquicas
tanto del cuidador como de la persona cuidada;
cuando el parentesco es de hija/conyuge, y las edades

comprendidas entre 46 y 58 afios.

2. Variables cognitivas y socioculturales Vs. Ansiedad, esfuerzo,
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sobrecarga y estrés.

v

Variables cognitivas negativas se relacionan con altos
niveles de esfuerzo, sobrecarga y estrés.

Variables cognitivas positivas se relacionan con
niveles bajos de estrés y sobrecarga.

Variables sociales negativas se relacionan con
sobrecarga muy alta y esfuerzo alto.

Variables sociales positivas se relacionan con niveles
bajos de estrés, esfuerzo, sobrecarga y ansiedad.
Variables culturales se relacionan con niveles

normales de sobrecarga.

3. Variables cognitivas y socioculturales Vs. Variables

sociodemograficas

v

Variables cognitivas negativas se relacionan con:
mujer, alta tension familiar, mujer cuidada, problemas
fisicos y psiquicos, problema mental del cuidado,
experiencia de maltrato, no realizar ocio, edad entre
46 y 51 afios, vio a los padres cuidar, y es el tinico
cuidador.

Variables cognitivas positivas se relacionan con:
mujer, no vio cuidar a sus padres, y practican
actividades de ocio.

Variables sociales negativas se relacionan con: tinico
cuidador, vio cuidar a sus padres, con la tension
familiar, exceso de dependencia del cuidador, mala
situacién economica, sentirse mal fisica y

psicoldgicamente y tener experiencia de maltrato.
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v’ Variables sociales positivas se relacionan con: hay
mas cuidadores, no vio a los padres practicar cuidado,
realiza actividades de ocio, no se siente aislada
socialmente, no existe tension familiar, no siente
exceso de dependencia del cuidado, y sentirse bien
psicologicamente.

v' Variables culturales se relacionan con: no hacer
actividades de ocio, dificultad en la comunicacion del

cuidado, y problemas mentales en la persona cuidada.

4. Funcion predictiva
v' El maltrato se valora con puntuaciones mas altas
cuando: se piensa que el cuidado del mayor es una
carga econdmica para el Estado, cuando no se tiene el
respaldo de los servicios publicos, y cuando no se
tiene conciencia de la falta de competencia para llevar

a cabo el cuido.

5. Efectos de la Educacion
v Los efectos educativos del APFA ha sido manifiesta
en especial por la certidumbre que produce en el
cuidador la competencia para afrontar el problema de

la dependencia.
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4- CONCLUSIONES

Las aportaciones de esta tesis se enmarcan dentro del ambito
personal y particular de la relacion entre el cuidador informal y la
persona mayor dependiente. Pretendemos aportar el rigor del
conocimiento psicologico a esta tematica que durante tiempo se ha
abastecido de la experiencia otorgada por la tradicion. Tenemos muy
presente, que dicho trabajo forma parte del camino que nos ha de
llevar a la consideracion del colectivo de mayores, como una entidad
que alcanzard dimensiones que solo podran ser atendidas desde el

ambito de los servicios sociales y publicos.

La relacion de cuido establecida entre el cuidador informal y
la persona mayor dependiente estd afectada por un conjunto de
variables estudiadas en profundidad. Algunas de las variables, tales
como: la ansiedad estado, la sobrecarga del cuidador, el estrés
percibido y el indice de esfuerzo del cuidador; asi como otras de corte

sociodemografico han sido replicadas en este trabajo

Cabe destacar lo que sigue:

La funcién de cuidador informal es asumida por los elementos
familiares de forma muy clara. Asi, los componentes de la familia
suponen el 97%, siendo las hijas el 60% de esa asuncion. Esto se
confirma en estudios realizados por Zunzunegui, Llacer y Beland
(2002) y Ribas (2000). Pero dentro de este subsistema familiar entre
personas mayores, de los que habla Mufioz (2004), se producen
situaciones que pueden afectar a la relacion familiar. Este hecho se

pone de manifiesto en nuestro estudio con el 62% de la poblacion que

-223 -



Ruth Maria Calero Pérez

manifiesta este extremo. Quizds, porque se soporta con dificultad la
inestabilidad y precariedad en la que se vive la situacion (el 60% de
los cuidadores dicen tener dependencia del mayor cuidado),
produciendo en algunos casos comportamientos agresivos reciprocos,

o un importante deterioro de la relacion familiar.

Cuando el cuidador es el unico o principal en el cuido, éste se
siente desbordado por la sobrecarga y echa en falta el respaldo
familiar. Este desbordamiento, tal vez se produzca por la asuncion del

cuidado basico y la responsabilidad que éste acarrea.

Las relaciones previas al cuido establecidas entre cuidador y
cuidado, influyen de forma importante en estas relaciones suponiendo
un mayor esfuerzo fisico, familiar y social por parte del cuidador. Se

confirma esta influencia en el estudio de Williamson y Shaffer (2001).

El aislamiento social que experimenta el cuidador, es un dato
importante a tener en cuenta ya que ese sentimiento de restriccion
social y de dificultad en aceptar y adaptarse a la nueva situacion,
puede suponer un indice de esfuerzo en el cuidador muy alto, con los
consiguientes efectos. Nuestros resultados al efecto, confirman el
estudio de Croog, Burleson, Sudilovsky y Baume (2006) que
encontraron que dicho esfuerzo era la variable mas fuerte asociada con
la ira y el resentimiento del cuidador hacia la persona cuidada, seguido
de la preocupacion del cuidador por las limitaciones en tiempo para
ellos mismos y en especial sobre la vida social. Estos efectos se
manifiestan importantes en la sintomatologia depresiva y ansiosa en

los cuidadores.
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Respecto a la percepcion del efecto fisico y psicologico
producido por el cuidador en la relacion de cuido, parece evidente,
aunque los resultados de nuestro estudio son menores que los
expresados por Badia (2004). Tal vez, quede explicada esta diferencia
por el tipo de indicadores utilizados. En nuestro estudio se han usado
valoraciones subjetivas de la salud fisica y psicoldgica. Consideramos
aqui la importancia, por su peso, de la ansiedad estado mostrada por
los cuidadores, que ha sido del 87% corroborando los estudios de
Bodnar y Kiecolt-Glaser (1994) y Russo, Vitaliano, Brewer, Katon y
Becker (1995).

Resumiendo lo expuesto hasta ahora y por los resultados
obtenidos con anterioridad, podemos concluir la importancia que
variables de tipo socio-demgrafico tienen en la calidad de la relacion
entre el cuidador informal y el de la persona mayor dependiente.

Algunas de ellas quedan ratificadas en este estudio.

Sin embargo, la variabilidad del comportamiento en Ila
relacion cuidador-cuidado, nos hace pensar en otros aspectos que
tengan que ver con esta relacion; asi, hemos considerado que otras
variables de tipo cognitivo y sociocultural, pueden dar algunas razones
sobre dicha variabilidad. Parece demostrarse en los resultados
obtenidos al relacionar dichas variable de corte cognitivo y
sociocultural con la ansiedad, la sobrecarga, el estrés y el esfuerzo del

cuidador en su tarea.

Queda claro en este estudio, como variables cognitivas en las
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que el cuidador utiliza recursos y estrategias de valoracion de aspectos
de la vejez, o expresa pensamientos de autoeficiencia o de falta de
competencia, y juzga situaciones de soledad; influyen y amortiguan la
forma en que se relacionan cuidador y cuidado. Asi, la valoracion
negativa sobre los aspectos fisicos o la personalidad en la vejez,
quedan sus efectos patentes en los niveles de esfuerzo, sobrecarga y
estrés. La confirmacion de que ciertas barreras cognitivas
(estereotipos) influyen negativamente en los cuidadores se apunt6 en

trabajos como el de Losada, Knight y Marquez (2003).

Los cuidadores que se sienten eficaces, muestran niveles bajos
de estrés y sobrecarga, confirmando asi el estudio de Steffen,
McKlbbin, Zeiss, Gallagher-Thompson y Bandura (2002). La
confianza en la capacidad para responder a los problemas presentados
por el cuidado, se asocia negativamente con niveles de ira, y la
confianza en la capacidad para controlar la preocupacion se asocia a

baja ansiedad.

Los factores cognitivos tienen una gran importancia en la
actuacion del cuidador ya que dichas actuacines son el resultado de su
pensamiento y valoracién sobre aspectos de la relacion cuidador-
cuidado y sobre las consecuencias emocionales de dichas actuaciones.
Tal vez, habria que tener en cuenta, un enfoque cognitivo, con el
Modelo de Procesamiento de la Informacion. (Losada, Izal, Masquz y
Pérez, 2004). Esto nos permite tener en cuenta que las capacidades
cognitivas y los procedimientos de procesamiento de la informacion,
influyen en los procesos de aprendizaje y en el proceso de gestacion

de estrategias desarrolladas por los cuidadores. Este modelo plantea
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que la conducta del cuidador puede ser debida a un déficit o no en la

forma en que los cuidadores procesan la informacién que procede de

su medio ambiente social, y ello explicaria, por qué unos cuidadores

se ven mas afectados por la relacion de cuido.

Las variables socioculturales, tienen un peso relevante en la
forma en la que se ejerce de cuidador. Actividades de ocio realizadas y
el apoyo recibido tanto familiar como institucional, modulan el
impacto que puede tener la situacion de cuido. Cuando se percibe el
respaldo y ayuda, tanto familiar como institucional, los niveles de
estrés y sobrecarga son bajos. Los patrones de crianza y los estilos de
educacion, ejercen influencia sobre el desarrollo de la forma de ser y
de actuar de los cuidadores. De esta forma, altas puntuaciones en la
valoracion de la obligacion moral de atender a los mayores, hacen que
el cuidador presente niveles medios de sobrecarga. Se ve, que hay
valores compartidos por la sociedad que influyen sobre lo que se
piensa, se siente y se hace. En esta linea socio-cultural, queda claro en
nuestro trabajo, la consideraciéon de que la atencion a los mayores es
una tarea claramente de familia, poniendo de manifiesto la influencia
de algunos grupos socioculturales y cémo estos factores
socioculturales influyen en el impacto que puede tener la situacion de
cuidado sobre los familiares que atienden a los mayores dependientes.

Estos resultados confirman el estudio de Heok y Li (1997).

Las manifestaciones conductuales de los cuidadores en la
relacion de cuido, no son inocuas y asi aparecen en dos metaanalisis
citados que confirman que cuidar provoca consecuencias negativas

tanto fisicas como psicolégicas para los cuidadores (Pinquart y
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Sorensen, 2003). En el modelo de estrés adaptado al cuidado, basado
en los modelos de Haley, Levine, Brown y Bartolucci, (1987),
observamos como las variables contextuales y del entorno son
estresores objetivos a los que damos un valor y se producen unas
consecuencias. Cada una de estas dimensiones del modelo contribuye
de forma significativa a explicar por qué la atencidon a personas
mayores dependientes tiene consecuencias negativas para los
cuidadores. A través de este modelo se puede explicar por qué el
malestar del cuidador no es un proceso o fendémeno unitario, sino que
mas bien hace referencia a un conjunto de circunstancias,
experiencias, respuestas y recursos que influyen en que el impacto del

cuidado sobre la salud varie considerablemente entre cuidadores.

No obstante, pocos estudios han analizado cual puede ser la
influencia del entorno sociocultural del cuidador o de la manera de
pensar de éste en el proceso del cuidado. Por ello el interés en nuestro
estudio de elaborar un cuestionario que tuviera en cuenta estos
aspectos y de determinar como posibles causas del comportamiento

del cuidador.

Para intentar explicar el comportamiento del cuidador, hemos
seguido y adaptado la Teoria del Procesamiento de la Informacion
Social de la Agresion de Dodge. Este autor elabor6 un modelo de
procesamiento de la informacién social que intenta explicar por qué
los nifios llegan a preferir las soluciones agresivas y no agresivas ante
los problemas sociales. En nuestro caso trataria de explicar el porqué

de las diferencias conductuales de los cuidadores informales.
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Los pasos que seguirian los cuidadores en su relacion con la
persona dependiente, serian los siguientes: codificar las claves
sociales, interpretar las sefiales sociales, formular metas sociales,
generar estrategias de solucion de problemas, evaluar la probable
eficacia de las estrategias y seleccion de una respuesta y, emitir una
respuesta. Todo estaria condicionado por el estado cognitivo del
cuidador, por las expectativas sociales de éste y por su conocimiento
de las reglas sociales. Los problemas o dificultades que se presenten
en cada uno de estos pasos, marcara la actuacion de los cuidadores

pudiendo ser la explicacion de la variabilidad.

Nos parece interesante mencionar dos aspectos de este trabajo.
En primer lugar la relacion positiva que se establece entre los
cuidadores que realizan una actividad de ocio (concretamente en
nuestro estudio, ser alumnos del Aula Permanente de Formacion
Abierta) y que de forma tan positiva influye en la relacion cuidador-
cuidado. En segundo lugar, cémo la valoraciéon de situaciones de
cuido, en las que aparecen escenas de buen o maltrato, puede estar
influenciada por factores cognitivos como la falta de competencia y el
sentimiento de soledad, como por factores sociales tales como no
sentir el respaldo de los servicios publicos y la certidumbre de que el

mayor dependiente es una carga econdémica par el Estado.

Pero no es suficiente con explicar el porqué de la variabilidad;
tal vez lo importante es, conocida ésta, insertar actuaciones de tipo
interventivo o preventivo para que la relacion de cuido establecida sea
lo menos dafiina para ambos sujeto de la relacion. En definitiva es

aumentar la calidad de vida del cuidador para lo que se puede
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introducir multiples posibilidades y técnicas. Nos inclinamos por una
intervencion de tipo psicoeducativo que aumente la calidad de vida en

la relacion de cuido.

La intervencion psicoeducativa debe tener como finalidad el
aumento de la calidad de vida del cuidador informal. Se ha asociado
habitualmente la calidad de vida con tner buena salud, contando muy
poco en esta valoracion la oportunidad de aprender conocimientos. La
OMS incorpora a la salud el concepto de bienestar fisico, psiquico y
social; esto se consigue con una educacién que contribuya al
crecimiento de las personas al unisono con el desarrollo de la

sociedad.

La calidad de vida, ademas de los factores de tipo personal,
incide en el conocimiento de si mismo, la participacion en lo social, el
disfrute de las cosas, la integracion social, la educacion, etc. Estos son

objetivos de la educacion superior para mayores.

La intervencion psicoeducativa, con lq educacién de las
personas mayores, como factor determinante de la calidad de vida,
enten demos debe seguir la guia del IMSERSO sobre los programas
universitarios de Mayores en los que destacan:

1. La formacién para el desarrollo personal, intentando dar una
respuesta coherente a la crisis de valores, al racionalismo y al
individualismo y al sen timiento de inseguridad quje aqueja al
hombre. También la formacién para el desarrollo personal
creando ambientes de libertad.

2. La formacidn para el ejercicio dederechos y deberes o para la
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participaciéon social. La participacion social reafirma la
confianza del hombre en si mismo y en los otros, Es un
antidoto de la soledad; la participacion social eleva la calidad

de vida, da sentido a cada acto y a cada momento.
3. Formacién para el disfrute del tiempo libre. La planificacion
del tiempo libre de los mayores constituye un proceso
cultural. Se ofrecera aquello que sea util y de interés, como

sucede con el caso de la educacion.

Como conclusion, consideramos que la formacion
universitaria y la proyeccion social de las personas mayores es un
medio eficaz para el envejecimiento activo, la mejora de la calidad de
vida y la prevencion de la dependencia. Asociacionismo, voluntariado,
relaciones intergeneracionales, apoyo al mundo educativo, académico

y profesional, e investigacion tedrica y aplicada.
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Anexo 1

CUESTIONARIO DESCRIPTIVO SOBRE EL CUIDADORY EL
CUIDADO
(Roa-Calero)

A- Datos referentes al/la cuidador/a

Edad Sexo: O hombre O mujer
Parentesco con la persona a la que cuida:

O Conyuge

O Hijo/a

O Nuera/yerno
O Otro familiar (tio/a, sobrino/a, etc.)
O
(Es la tinica persona cuidadora? O Si O No ;Cuantos cuidadores
mas?
Lugar donde atiende a la persona cuidada
O En mi propio hogar
O En casa del cuidado
O En casa de un familiar
O
Recibe ayuda econdémica por su cuidado: O Si O No
Recibe ayuda fisica para el cuidado: O Si O No
Estudios que posee: O Primarios O Medios O Universitarios
Profesion habitual

Situacion econémica 00 Mala [ Normal [ Buena

Tiene experiencia personal de maltrato en alguna etapa de su vida: O
Si O No

Vio a sus padres cuidar de sus abuelos: O Si O No

Su salud fisica es: 0 Mala [ Normal O Buena

Mentalmente se siente: 0 Mal [ Normal O Bien

Considero que mis habilidades sociales son: 00 Malas O Normales
O Buenas

Realiza alguna actividad de ocio (artistica, aulas de mayores, grupo de
teatro, etc.) O Si O No

(Cuales?

Se siente aislada socialmente: O Si O No
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El cuidado de los mayores crea tension entre los miembros de la
familia: O Si O No

Siento en exceso la dependencia de la persona cuidada: O Si O No
(Considera que hay maltrato sobre las personas mayores
dependientes? O Si O No

B- Datos referentes a la persona cuidada

Edad Sexo: O hombre 0O mujer Situacién econdmica
O Mala 0O Normal O Buena

Existe comunicacion verbal O Si O No

Problemas Fisicos: O Si O No

(Cuales?

Problemas mentales: O Si O No
(Cuales?

Sucesos o experiencias “negativas” en la familia: 0 Si O No
Describa el tipo de dependencia:

-291 -



Ruth Maria Calero Pérez

Anexo 2

STAI

Lea cada frase y sefiale la respuesta que diga mejor COMO SE
SIENTE AHORA MISMO

Nada | Algo

=
=
()
=
=]

1- Me siento calmado 1 2

2- Me encuentro inquieto

3- Me siento nervioso

4- Me encuentro descansado

5- Tengo miedo

6- Estoy relajado

7- Estoy preocupado

8- Me encuentro satisfecho

9- Me siento feliz

10- Me siento seguro

11- Me encuentro bien

12- Me siento molesto

13- Me siento agradablemente

14- Me encuentro atemorizado

15- Me encuentro confuso

16- Me siento animoso

17- Me siento angustiado

18- Me encuentro alegre

19- Me encuentro contrariado

el e e e e o L Y T Y I TS ) [T S Y S e I
RN N[NNI N[NNI
W[ |W[W| W[ W[ W[ W W[W[W[W[IW[W|W W W |Ww

20- Me siento triste

Lea cada frase y sefiale la respuesta que diga mejor COMO SE
SIENTE EN GENERAL

Nada | Algo | Mucho

1- Me preocupa cometer errores 1 2 3
2- Siento ganas de llorar 1 2 3
3- Me siento desgraciado 1 2 3
4- Me cuesta tomar una decision 1 2 3
5- Me cuesta enfrentarme a mis problemas 1 2 3
6- Me preocupo demasiado 1 2 3
7- Me encuentro molesto 1 2 3
8- Pensamientos sin importancia me 1 2 3
vienen a la cabeza y me molestan

9- Me preocupan las cosas de la casa 1 2 3
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10- Me cuesta decidirme en lo que tengo 1 2 3
que hacer

11- Noto que mi corazon late mas rapido 1 2 3
12- Aunque no lo digo tengo miedo 1 2 3
13- Me preocupo por cosas que pueden 1 2 3
ocurrir

14- Me cuesta quedarme dormido por las 1 2 3
noches

15- Tengo sensaciones extrafias en el 1 2 3
estomago

16- Me preocupan lo que otros piensan por 1 2 3
mi

17- Me influyen tanto los problemas que 1 2 3
no los olvido durante tiempo

18- Tomo las cosas demasiado en serio 1 2 3
19- Encuentro muchas dificultades en mi 1 2 3
vida

20- Me siento menos feliz que las demas 1 2 3
personas
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Anexo 3

CUESTIONARIO DE VALORACION DEL
COMPORTAMIENTO DEL CUIDADOR
(Roa-Calero)

A continuacién va a encontrar una serie de situaciones en
las que debe valorar la conducta del cuidador que cuidada de la
persona mayor dependiente.

1- El cuidador/a pasea a la persona dependiente en silla de ruedas por
un parque de la ciudad. Le ocupa tiempo pero cree que es bueno para
la salud del cuidado.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
2- El cuidador/a obliga a la persona cuidada a hacer sus necesidades
en el retrete porque considera que puede hacerlo aunque el cuidado
diga que no.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
3- El cuidador/a grita y regafia a la persona cuidada porque éste exige
demasiada atencion

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
4- El cuidador/a oye impasible los ahogos y toses de la persona
dependiente por la mucosidad que no puede expulsar. Entiende que es
normal y que no puede hacer nada.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
5- El cuidador/a lleva a “rajatabla” los horarios de la comida. Ayuda a
la persona dependiente a comer.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
6- El cuidador/a habla con la persona dependiente aunque éste no lo
entiende ni comprende ya que estad demenciado

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
7- El cuidador/a realiza el aseo personal del cuidado cuando puede ya
que debe contar con ayuda y no siempre la tiene

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
8- El cuidador/a pasea a la persona dependiente en horas de poca
frecuencia ya que no le gusta que lo vean tan desvalido.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
9- El cuidador/a asea a la persona dependiente cada vez que lo
necesita, aunque al estar en cama es poco visitado.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
10- El cuidador/a exige a la persona dependiente el sueldo ya que es
condicidn justa para darle un buen cuidado.
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O Buen trato O Trato normal O Mal trato
11- El cuidador/a considera que no puede evitar hacer dafio fisico a la
persona dependiente, al realizar algunas funciones de cuidado

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
12- El cuidador/a se queja ante la persona dependiente de tener
demasiada responsabilidad y poca ayuda. El cuidado es una auténtico
problema.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
13- El cuidador/a procura estimular todo lo posible a la persona
cuidada para mantener cierta calidad de vida.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
14- El cuidador/a sigue de forma estricta, con la persona dependiente,
los consejos y dictados de los profesionales médicos y psicologos.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
15- El cuidador/a procura que la persona dependiente se relacione lo
mas posible con los familiares y amigos.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
16- El cuidador/a amenaza a la persona dependiente para que éste
haga lo que considere oportuno.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato
17- El cuidador/a verbaliza expresiones desafortunadas debido al
cansancio a que esta sometido.

O Buen trato O Trato normal O Mal trato

18- El cuidador/a trata a la persona dependiente como si fuera un nifio.
O Buen trato O Trato normal O Mal trato
19- El cuidador/a atiende todas las citas médicas y farmacoldgicas de
la persona dependiente.
O Buen trato O Trato normal O Mal trato
20- El cuidador/a hace lo justo y en algunos momentos “pasa” de la
persona cuidada
O Buen trato O Trato normal O Mal trato
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Anexo 4

CUESTIONARIO DE FACTORES COGNITIVOS Y

SOCIOCULTURALES
(Roa-Calero)

A continuacion aparecen una serie de afirmaciones relacionadas con
los pensamientos que tiene y las ayudas que recibe en su relacién con
la persona dependiente. Debera puntuar (Si, A veces, No) segun crea

oportuno.
No A
Veces | Si

Al Tengo facil acceso a los medicamentos

A2 | Tengo ayuda de los servicios sociales (lavarlo,
moverlo, etc.)

A3 | Tengo acceso facil a material propio (pellas,
andador, etc.)

B4 | Me siento bien con la labor que hago con el
mayor dependiente

B5 | Me siento comprendido/a por los que me
rodean

C6 | Me siento apoyado/a por mis familiares mas
préximos

C7 | Me siento respaldado por los servicios
publicos

C8 | Mi pareja, hijos, hermanos me ayudan en el
cuidado

D9 | Es un deber atender a los necesitados y
dependientes

D10 | Es un deber atender de forma incondicional a
los familiares dependientes

D11 | Mantener la dignidad en el mayor
dependiente, es fundamental

D12 | Tener carifio hacia los familiares dependientes
es obligado

D13 | Es mejor tomar decisiones firmes que términos
medios

D14 | La gente sdlo se interesa por sus cosas, no es
solidaria

D15 | Sélo confio en mi mismo y mis posibilidades
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D16 | Los mayores dependientes son una carga
familiar

D17 | Los mayores dependientes son una carga
social

D18 | Considero que todos los familiares deben
implicarse por igual en el cuidado

E19 | Me considero eficaz en el trato con las
personas

E20 | Yo solo/a puedo tratar y atender a la persona
mayor dependiente

E21 | Creo que estoy en el camino correcto en el
cuidado del mayor dependiente

E22 | Considero que debo ser la tnica persona que
cuida al mayor dependiente

E23 | No necesito ayuda, me basto yo solo/a

E24 | Pienso que no tengo la preparacion suficiente
para cuidar al dependiente

E25 | Necesito ayuda, soy un ser humano y estoy
limitado/a

F26 | La vejez es la etapa de la vida menos deseable

F27 | Los cambios fisicos que se producen en la
vejez son poco agradables

F28 | En esta etapa se suele ser débil y vulnerable

F29 | La vejez estd muy proxima a la enfermedad

F30 | Los problemas de salud en la vejez son
frecuentes

F31 | Los problemas psicoldgicos son frecuentes en
la vejez

F32 | En la vejez cambia el caracter y Ila
personalidad, mostrandose mas raros

F33 | La conducta en la vejez se hace mas
intransigente y conservadora

F34 | En la vejez se es poco comprensivo
especialmente con los jovenes

F35 | La vejez supone una carga econdomica muy
fuerte al Estado

F36 | La vejez es poco productiva

F37 | El Estado debe dar a la vejez menos recursos
que a otras etapas

F38 | La vejez supone en muchos casos una carga
para los hijos
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F39 | La vejez dependiente es un problema que debe
asumir la familia

F40 | La vejez dificultad, en ocasiones, la vida de
los familiares
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Anexo 5

CUESTIONARIO ESTRES PERCIBIDO

En cada pregunta marque un circulo en el nimero que mejor describa con qué

frecuencia se aplica esta cuestion a su vida en general durante el Gltimo mes.

en describir lo ocurrido exclusivamente en el ultimo mes.

Responda rapidamente, sin intentar comprobar las respuestas y teniendo cuidado

Casi A A Casi
nunca | veces | Menudo |siempre
(1) Se siente descansado 1 2 4
(2) Siente que se le hacen demasiadas 1 2 4
peticiones
(3) Esta irritable o malhumorado 1 2 4
(4) Tiene demasiadas cosas que hacer 1 2 4
(5) Se siente solo o aislado 1 2 4
(6) Se encuentra sometido a situaciones 1 2 4
conflictivas
(7) Siente que esta haciendo cosas que 1 2 4
realmente le gustan
(8) Se siente cansado 1 2 4
(9) Teme que no pueda alcanzar todas 1 2 4
sus metas
(10) Se siente tranquilo 1 2 4
(11)Tiene que tomar demasiadas 1 2 4
decisiones
(12) Se siente frustrado 1 2 4
(13) Se siente lleno de energia 1 2 4
(14) Se siente tenso 1 2 4
(15) Sus problemas parecen 1 2 4
multiplicarse
(16) Siente que tiene prisa 1 2 4
(17) Se siente seguro y protegido 1 2 4
(18) Tiene muchas preocupaciones 1 2 4
(19) Esta bajo la presion de otras 1 2 4
personas
(20) Se siente desanimado 1 2 4
(21) Se divierte 1 2 4
(22) Tiene miedo del futuro 1 2 4

- 299 -



Ruth Maria Calero Pérez

(23) Siente que hace cosas por 1 2 4
obligacion, no por gusto

(24) Se siente criticado o juzgado 1 2 4
(25) Se siente alegre 1 2 4
(26) Se siente agotado mentalmente 1 2 4
(27) Tiene problemas para relajarse 1 2 4
(28) Se siente agobiado por la 1 2 4
responsabilidad

(29) Tiene tiempo suficiente para usted 1 2 4
(30) Se siente presionado por los plazos 1 2 4
de tiempo
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Anexo 6

Escala de Zarit
Seniale de las siguientes situaciones, cuales son aplicables a
usted como cuidador/a de una persona mayor dependiente. Puntie
segun el siguiente criterio:
0- Nunca 1-Casi nunca 2- a veces 3- Bastantes veces 4- Casi
siempre

1- Le pide mas ayuda de la que necesita

2- Le dedica tanto tiempo que le queda muy poco para usted

3- Esté tenso/a cuando cuida a su familiar y tiene que atender otras tareas

4- Algunas veces siente vergiienza por la conducta

5- La situacion actual afecta a su relacion con otras personas como los amigos

6- Siente temor por el futuro que le espera a su familiar

7- Depende de usted

8- Se siente agotado/a cuando tiene que estar con él

9- Siente que su salud se ha resentido por cuidarlo

10- Considera que no tiene la vida privada que deberia tener

11- Cree que sus relaciones sociales estan afectadas

12- Se siente incomodo/a

13- Cree que se espera que usted lo cuide, como si fuera la tnica persona que
puede hacerlo

14- No cuenta con dinero suficiente para el cuidado

15- Considera que no puede apuntar mas tiempo con el cuidado

16- Cree que ha perdido el control sobre su vida con la tarea del cuidado

17- Desearia que se ocupara otra persona del cuidado

18- Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar

19- Siente que deberia hacer mas de lo que hace

20- Considera que podria cuidarlo mejor de lo que lo hace

21- En general se siente muy sobrecargado por este cuidado
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Anexo 7

INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR

Va a leer una lista de cosas que han sido problematicas para otras
personas al atender a pacientes que han regresado a casa tras una
estancia en el Hospital ;Puede decirme si alguna de ellas se puede
aplicar a su caso?

1. Tiene trastornos de suefio (Ej. porque el paciente se acuesta y se
levanta o pasea por la casa de noche)

OSi ONo
2. Es un inconveniente (Ej. porque la ayuda consume mucho tiempo o
se tarda mucho en proporcionar).

OSi ONo
3. Representa un esfuerzo fisico (Ej. hay que sentarlo, levantarlo de
una silla).

OSi ONo
4. Supone una restriccion (Ej. porque ayudar limita el tiempo libre o
no puede hacer visitas).

OSi ONo
5. Ha habido modificaciones en la familia (Ej. porque la ayuda ha roto
la rutina o no hay intimidad)

OSi ONo
6. Ha habido cambios en los planes personales (Ej. se tuvo que
rechazar un trabajo o no se pudo ir de vacaciones)

OSi ONo
7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. por parte de otros
miembros de la familia)

OSi ONo
8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fuertes discusiones)

OSi ONo
9. Algunos comportamientos son molestos (Ej. la incontinencia, al
paciente le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demds de
quitarle las cosas)

OSi ONo
10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto
comparado con antes (Ej. es un persona diferente de antes).

OSi ONo
11. Ha habido modificaciones en el trabajo (Ej. a causa de la
necesidad de reservarse tiempo para la ayuda)

OSi ONo
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12. Es una carga economica.
OSi ONo

13. Nos ha desbordado totalmente (Ej. por la preocupacion acerca de
persona cuidada o preocupaciones sobre cémo continuar el

tratamiento).
OSi ONo
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Grdficos

Grafico 1: Sexo en la muestra
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Grifico 2: Edad del cuidador informal
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Grifico 3: Relacion parental del cuidador informal y el cuidado
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Grafico 4: Numero de personas cuidadoras del mismo cuidado
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Grifico 5: Lugar en el que se cuida al dependiente

LUGAR DEL CUIDADO

30%
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O Otro lugar

Grifico 6: El cuidador recibe algiin tipo de ayuda econémica
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Grafico 7: El cuidador recibe ayuda fisica para el cuidado

EL CUIDADOR RECIBE AYUDA FiSICA
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Grifico 8: Tipo de estudios cursados por el cuidador
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Grafico 9: Situacién econémica percibida por el cuidador

SITUACION ECONOMICA DEL CUIDADOR
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78%
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Grifico 10: El cuidador ha tenido experiencia personal de

maltrato

EXPERIENCIA DE MALTRATO
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Grifico 11: El cuidador vio cuidar a sus apdres de los abuelos

VIO CUIDAR A SUS PADRES

5%

OSi BNo

Grafico 12: Salud fisica percibida por el cuidador

SALUD FiSICA DEL CUIDADOR
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Grafico 13: Salud psiquica percibida por el cuidador

SALUD PSIQUICA DEL CUIDADOR
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Grifico 14: Considera el cuidador que posee habilidades sociales

HABILIDADES SOCIALES DEL CUIDADOR
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Grifico 15: El cuidador realiza alguna actividad de ocio

ACTIVIDAD DE OCIO

OSi BNo

Grifico 16: El cuidador se siente aislado socialmente
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Grafico 17: El cuidado del dependiente crea tension familiar
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Grifico 18: El cuidador depende en exceso del cuidado
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Grifico 19: El cuidador manifiesta ansiedad estado
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Grafico 20: Tipos de problemas fisicos
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Grafico 21: Tipos de problemas psiquicos
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Grifico 22: Factores del indice de Esfuerzo del Cuidador
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Grafico 23: Factores del Zarit
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persona mayor dependiente

Grafico2 5: Factores Cognitivos y Socioculturales
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Tablas

Tabla 1a: Componentes principales del analisis factorial del

Cuestionario de Factores Cognitivos y socioculturales

Componente Autovalores iniciales
Total % de la %
varianza acumulado

1 4,754 11,884 11,884
2 2,888 7,220 19,105
3 2,788 6,971 26,075
4 2,226 5,564 31,640
5 2,137 5,343 36,983
6 1,929 4,823 41,806
7 1,819 4,547 46,353
8 1,701 4,252 50,605
9 1,507 3,769 54,373
10 1,371 3,428 57,802
11 1,350 3,374 61,176
12 1,198 2,996 64,172
13 1,176 2,940 67,112
14 1,105 2,763 69,876
Fiabilidad “Alfa de Cronbach” = 0,575
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Tabla 1b: Factores resultantes del analisis factorial del Cuestionario

cognitivo y sociocultural

Items F1 F2 F3 F4 F5 Fé F7

P29 T74

P31 761

P26 .686

P30 .637

P27 .605

P28 522

P25 -.746

P23 .695

P22 .689

P20 .622

P5 .793

P6 763

P8 597

P9 .766

P10 .688

P12 489

P4 450

P17 770

P16 770

P38 702

P36 .678

P2 755

P37 .562

P11 -.557
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P7 374

F8 F9 F10 F11 F12 F13 F14

P21 791

P19 726

P33 .766

P32 .614

P3 812

P1 .604

P34 727

P35 .689

P15 764

P24 423

P13 710

P40 -.522

P39 -419

P18 762
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Tabla 2a: Componentes principales del analisis factorial del

Cuestionario de Estrés Percibido

Componente Autovalores iniciales
Total % de la %
varianza acumulado

1 8,201 27,338 27,338
2 2,578 8,595 35,933
3 1,624 5,414 41,347
4 1,522 5,073 46,420
5 1,426 4,753 51,173
6 1,185 3,949 55,122
7 1,086 3,621 58,743
8 1,013 3,375 62,118
Fiabilidad “Alfa de Cronbach” = 0,687
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Tabla 2b: Factores resultantes del analisis factorial del Cuestionario de

Estrés Percibido

ITEM | Fl1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8
27 .687
14 .679
26 .675
20 .652
18 .630
15 .624
12 575
10 -.510
3 .503
1 -437
6 751
30 702
9 .550
19 539
5 480
2 427
7 .760
13 .750
25 .585
17 502
29 714
21 705
28 -.530
4 758
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.504

16

.820

11

445

23

.607

24

559

22

874

Tabla 3a: Componentes principales del analisis factorial del

Cuestionario Zarit

Componente Autovalores iniciales
Total % dela %
varianza acumulado

1 8,239 39,231 39,231
2 1,986 9,456 48,687
3 1,407 6,702 55,389
4 1,100 5,240 60,629
Fiabilidad “Alfa de Cronbach” = 0,910

- 326 -



Variables cognitivas y socioculturales que intervienene en la relacién cuidador informal y
persona mayor dependiente

Tabla 3b: Factores resultantes del analisis factorial del Cuestionario

Zarit
ITEM F1 F2 F3 F4
10 745
11 738
2 736
5 .700
16 .664
13 .661
7 .650
21 .638
15 587
9 .584
8 .563
3 519
17 748
6 .696
18 .654
1 .626
14 612
12 484
4 371
19 906
20 .875
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Tabla 4a: Componentes principales del analisis factorial del

Cuestionario: Esfuerzo del Cuidador

Componente Autovalores iniciales
Total % de la %
varianza acumulado

1 3,364 25,875 25,875
2 1,364 10,486 36,370
3 1,199 9,224 45,594
4 1,051 8,086 53,680
Fiabilidad “Alfa de Cronbach” = 0,753
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Tabla 4b: Factores resultantes del analisis factorial del Cuestionario:

Esfuerzo del Cuidador
ITEM F1 F2 F3 F4
1 729
2 .697
9 .651
13 519
5 708
6 701
7 .632
8 521
11 792
12 .685
3 .599
4 542
10 -.525
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Tabla 5. Descriptivos de los factores obtenidos en el cuestionario:

Indice de Esfuerzo del Cuidador

flindiesfu f2indiesfu | f3indiesf | f4indiesf
u u

N 203 201 203 203
Validos

0 2 0 0
Perdidos
Media 1,5357 1,4266 1,7020 1,2874
Mediana 1,5000 1,5000 2,0000 1,3333
Moda 1,75 1,00 2,00 1,00
Desv. tip. , 34238 ,33712 , 35682 , 30411
Varianza ,117 ,114 ,127 ,092
Asimetria - 121 252 =771 ,870
Error tip. de asimetria 171 ,172 ,171 ,171
Curtosis -1,253 -1,140 -,677 -,059
Error tip. de curtosis ,340 ,341 ,340 ,340
Minimo 1,00 1,00 1,00 1,00
Maximo 2,00 2,00 2,00 2,00
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Tabla 6. Descriptivos de los factores obtenidos en el cuestionario:

Zarit

flzarit f2zarit f3zarit f4zarit
N 203 203 203 203
Validos

0 0 0 0

Perdidos
Media 1,9384 1,6601 1,1663 1,2167
Mediana 1,8333 1,6667 1,0000 1,0000
Moda 1,25 1,00 1,00 1,00
Desv. tip. ,92487 ,96868 ,80669 ,96591
Varianza ,855 ,938 ,0651 ,933
Asimetria ,109 ,569 ,664 ,818
Error tip. de asimetria 171 171 ,171 ,171
Curtosis -1,098 ,000 -,198 ,550
Error tip. de curtosis ,340 ,340 ,340 ,340
Minimo 17 ,00 ,00 ,00
Maximo 3,67 4,00 3,25 4,00
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Tabla 7. Descriptivos de los factores obtenidos en el cuestionario:

Estrés Percibido

flestresper | f2estresper | f3estresper | fdestresper
N 201 200 201 203
Validos
Perdidos 2 3 2 0
Media 2,1587 2,0842 2,3657 2,0821
Mediana 2,1000 2,0000 2,2500 2,0000
Moda 1,70 1,67 1,50 2,00
Desv. tip. ,43340 ,61459 , 77136 ,49734
Varianza ,188 ,378 ,595 ,247
Asimetria ,463 ,595 ,210 ,194
Error tip. de ,172 ,172 ,172 ,171
asimetria
Curtosis -,244 -,169 -1,054 -,140
Error tip. de ,341 ,342 ,341 ,340
curtosis
Minimo 1,20 1,00 1,00 1,00
Maximo 3,40 3,83 4,00 3,33

pSestresper | fbestresper | f7estresper | f8estresper
N 203 203 203 203
Validos
Perdidos 0 0 0 0
Media 2,8424 2,4606 1,8892 2,2217
Mediana 3,0000 2,5000 2,0000 2,0000
Moda 3,00 2,00 1,50 2,00
Desv. tip. , 79434 , 77295 ,69566 ,91474
Varianza ,631 ,597 ,484 ,837
Asimetria =271 ,165 ,704 ,525
Error tip. de ,171 ,171 ,171 ,171
asimetria
Curtosis -, 751 -,687 -,092 -,442
Error tip. de ,340 ,340 ,340 ,340
curtosis
Minimo 1,00 1,00 1,00 1,00
Maximo 4,00 4,00 4,00 4,00
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persona mayor dependiente

Tabla 8. Descriptivos de los factores obtenidos en el cuestionario:

Factores Cognitivos y Socioculturales

faccgol faccgo2 faccgo3 faccgo4 faccgo5
N 201 201 203 203 203
Validos
Perdidos 2 2 0 0 0
Media 2,5373 1,7388 2,4548 2,6810 2,0394
Mediana 2,6667 1,7500 2,6667 2,7500 2,0000
Moda 3,00 1,50 3,00 3,00 2,00
Desv. tip. ,45014 ,36853 ,54854 ,38318 ,69896
Varianza ,203 ,136 ,301 ,147 ,489
Asimetria -,868 ,627 -,922 -1,493 -,010
Error tip. ,172 ,172 ,171 ,171 ,171
de
asimetria
Curtosis ,013 -,221 ,152 2,120 -1,187
Error tip. ,341 ,341 ,340 ,340 ,340
de curtosis
Minimo 1,33 1,00 1,00 1,25 1,00
Maéximo 3,00 2,75 3,00 3,00 3,00

faccgob faccgo? faccgo8 faccgo9 faccgo10
N 203 203 202 203 203
Validos
Perdidos 0 0 1 0 0
Media 2,1494 1,8732 2,6064 2,3054 2,4926
Mediana 2,3333 1,7500 3,0000 2,5000 3,0000
Moda 2,67 1,50 3,00 2,00 3,00
Desv. tip. ,51395 ,36422 ,50353 ,54756 ,62235
Varianza ,264 ,133 ,254 ,300 ,387
Asimetria -,242 ,883 -1,177 -,343 -,905
Error tip. ,171 ,171 ,171 ,171 ,171
de
asimetria
Curtosis -, 761 ,720 ,726 -,606 -,385
Error tip. ,340 ,340 ,341 ,340 ,340
de curtosis
Minimo 1,00 1,25 1,00 1,00
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Maéximo 3,00 3,00 3,00 3,00
faccgoll | faccgol2 | faccgol3 | faccgol4
N 2 203 203 203
Validos 0
3
0 0 0 0
Perdidos
Media 2,133 | 1,9261 2,3768 2,5567
0
Mediana 2,000 | 2,0000 2,5000 3,0000
0
Moda 2,00 2,00 2,00 3,00
Desv. tip. ,6269 | ,65018 ,52850 , 73827
9
Varianza ,393 ,423 ,279 ,545
Asimetria -,120 ,018 -,458 -1,315
Error tip. de ,171 ,171 ,171 ,171
asimetria
Curtosis - -1,023 -,298 ,123
1,052
Error tip. de ,340 ,340 ,340 ,340
curtosis
Minimo 1,00 1,00 1,00 1,00
Maéximo 3,00 3,00 3,00 3,00
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persona mayor dependiente

Tabla 9. Significacion entre las variables sociodemograficas y

esfuerzo
INDICE DE ESFUERZO
Flindiesfu | F2indiesfu | F3indiesfu | F4indiesfu
Sexo cuidador 0,660 0,000 0,124 0,735
Unico cuidador 0,367 0,003 0,082 0,066
Ayuda 0,003 0,816 0,212 0,011
econdmica
Ayuda fisica 0,871 0,791 0,042 0,233
Experiencia de 0,003 0,002 0,009 0,269
maltrato
Vio cuidar a sus 0,377 0,515 0,602 0,097
padres
Actividad de 0,443 0,002 0,967 0,116
ocio
Aislada 0,007 0,000 0,000 0,000
socialmente
Tension 0,000 0,000 0,016 0,000
familiar
Exceso 0,000 0,000 0,021 0,000
dependencia
Sexo del 0,651 0,582 0,155 0,000
cuidado
Comunicacion 0,310 0,296 0,012 0,007
verbal cuidado
Problema fisico 0,030 0,553 0,773 0,007
cuidado
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Problema 0,000 0,032 0,002 0,003
mental cuidado

Suceso 0,000 0,000 0,066 0,003
desagradable

Edad del 0,036 0,185 0,003 0,036
cuidado

Parentesco 0,039 0,261 0,071 0,882
Lugar del cuido 0,322 0,487 0,574 0,810
Estudios 0,389 0,012 0,025 0,808
cuidador

Economia 0,000 0,264 0,010 0,070
cuidador

Salud fisica 0,000 0,100 0,283 0,033
cuidador

Salud psiquica 0,000 0,000 0,758 0,001
cuidador

Habilidades 0,083 0,972 0,791 0,535
sociales

Economia del 0,001 0,136 0,000 0,028
cuidado

La significacion se da en aquellos valores menores de 0,05
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persona mayor dependiente

Tabla 10. Significacion entre las variables sociodemograficas y

esfuerzo
ESTRES PERCIBIDO

F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8
Sexo cuidador | 0,001 | 0,001 | 0,869 | 0,110 | 0,005 | 0,029 | 0,866 | 0,008
Unico 0,532 0,279 | 0,168 | 0,434 | 0,152 | 0,324 | 0,369 | 0,600
cuidador
Ayuda 0,008 | 0,068 | 0,175 | 0,564 | 0,114 | 0,267 | 0,286 | 0,326
econdmica
Ayuda fisica | 0,810 | 0,628 | 0,227 | 0,316 | 0,644 | 0,407 | 0,610 | 0,947
Experiencia 0,299 { 0,000 | 0,445 | 0,300 | 0,002 | 0,102 | 0,436 | 0,822
de maltrato
Vio cuidar a 0,619 { 0,019 | 0,108 | 0,935 | 0,048 | 0,079 | 0,466 | 0,912
sus padres
Actividadde | 0,632 | 0,531 | 0,000 | 0,000 | 0,078 | 0,640 | 0,048 | 0,180
ocio
Aislada 0,000 | 0,001 | 0,000 | 0,054 | 0,000 { 0,019 | 0,000 | 0,340
socialmente
Tension 0,005 | 0,000 | 0,014 | 0,590 | 0,002 | 0,301 | 0,000 | 0,582
familiar
Exceso 0,000 | 0,000 | 0,000 | 0,097 | 0,000 | 0,194 | 0,000 | 0,195
dependencia
Sexo del 0,500 | 0,109 | 0,129 | 0,157 | 0,202 | 0,988 | 0,467 | 0,515
cuidado
Comunicacion | 0,205 | 0,447 | 0,561 | 0,500 | 0,884 | 0,087 | 0,540 | 0,356
verbal
cuidado
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Problema 0,339 | 0,167 | 0,013 | 0,471 | 0,085 | 0,018 | 0,258 | 0,146
fisico cuidado

Problema 0,006 | 0,002 | 0,000 | 0,749 | 0,101 | 0,602 | 0,281 | 0,157
mental

cuidado

Suceso 0,000 | 0,001 | 0,135 | 0,216 | 0,002 | 0,004 | 0,192 | 0,078
desagradable

Edad del 0,090 | 0,228 | 0,168 | 0,527 | 0,168 | 0,000 | 0,018 | 0,777
cuidado

Parentesco 0,006 | 0,003 | 0,003 [ 0,001 | 0,699 | 0,004 | 0,000 | 0,093
Lugar del 0,184 | 0,189 ] 0,012 | 0,811 | 0,262 | 0,002 | 0,334 | 0,205
cuido

Estudios 0,180 | 0,239 | 0,257 | 0,867 | 0,343 | 0,392 | 0,017 | 0,012
cuidador

Economia 0,062 | 0,836 | 0,166 | 0,055 | 0,564 | 0,002 | 0,000 | 0,853
cuidador

Salud fisica 0,000 | 0,000 | 0,000 | 0,448 | 0,005 | 0,044 | 0,088 | 0,021
cuidador

Salud 0,000 | 0,000 | 0,000 | 0,391 | 0,000 { 0,004 | 0,015 | 0,008
psiquica

cuidador

Habilidades 0,148 | 0,249 | 0,013 | 0,086 | 0,395 | 0,071 | 0,985 | 0,414
sociales

Economia del | 0,927 | 0,044 | 0,582 | 0,150 | 0,205 | 0,310 | 0,147 | 0,112
cuidado

La significacion se da en aquellos valores menores de 0,05

- 338 -




Variables cognitivas y socioculturales que intervienene en la relacién cuidador informal y
persona mayor dependiente

Tabla 11 Significacion entre las variables sociodemograficas y

sobrecarga

SOBRECARGA

Zarit 1 Zarit 2 Zarit 3 Zarit 4
Sexo cuidador 0,015 0,248 0,574 0,274
Unico cuidador 0,094 0,021 0,002 0,050
Ayuda econémica 0,626 0,267 0,164 0,090
Ayuda fisica 0,594 0,132 0,006 0,296
Experiencia de 0,031 0,745 0,032 0,016
maltrato
Vio cuidar a sus 0,463 0,095 0,278 0,924
padres
Actividad de ocio 0,001 0,192 0,178 0,423
Aislada socialmente 0,000 0,012 0,000 0,139
Tension familiar 0,000 0,002 0,000 0,189
Exceso dependencia 0,000 0,000 0,000 0,182
Sexo del cuidado 0,191 0,059 0,127 0,263
Comunicacion verbal 0,000 0,069 0,966 0,021
cuidado
Problema fisico 0,772 0,263 0,793 0,902
cuidado
Problema mental 0,000 0,009 0,021 0,128
cuidado
Suceso desagradable 0,061 0,003 0,882 0,655
Edad del cuidado 0,004 0,076 0,000 0,127
Parentesco 0,049 0,018 0,021 0,276
Lugar del cuido 0,000 0,091 0,008 0,008
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Estudios cuidador 0,311 0,837 0,336 0,985
Economia cuidador 0,830 0,169 0,000 0,500
Salud fisica cuidador 0,000 0,000 0,000 0,035
Salud psiquica 0,000 0,000 0,000 0,136
cuidador

Habilidades sociales 0,388 0,980 0,001 0,170
Economia del cuidado 0,171 0,021 0,018 0,251

La significacion se da en aquellos valores menores de 0,05
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Tabla 12. Significacion entre las variables cognitivas y socioculturales

y variables sociodemograficas

F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7
FACC | FACC | FACC | FACC | FACC | FACC | FACC
O O O O O O 0
Sexo cuidador | 0,004 0,115 0,030 0,335 0,708 0,393 0,507
Unico 0,699 0,000 0,000 0,120 0,014 0,128 0,230
cuidador
Ayuda 0,231 0,868 0,688 0,179 0,061 0,008 0,189
econdmica

Ayuda fisica 0,004 0,002 0,691 0,924 0,211 0,950 0,274

Experiencia de | 0,391 0,538 0,154 0,395 0,255 0,043 0,083

maltrato

Vio cuidar a 0,367 0,985 0,039 0,754 0,034 0,961 0,998

sus padres

Actividadde | 0,130 | 0,778 | 0,001 | 0,037 | 0,418 | 0,002 | 0,616

ocio

Aislada 0,352 0,102 0,000 0,925 0,269 0,618 0,245
socialmente

Tension 0,025 0,923 0,000 0,476 0,000 0,008 0,072
familiar

Exceso 0,184 0,183 0,001 0,512 0,003 0,035 0,000
dependencia

Sexo del 0,023 0,167 0,917 0,614 0,209 0,348 0,255
cuidado

Comunicacion | 0,065 0,752 0,038 0,002 0,955 0,959 0,030

verbal cuidado
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Problema 0,569 0,381 0,026 0,652 0,077 0,568 0,908
fisico cuidado

Problema 0,001 0,733 0,204 0,042 0,733 0,424 0,756
mental

cuidado

Suceso 0,001 0,275 0,014 0,643 0,266 0,494 0,012
desagradable

Edad del 0,268 0,322 0,357 0,008 0,539 0,001 0,125
cuidado

Parentesco 0,155 0,138 0,880 0,174 0,973 0,822 0,048
Lugar del 0,096 0,302 0,149 0,399 0,056 0,586 0,217
cuido

Estudios 0,682 0,008 0,133 0,001 0,543 0,055 0,131
cuidador

Economia 0,183 0,325 0,147 0,103 0,002 0,164 0,630
cuidador

Salud fisica 0,531 0,198 0,426 0,000 0,333 0,027 0,136
cuidador

Salud psiquica | 0,019 0,683 0,036 0,000 0,006 0,002 0,000
cuidador

Habilidades 0,319 0,074 0,137 0,064 0,871 0,443 0,586
sociales

Economia del 0,680 0,111 0,581 0,804 0,507 0,394 0,184
cuidado
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F8 F9 F10 F11 F12 F13 F14
FACCO | FACCO | FACCO | FACCO | FACCO | FACCO | FACCO

Sexo cuidador | 0,037 | 0,145 | 0,003 | 0,353 | 0,000 | 0,004 | 0,448

Unico 0,116 0,973 0,000 0,968 0,008 0,026 0,877
cuidador

Ayuda 0,183 0,911 0,069 0,371 0,468 0,583 0,707
econdmica

Ayuda fisica | 0,037 | 0,015 | 0,207 | 0,080 | 0,194 | 0,004 | 0,293

Experiencia 0,829 0,405 0,297 0,032 0,799 0,965 0,076

de maltrato

Vio cuidar a 0,001 0,139 0,562 0,203 0,004 0,053 0,119

sus padres

Actividad de 0,005 0,855 0,366 0,401 0,222 0,771 0,046

ocio

Aislada 0,012 0,944 0,141 0,401 0,344 0,217 0,535
socialmente

Tension 0,277 0,000 0,034 0,000 0,004 0,450 0,886
familiar

Exceso 0,014 0,088 0,958 0,246 0,068 0,198 0,610
dependencia

Sexo del 0,611 0,248 0,878 0,080 0,886 0,203 0,164
cuidado

Comunicacion | 0,360 0,544 0,421 0,911 0,759 0,414 0,075
verbal

cuidado

Problema 0,952 0,569 0,000 0,703 0,671 0,561 0,397

fisico cuidado
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Problema 0,823 0,087 0,271 0,095 0,257 0,708 0,000
mental

cuidado

Suceso 0,799 0,674 0,896 0,955 0,732 0,361 0,074
desagradable

Edad del 0,479 0,039 0,823 0,036 0,374 0,849 0,622
cuidado

Parentesco 0,083 0,583 0,203 0,852 0,326 0,252 0,135
Lugar del 0,065 0,633 0,101 0,257 0,958 0,767 0,153
cuido

Estudios 0,077 0,451 0,387 0,277 0,055 0,012 0,861
cuidador

Economia 0,258 0,204 0,563 0,025 0,566 0,008 0,055
cuidador

Salud fisica 0,002 0,016 0,490 0,018 0,063 0,106 0,646
cuidador

Salud 0,000 0,015 0,086 0,022 0,438 0,106 0,234
psiquica

cuidador

Habilidades 0,050 0,494 0,902 0,943 0,054 0,275 0,663
sociales

Economia del 0,878 0,875 0,607 0,651 0,803 0,027 0,649
cuidado
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Variables cognitivas y socioculturales que intervienene en la relacién cuidador informal y
persona mayor dependiente

Tabla 13 Significacion entre las variables cognitivas y socioculturales

y: sobrecarga, indice de esfuerzo del cuidador, estrés percibido y

ansiedad
Sobrecarga Esfuerzo Estrés Ansiedad
F1-Facco 0,027 0,020 -—-- -—--
F2-Facco - - 0.000 -
F3-Facco 0,015 0,004 0,009 -—--
F4-Facco 0,021 -— -—- -
F5-Facco 0,000 -— -—- -
F6-Facco 0,001 0,020 0,049 -—--
F7-Facco 0,000 0,000 0,000 -—--
F8-Facco 0,000 - 0,000 -
F9-Facco -—-- 0,017 - -
F10-Facco 0,000 - 0,001 -
F11-Facco -—-- 0,048 - -
F12-Facco 0,001 - 0,038 -
F13-Facco - 0,008 -—-- 0,027
F14-Facco -— -— -— -—

La significacion se da en aquellos valores menores de 0,05
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