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RESUMEN

El interés por las consecuencias derivadas del cuidado de personas mayores por parte de
sus familiares ha llevado durante los Gltimos 15 a 20 afios a una notable extension de la
investigacion en esta area, acompafiada, a su vez, de una considerable produccion cientifica
en el ambito internacional. Este trabajo continda una linea de investigacion que, impulsada
desde sus origenes por el IMSERSO, se viene desarrollando sobre este tema en la Universidad
Auténoma de Madrid y que pretende responder a cuestiones tales como la identificacion de las
necesidades de los cuidadores, las demandas que éstos plantean a la sociedad y las posibles
soluciones a tales demandas. Con este fin, se realizé un estudio de necesidades en este grupo
de poblacién mediante una encuesta dirigida a una amplia muestra de profesionales de los
Servicios Sociales y de la Salud de la Comunidad de Madrid. El andlisis de las respuestas a

* Direccién de contacto: Maria lzal Fernandez de Troconiz. Facultad de Psicologia.
Universidad Auténoma de Madrid. 28049 Madrid. e-mail: maria.izal@uam.es. Tfno. 91 397 39
55. Fax: 91 397 52 15.
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esta encuesta (N=74) permite constatar la existencia de numerosas necesidades, asi como de
demandas de informacion y asesoramiento que los cuidadores formulan a los profesionales,
siendo destacable en este aspecto la naturaleza eminentemente psicosocial de la mayor parte
de tales necesidades. Se concluye de todo ello una sustancial necesidad de orientacion y ase -
soramiento a los cuidadores tanto sobre el propio cuidado de si mismos, como en relacion con
el aprendizaje de estrategias adecuadas para el afrontamiento de las situaciones problemati -
cas que surgen habitualmente en el contexto del cuidado. Finalmente, se proponen diferentes
procedimientos de intervencion con el objetivo comdn de amortiguar los efectos perjudiciales
que el cuidado pueda tener sobre los cuidadores.
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ABSTRACT

During the last 15-20 years, there has been a noteworthy extension of the research about
the topic of caregiving, accompanied by a considerable international scientific production in
this area, due to the interest in the consequences upon family caregivers. The present work
continues a research line on this issue that, drived from its origins by the IMSERSO, is being g
developed at the Autonoma University of Madrid, and aims to answer questions such as the
identification of the caregivers needs, the inquiries that they pose to society, and posible solu -
tions to these. With this general purpose, an analysis of the needs of this population gruup
was carried, out through a survey directed to an extensive sample of Health and Social Servi -
cies professionals of the Community of Madrid. The analysis of the answers to this survey (N
= 74) allows the verification of the existence of a great need of infomation and counseling for -
mulated by the caregivers to the professionals, emphasizing the psychosocial nature of almost
all those needs. As it is concluded, a great need of orientation and counseling on the part of
the caregivers exists abouto selfcare and coping strategies to face the problematic situations
that take place in the caregiving situation. Finally, procedures of intervention aimed to buffer
adverse effects for the caregiving upon caregivers are proposed.

KEY WORDS
Caregivers, dependence, elderly, needs, professionals.

AGRADECIMIENTOS

Agradecemos a la Unidad de Formacion de Investigacion del Area XI de Salud de
Madrid, en particular, al Dr. Jesis Martin Fernandez y a los profesionales de esta Area,
asi como a los responsables de los Centros de Servicios Sociales de la Comunidad de
Madrid su colaboracion en la realizacién de este trabajo.

INTRODUCCION minucion de la disponibilidad real para
atender a estas personas en el &mbito de

El incremento de la poblacion de per- la estructura familiar, como consecuen-
sonas mayores, en especial de las mayo- cia de distintos factores (por ejemplo, la
res de 80 afios, ocurrido en las Ultimas incorporacion de la mujer al mundo labo-
décadas ha ido acompafiado de una dis- ral) (Rodriguez y Sancho, 1995). Cambios
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como el aumento de la proporcion de per-
sonas solteras o divorciadas, la reduc-
cién del tamafio de las familias o la movi-
lidad geogréfica de los hijos han influido
también considerablemente en este
decremento de la posibilidad real de ofre-
cer cuidado a los mayores en la sociedad
occidental actual.

Los costes sociales y econdémicos que
supone abordar y dar respuesta desde las
instituciones a las necesidades de las per-
sonas mayores dependientes configuran un
factor decisivo en la actual «explosién» del
interés por el tema de los cuidadores fami-
liares de personas mayores con significati-
vas repercusiones en la sociedad actual. En
este sentido, por ejemplo, se estan desarro-
llando nuevas iniciativas legales cuyo obje-
tivo es favorecer la proteccion de las fami-
lias e, indirectamente, la proteccion de las
personas dependientes, como el Plan de
Accidn para la Familia, la Ley de Concilia-
cion de la vida laboral y familiar, etc. (Fer-
nandez, 2000). Sin duda, las implicaciones
politico-sociales y econdmicas de este tipo
de iniciativas, planteadas con el objetivo
ultimo de favorecer el cuidado informal,
son importantes, ya que, en Ultima instan-
cia, reducir o evitar la utilizacién de recur-
sos formales supone una disminucion del
gasto publico (Brown, 1996).

Paralelamente a los anteriores cambios
sociales, durante las dos Ultimas décadas
hemos asistido a un desarrollo notable de
la investigacion centrada en el tema del
cuidado y los cuidadores familiares de per-
sonas mayores dependientes, que ha deri-
vado en una fructifera produccion cientifi-
ca. Segln wuna revision hibliogréafica
reciente sobre este tema, realizada a partir
de la base de datos més significativa en el
campo de la psicologia, PsycINFO, se
registra el sustancial nimero de 1367 arti-
culos publicados entre los afios 1988 y
2000. La mayoria de tales estudios giran
en torno a cuatro temas fundamentales:

a) el estrés de los cuidadores, analizado
a partir de los conceptos de carga, estre-

sores y estrategias de afrontamiento, asi
como el estudio de las variables de perso-
nalidad que actuarian como mediadoras
en el proceso de estrés y de las conse-
cuencias sobre la salud de los cuidadores.

b el empleo de recursos y servicios for-
males por parte de los cuidadores, por
un lado, y las barreras que dificultan el
acceso a los mismos, por otro.

~C) intervenciones con cuidadores y la
eficacia de las mismas.

d) estudios transculturales relativos a
distintos aspectos del cuidado y los cui-
dadores.

Mas especificamente, en relacion con
estos temas principales, una sustancial
linea de investigacion ha consistido en el
analisis de las consecuencias que tiene
para los cuidadores el hecho de cuidar a
un familiar mayor. La mayoria de los
estudios realizados en esta direccion coin-
ciden en sefialar que prestar asistencia
informal a personas mayores con proble-
mas de salud que les hacen depender de
otras personas para poder realizar activi-
dades cotidianas constituye una situacion
tipicamente generadora de estrés en las
personas encargadas de tal cuidado, con
importantes consecuencias para su bie-
nestar fisico, psicoldgico y social (Montgo-
mery y Borgatta, 1989; Montorio, Diaz-
Veiga e Izal, 1995). Entre las consecuen-
cias del cuidado més frecuentemente cita-
das, destacan, en el plano de la salud fisi-
ca, la fatiga o cansancio (INSERSO,
1995a), la pérdida de energia y los proble-
mas musculares; en el plano psicoldgico,
destacan la depresion —hasta un 40% de
los cuidadores presentarian sintomatolo-
gia depresiva (Gallagher et al., 1989),
valor muy por encima de la prevalencia de
la depresion en poblacién general normal,
la ira y la hostilidad (Anthony-Bergstone,
Zarit y Gatz, 1988) y los sentimientos de
«pérdida de uno/a mismo/a» por falta de
dedicacion y atencion a las propias nece-
sidades personales (INSERSO, 1995a).
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Segun este Gltimo estudio, un 23% de los
cuidadores no tienen tiempo para cuidar
de si mismos. Asimismo, algunos estudios
informan de una disminucion del bienes-
tar emocional en la poblacion de cuidado-
res; por ejemplo, en una investigacion
realizada por Jutras y Lavoie (1995), un
38.3% de los cuidadores informé de un
bajo grado de bienestar psicoldgico frente
a un 24.3% de sujetos del grupo control,
constituido por personas que convivian
con una persona mayor no dependiente.
En el plano social, se han sefialado, como
consecuencia mas frecuente del cuidado,
la disminucién del tiempo dedicado a las
relaciones sociales (un 39,4% de los cui-
dadores informa en este sentido, segun
datos del mencionado estudio realizado
por el IMSERSO en 1995), lo que en
muchos casos conlleva un progresivo ais-
lamiento social por parte de el/la cuida-
dor/a.

En nuestro pais, la investigacion sobre
cuidadores de personas mayores depen-
dientes tiene como referente necesario la
linea de investigacion desarrollada por el
IMSERSO, en la que destacan los trabajos
Cuidados en la vejez. Apoyo informal
(INSERSO, 1995a) y Las personas mayores
en Espafia. Perfiles. Reciprocidad familiar
(INSERSO, 1995b). Estos trabajos tienen
un caracter predominantemente socioldgi-
€0 ya que se centran especialmente en rea-
lizar un andlisis de la situacion social
genérica de los cuidadores en nuestro pais.
Si bien la realizacion de un adecuado ané-
lisis sociol6gico es un paso necesario pre-
vio a cualquier actuacion de caracter apli-
cado, a la vez que ha de guiar el disefio de
politicas y programas sociales, la interven-
cion social con cuidadores precisa ademas
de analisis mas pormenorizados de la
situacion de los cuidadores, de tal forma
que sea posible identificar las distintas
variables intervinientes en la situacion
sobre las que se puede actuar para dar
una respuesta apropiada. En este sentido,
una vez descritas las caracteristicas de los
cuidadores y su experiencia, Sera preciso

plantear cuéles son sus necesidades, qué
demandan a la sociedad y cdmo podria
ésta dar respuesta a tales demandas. En
definitiva, se trata de partir de un nivel
descriptivo sobre los cuidadores para des-
cubrir cuales son las demandas especificas
que este colectivo presenta a nuestra
sociedad en la actualidad, lo cual permitira
disponer de un conocimiento basico e
imprescindible a la hora de disefiar progra-
mas de intervencion social. En este senti-
do, cabe sefialar el caracter marcadamente
aplicado de trabajos recientes realizados
por iniciativa del IMSERSO, entre los cua-
les destacan la edicion de la guia Cuando
las personas mayores necesitan ayuda.
Guia para familiares y cuidadores (lzal,
Montorio y Diaz-Veiga, 1997) y la pégina
web Cuidadores: Cuidar a los que Cuidan
(Izal, Montorio, Losada, Marquez y Alonso,
1999-2000) que forma parte de este mismo
proyecto  (www.uam.es/centros/psicolo-
gia/paginas/cuidadores).

El trabajo que se presenta seguida-
mente se sitUa dentro del marco de estu-
dio del estrés del cuidador, en la medida
en que pretende una identificacion de los
principales estresores, variables media-
doras y consecuencias que tiene sobre
los cuidadores el hecho de cuidar a una
persona mayor. M&s concretamente, res-
ponde a la reflexion anteriormente reali-
zada sobre la necesidad de analizar cual
es el cuerpo actual de demandas que el
colectivo de cuidadores presenta a la
sociedad. En consonancia con este obje-
tivo y con el afan de dar continuidad a
anteriores trabajos de investigacion, este
trabajo se plantea como un acercamiento
a las necesidades de los cuidadores de
personas mayores dependientes a través
de la experiencia y percepcion que tienen
de este colectivo los profesionales de la
salud y de los servicios sociales que habi-
tualmente los atienden. Los estudios
sobre las consecuencias del cuidado y las
necesidades de los cuidadores se han
basado tipicamente en el informe de los
propios cuidadores. Este trabajo, sin
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embargo, se basa en los profesionales de
la Salud y los Servicios Sociales como
«informantes, lo que se considera una via
de acercamiento adecuada a la proble-
matica de los cuidadores por dos razones
fundamentales: (a) se trata de un grupo
de expertos en intervencién social y/o
sanitaria y (b) en su trabajo diario estos
profesionales tienen contacto directo y
habitual con cuidadores, cuyas deman-
das y necesidades pueden observar y
conocer, por lo que su opinion se supone
representativa del colectivo de los cuida-
dores. Ademas, debido a esta experiencia
con cuidadores y su conocimiento de la
red de Servicios Sociales y de Salud, la
informacién obtenida a través de los pro-
fesionales podria favorecer una elabora-
cidn de planes y programas de interven-
cion psicosocial mas realistas sobre los
cuidadores, al facilitar éstos informacion
acreditada sobre servicios y programas
de intervencion que estan disponibles, su
efectividad y funcionalidad, etc.

Parece necesario destacar que, ante la
coyuntura social creada por el aumento
de la poblacion mayor dependiente (se
estima que en el afio 2005 el 23,5% de la
poblacién espafiola mayor de 65 afios
sera dependiente, segun el informe del
Defensor del Pueblo correspondiente al
afio 2000) y, por consiguiente, del cuida-
do informal, los profesionales de la salud
y de los Servicios Sociales que atienden
diariamente y de forma directa a los cui-
dadores de personas mayores se encuen-
tran ante una nueva situacion de deman-
da profesional para la que, presumible-
mente, no tienen respuestas Gptimas y

que les produce un significativo estrés
(Izal, Montorio, Losada, Marquez y Alonso,
2000). De este modo, el objetivo Ultimo de
este trabajo es el de contribuir a la gene-
racion de un cuerpo de conocimientos que
facilite o potencie la cobertura de las
necesidades de informacion, asesoramien-
to y formacion por parte de los responsa-
bles de servicios para personas mayores y
de los profesionales sobre formas de
actuacion apropiadas con los cuidadores.

METODO
Muestra

Un cuestionario de necesidades (ver
apartado instrumentos) fue enviado por
correo a 590 profesionales de la Comuni-
dad de Madrid (la totalidad de los Centros
de Servicios Sociales de la Comunidad y
una muestra aleatoria de profesionales de
los Centros de Salud, a partir de un lista-
do completo de los mismos pertenecientes
al Area Xl de Salud de Madrid) que cuen-
tan entre sus usuarios a cuidadores de
personas mayores dependientes (el 100%
de los participantes sefiala que tiene con-
tacto con cuidadores familiares de perso-
nas mayores dependientes). Se obtuvo un
porcentaje de participacion de un 12,5%
(20,6% en Servicios Sociales y 9,3% en
centros de Salud). En la tabla 2 se mues-
tran los datos sociodemograficos mas
relevantes de la muestra. De las 74 perso-
nas que participaron, un 40,3% eran tra-
bajadores sociales, un 27,8% médicos, un
25% enfermeros, un 4,2% psico6logos y un
2,8% desemperfiaban otras funciones.

Tabla 1
Descriptivos de la muestra

N Edad media D. Tipica Rango de Edad
Varones 16 40,9 9,1 29-64
Mujeres 58 38,5 7,8 25-60
Total 74 39 8,1 25-64
INTER VENCION PSICOSOCIAL 27
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Instrumentos

Para la realizacion de este trabajo se
elaboré un Cuestionario para la Identifi -
cacion de Necesidades de los Cuidadores
Familiares de Personas Mayores Depen -
dientes. A tal fin se llevo a cabo una revi-

doras del estrés (por ejemplo, apoyo
social). Aunque el cuestionario abarca
también algunos contenidos que exceden
a los objetivos de este trabajo, aqui se
tratardn solamente los aspectos relacio-
nados con las areas tematicas primera y
segunda.

Tabla 2
Cuestionario para la Identificacion de Necesidades de los Cuidadores Familiares
Descripcién de las categorias incluidas en el cuestionario

Area tematica

Contenidos

Ne_cesidades de_ I_os
cuidadores familiares

— Tareas cotidianas del cuidado.

— Situaciones dificiles con la persona mayor dependiente.
— Consecuencias sobre el cuidador.

— Necesidad de servicios.

Intervenciones con
cuidadores

— Actuaciones sobre cuidadores.
— Estrategias de afrontamiento Utiles para cuidadores.

Formacion de los
profesionales

— Formacion especifica en el manejo del cuidado.
— Adecuacion de diferentes medios de fomacion.
— Problemas y dificultades de los profesionales.

sion de la literatura existente, asi como
también se cont6 con la colaboracion de
profesionales de la Salud y de los Servi-
cios Sociales, de técnicos y planificado-
res sociales, todo ello sobre la base de
nuestra propia experiencia en relacion
con el tema de los cuidadores y el cuida-
do de personas mayores dependientes.
El cuestionario esta dividido en tres par-
tes tematicas: (1) Necesidades de los Cui -
dadores Familiares, (2) Intervenciones
con Cuidadores de Personas Mayores
Dependientes y (3) Formacion de los Pro -
fesionales (ver tabla 1). Desde un punto
de vista conceptual, el cuestionario se
enmarca en el enfoque del modelo de
estrés planteado por Pearlin, Mullan,
Semple y Skaff (1990) y Lazarus (1966),
que abarca dimensiones del contexto de
los cuidadores (por ejemplo, estresores
primarios y secundarios), estrategias que
éstos utilizan para adaptarse a él (estra-
tegias de afrontamiento) y variables
mediadoras que actlan como amortigua-

El cuestionario consta fundamental-
mente de preguntas con formato cerrado
de respuesta, aunque también ofrece a
los profesionales la posibilidad de ampliar
0 completar sus respuestas mediante
espacios abiertos en los que plasmar
comentarios u observaciones relativas a
cada una de las areas tematicas que con-
templa. Las opciones de respuesta a las
preguntas cerradas varian, existiendo
preguntas tanto con opcion dicotémica
(SI/NO) como con opcién politémica (de 4
a 7 opciones de respuesta).

Andlisis estadisticos

Al tratarse de un estudio basicamente
descriptivo, se incluyen en este trabajo
andlisis de datos categdricos simples: ana-
lisis descriptivos (referidos a la utilidad de
diferentes estrategias y procedimientos de
intervencion para mejorar la situacion de
los cuidadores) y de frecuencias (porcenta-
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je de casos en una determinada opcion de
un item sobre el total de casos). Con el fin
de extraer una mayor capacidad informa-
tiva, diferentes items politémicos de cua-
tro opciones de respuesta («en todos» o
«asi todos los casos», «en bastantes
casos», «en algunos casos» y «casi nunca» 0
«nuncav) fueron dicotomizados. Para todos
los andlisis se ha utilizado el programa
SPSS 10 para Windows.

RESULTADOS

En primer lugar, en cuanto a las nece-
sidades y demandas de informacién y ase-
soramiento presentadas por parte de los
cuidadores a los profesionales, se constata
la existencia de un conjunto considerable
de las mismas. En el &mbito de las tareas
cotidianas del cuidador (ver Figura 1),
los aspectos del cuidado sobre los que

més informacion solicitan los cuidadores

se refieren al conocimiento de la progresion

de la enfermedad (por ejemplo, conocer la

previsible evolucion de un enfermo de Alz-

heimer), los cuidados de salud y los pro -
blemas de movilidad, ya que aproximada-

mente un 80% de los cuidadores que con-

sultan demandan informacion sobre estos

temas. A través de las preguntas abiertas

sobre este mismo tema, también se ha

identificado como una demanda frecuente

de los cuidadores tanto conocer cudles

son los cambios psicoldgicos que se produ -
cen en la persona cuidada como los modos

de afrontamiento por parte de los cuidado -
res de la muerte de la persona cuidada. En

relacion a este Ultimo aspecto un buen

namero de profesionales confirman la

existencia de una demanda de orientacion

acerca de cémo enfrentarse a la idea de

que su familiar va a morir y a la muerte

en si cuando ésta tiene lugar.

FIGURA 1
Demanda de orientacion/ayuda sobre temas relacionados con las tareas cotidianas
del cuidado de la persona mayor dependiente

Higiene personal y bario
Cuidados de salud

Alimentacién y nutricién
Vestido

Administracién de medicamentos
Problemas de movilidad

Pérdidas sensoriales

Problemas de comunicacion
Incontinencia

Progresion de la enfermedad/dependencia
Ocupacién del tiempo

Situaciones de emergencia

0% 20%

40% 60% 80% 100%

L Bastantes, casi todos o todos los casos  EICasi nunca o en algunos casos |
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FIGURA 2
Demanda de orientacion/ayuda sobre temas relacionados con las situaciones dificiles
que se presentan en la situacion del cuidado de la persona mayor dependiente

Exceso de dependencia y falta de autonomia

Agresividad fisica/verbal o ira

Déficits de memoria
Problemas de suefio
Inactividad v tristeza

Agitacion

Deambulacién

Alucinaciones e ideas delirantes

Queijas y/o peticiones continuas

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

Bastantes, casi todos o todos los casos
= Casi nunca o en algunos casos

FIGURA 3
Consecuencias emocionales y conductuales sobre el cuidador

Depresion o tristeza

Sentimientos de culpa

Frustracién/impotencia por no poder hacer mas
Frustracion/impotencia por la dependencia del familiar
ira, enfado o irritabilidad

Ansiedad o preocupacion por el futuro.
Sentimientos ambivalentes

Negacion de la necesidad de ayuda de terceros
Negacidn de sentimientos

Sentimientos de soledad

Imposibilidad de desarrollo personai

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

=En bastantes, todos o casi todos los casos
T@En algunos casos o casi.nunca o nunca
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En cuanto a las situaciones difici- liar y por su dependencia, la imposibili -
les del cuidado sobre las que mas dad de desarrollo personal y los senti -
informacion solicitan los cuidadores mientos de soledad. También son fre-
(ver Figura 2), destacan la falta de auto - cuentes la ansiedad y la preocupacion
nomia y el exceso de dependencia de la por el futuro. Los profesionales infor-
persona cuidada, las quejas y/o peticio - man ademas de consecuencias del cui-
nes continuas por parte del familiar y dado en el ambito de la salud fisica
los déficits de memoria. También se ha (ver Figura 4), destacando, en este sen-
sefialado la importancia de las deman- tido, los problemas musculares debidos
das relacionadas con el afrontamiento al esfuerzo fisico, las alteraciones del
de la tristeza e inactividad en las perso- suefio y la pérdida de energia o sensa -
nas mayores dependientes, asi como de cién de fatiga. En el plano social (ver
los comportamientos problematicos que, Figura 5), las principales consecuencias
en ocasiones, presentan. del cuidado son la restriccion de activi -

. dades de ocio y de relaciones sociales

En el plano emocional y conduc- (aislamiento) y, en el plano familiar
tual (ver Figura 3) destacan la depre - (yer Figura 6), la sensacion de falta de
sion o tristeza, la frustracion o impoten - reconocimiento de su labor, los desa -
cia por no poder hacer mas por el fami- cuerdos y conflictos entre familiares en

FIGURA 4

Consecuencias sobre la salud de los cuidadores

Problemas musculares (sobreesfuerzo

Alteraciones del suefio

Pérdida de energia y sensacion de fatig

Abuso de sustancias (tranquilizantes, alcohol

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

e En bastantes, todos o casi todos los casos
EREn algunos casos o casi nunca o nunca

FIGURA 5
Consecuencias sociales y econémicas sobre los cuidadores

Restriccion de actividades de ocio
Restriccion de relaciones sociales, aislamiento

Problemas laborales |

Dificultades econémicas . 5%
0% 20% 40% 60% 80%  100%

emEn bastantes, todos o casi todos los casos

EZEn algunos casos o casi nunca o nunca
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FIGURA 6
Consecuencias familiares sobre los cuidadores

Problemas de pareja

Problemas en las relaciones familiares en general
Desacuerdo entre los familiares por el cuidado
Tension en la relacion con los hijos

Malestar por ser la Unica persona que se ocupa
Sensacion de no sentirse reconocido/a por su labor

Sentirse censurado/a por su forma de cuidar

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

EDEN bastantes, todos o casi todos los casos
EIEn algunos casos o casi nunca o nunca

relacion a asuntos relacionados con el
cuidado y el malestar por ser la Unica
persona que se ocupa del cuidado de su
familiar.

Un hecho relevante en el analisis de
resultados en el plano emocional y con-
ductual es que todos los elementos que
se incluyen sobre este tema emergen
cOmo muy necesarios. La negacion de
sentimientos, siendo la consecuencia
emocional observada en un menor nime-
ro de casos, segun una proporcion
importante de profesionales (40,6%) esta
presente en bastantes, todos o casi todos
los cuidadores que les consultan

Los profesionales que han participado
en este estudio aportan también infor-
macion de gran interés relacionada con
las estrategias de accién que pueden
ayudar a los cuidadores a hacer frente
de forma més adecuada a la situacion
de cuidado. En este sentido, los profe-
sionales destacan especialmente la
importancia de que los cuidadores cui-
den de su propia salud, entendida en un
sentido amplio y no estrictamente biol6-
gico e incluyendo, entre otros aspectos,
el descanso y la evitacion del aislamien-

to (ver Figura 7). También se sefiala
como importante la utilidad de solicitar
ayuda profesional, recurrir a servicios,
instituciones y asociaciones, mantener
reuniones familiares, pedir ayuda a la
familia y amigos y planificar el futuro.
En conjunto, los profesionales parecen
destacar como especialmente efectivas
un tipo de estrategias centradas en la
figura del cuidador y en coémo éste
afronta las diferentes situaciones vy
aspectos del cuidado. En este sentido,
estrategias como aprender a cuidar de si
mismos, recibir apoyo emocional, apren -
der habilidades para cuidar a la persona
mayor, estar bien informados sobre el
cuidado y recibir apoyo instrumental son
consideradas como muy Utiles por mas
de un 90% de los profesionales (ver
Figura 8).

Finalmente, algunas de las vias a tra-
vés de las cuales los profesionales consi-
deran que es posible responder de una
manera mas adecuada a esas necesida-
des de los cuidadores son los servicios
comunitarios formales, el apoyo econémi -
co y las medidas laborales (exenciones
fiscales, reduccién de jornada, etc.), los
programas psicoeducativos en grupo v el
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FIGURA 7
Percepcion por parte de los profesionales de la utilidad de diferentes estrategias
para mejorar su situacion en la vida diaria (puntuacién promedio)

Pedir ayuda a familiares u otras perscnas

Poner limites al cuidado

Cuidar de la propia salud

Mantener reuniones familiares

Planificar el futuro

Solicitar ayuda profesional (antes de quela

situacion sea critica)

Recurrir a servicios, instituciones y/o asociaciones

Recurrir a ayuda de voluntarios

0 1 2 3 4 5 6
Nada Algo Bastante Totalmente
utit util atil atil
FIGURA 8

Percepcion por parte de profesionales del grado de utilidad para los cuidadores de
las siguientes opciones (puntuacion promedio)

Estar bien informados sobre el cuidado

Aprenderhabilidades para cuidar al mayor

Aprender a cuidar de si mismos

Recibir apoyo emocional

Recibir apoyo instrumental

0 1 2 3 4 5 6
Nada Algo Bastante Totalmente
util atil atil util
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FIGURA 9
Percepcion por parte de los profesionales de la adecuacion de diferentes
procedimientos de intervencion para responder a las necesidades de los cuidadores
(puntuacién promedio)

Grupos de apoyo, autoayuda o ayuda mutua

Programas psicoeducativos en grupo

Materiales o guias dirigidas a cuidadores

Programas de intervencién clinica (en probl. emocionales)

Intervencién, mediacion y asesoramiento familiar

Asesoramiento individual

Ayuda proporcionada por voluntarios
Servicios comunitarios formales

Apoyo econémico o medidas laborales

Linea telefonica de consulta con profesionales

asesoramiento individual a los cuidadores
(ver Figura 9).

DISCUSION

Este estudio constituye un acerca-
miento a la realidad de los cuidadores a
través de la percepcion y experiencia del
colectivo de profesionales que les atien-
den. Sus resultados ponen de manifiesto
la existencia de una gran diversidad de
cuestiones, relacionadas con el cuidado
de las personas mayores, sobre las que
los cuidadores solicitan informacion,
orientacion o ayuda a los profesionales
de la salud y de los servicios sociales.
Resulta destacable el hecho de que los
resultados de este estudio sugieren una

-

Nada

util

1 2 3 4 5 6
Algo Bastante Totalmente
atil atil util

coincidencia en contenido y peso relativo
entre las necesidades de los cuidadores
tal y como son expresadas directamente
por éstos, reflejadas en la mayor parte de
los estudios sobre cuidadores (Montorio,
Yanguas y Diaz-Veiga, 1999), y tal y como
son percibidas por los profesionales. Este
hecho pone de relieve el interés que
revisten los profesionales de los servicios
sociales y de salud como informadores
sobre la realidad genérica de los cuidado-
res de personas mayores dependientes,
en la medida en que la informacién que
proporcionan parece ser representativa
del conjunto de necesidades percibidas
por los cuidadores y de las consecuen-
cias del cuidado en sus vidas.

Los resultados del presente analisis de
necesidades arrojan luz sobre cuestiones
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de gran interés y aportan puntos de refle-
xién acerca de la politica social, los progra-
mas Y los servicios dirigidos a los cuidado-
res de personas mayores dependientes,
desde una optica de estudio poco habitual
en los estudios sobre el cuidado, como es
la percepcion que tienen sobre este topico
los profesionales que los atienden. A conti-
nuacion, se presentan las conclusiones
fundamentales del presente estudio, orga-
nizadas en dos areas generales.

Necesidades de los cuidadores de
personas mayores dependientes

Los cuidadores presentan una muy
significativa necesidad de ayuda para
una diversidad de aspectos del cuidado
en lo que se refiere al manejo de tareas
cotidianas y situaciones dificiles del
cuidado, asi como al control de las con-
secuencias del estado de salud, psico-
sociales, laborales y econémicas asocia-
das al mismo. Las necesidades de los
cuidadores identificadas en este estudio
coinciden, en general, con las sefialadas
en la literatura internacional sobre cui-
dadores. Asi, por ejemplo, en un estu-
dio de necesidades realizado por For-
tinsky y Hathaway (1990), los cuidado-
res sefialaban como una importante
necesidad obtener informacion lo mas
precisa y completa posible acerca de la
enfermedad de su familiar y su evolu-
cion, especialmente en los primeros
momentos de la misma (tras el diagnés-
tico inicial). En el presente trabajo se
han identificado como principales las
necesidades de informacién sobre la
enfermedad y su evolucidn y la necesi-
dad asociada de orientacion sobre los
cuidados de salud. En este sentido,
Brody (1981) sefialaba la importancia
de proporcionar informacién precisa a
los cuidadores, tanto para potenciar
una correcta implantacion del trata-
miento como para minimizar las fuentes
de estrés en el cuidado y favorecer una
planificacidén adecuada del mismo.

Los aspectos concretos del cuidado
identificados en este trabajo sobre los
que los cuidadores solicitan informacién
y orientacion son los referidos al manejo
conductual de comportamientos proble-
maticos de la persona cuidada, tales
como el exceso de dependencia, las que-
jas y/o peticiones continuas, la deambu-
lacion, la agresividad fisica o verbal, o los
problemas de movilidad, la incontinen-
cia, la inactividad y la tristeza. En este
sentido, en el estudio anteriormente cita-
do de Fortinsky y Hathaway, los cuidado-
res consideran de «extrema importancia»
la informacion acerca de aspectos con-
cretos del cuidado (por ejemplo, técnicas
de manejo conductual, incontinencia).
Cabe destacar como dato novedoso apor-
tado en el presente trabajo la necesidad
de orientacion sobre como organizar y pla
nificar el tiempo de ocio con la persona
cuidada.

En lo que se refiere a las consecuen-
cias psicosociales, los profesionales con-
firman la presencia de la mayoria de las
consecuencias psicosociales y de salud
recogidas en la literatura (por ejemplo,
Semple, 92; IMSERSO, 1995; Zarit, 96;
Shultz et al., 1990). Asi, algunas de las
consecuencias psicosociales del cuidado
identificadas en el presente trabajo eran
ya descritas por Gurland et al., (1978),
quienes encontraron que los cuidadores
de personas mayores dependientes pre-
sentaban un mayor nimero de sintomas
de ansiedad (insomnio, dolores de cabe-
za, irritabilidad y depresion), una reduc-
cion de las actividades sociales, familia-
res y de ocio, conflictos familiares y pro-
blemas econémicos.

Las consecuencias sobre la salud fisi-
ca, aunque, en general, han recibido
menos atencion, han sido mencionadas
también en algunos estudios (por ejem-
plo, Haley et al., 1987; Kiecolt-Glaser et
al., 1991; Pruchno y Potashnick, 1989);
en el presente trabajo, en torno al 80%
de los profesionales afirman que en la
mayor parte (bastantes, todos o casi
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todos) de los cuidadores aparecen proble-
mas de salud como alteraciones del
suefio, fatiga y problemas musculares.
Resulta especialmente digna de mencion
la cuestion sobre el abuso de sustancias,
ya que un 13'9% de profesionales afir-
man que la mayor parte (bastantes, todos
0 casi todos) de los cuidadores presentan
abuso de sustancias.

Resulta destacable también la fre-
cuencia de consecuencias de tipo labo-
ral que sefialan los profesionales del
presente estudio (alrededor de un 50%
indican que los cuidadores presentan
problemas laborales en bastantes, todos
0 casi todos los casos). Este dato coinci-
de con el hecho destacado en un estudio
anterior (INSERSO, 1995a), ya que en
nuestro pais el 50% de los cuidadores
no pueden plantearse trabajar, han
abandonado su trabajo o han reducido
su jornada laboral.

En términos de la perspectiva tedrica
en la que se enmarca este trabajo, los
modelos de estrés (Lazarus, 1966; Pearlin
et al., 1990), podria decirse que este tra-
bajo ha servido para identificar un cuerpo
importante de estresores tipicos presentes
en las situaciones de cuidado que tienen
que ver con excesos y déficits conductua-
les, esto es, conductas problematicas que
presentan las personas cuidadas bien con
una frecuencia superior a lo deseable o
con menor frecuencia de lo que podria
esperarse, respectivamente. Si bien debe
tenerse presente que las situaciones sobre
las que los cuidadores demandan mas
informacién y orientacion no tienen por
qué coincidir con aquéllas que provocan
mas estrés 0 son mas problematicas para
ellos, si es cierto que las demandas de
orientacién predominantes (cémo manejar
los comportamientos problematicos) se
refieren a situaciones que han sido identi-
ficadas en la literatura como los principa-
les estresores en una situacion de cuida-
do, siendo mas importantes que la necesi-
dad de ayuda para realizacion de activida-
des de la vida diaria (Baumgarten, Battis-

ta, Infante-Rivard et al.,, 1992; Vernoij-
Dasen, Persoon, Felling, 1996; Ritchie,
Colvez, Ankri et al., 1992; Montorio, Yan-
guas y Diaz-Veiga, 1999). Cabe, pues, pre-
sumir que un adecuado asesoramiento
sobre estas cuestiones podria contribuir a
la minimizacién del estrés de los cuidado-
res, objetivo fundamental de la interven-
cién social con estas personas.

Resumiendo, se constata la naturaleza
eminentemente psicosocial de una parte
sustancial de las necesidades de los cui
dadores detectadas por los profesionales
ya que, como se ha visto, las demandas
de informacién y orientacién que mas
frecuentemente reciben estos Gltimos por
parte de los cuidadores se refieren al
manejo de comportamientos problemati-
cos y situaciones dificiles del cuidado, asi
como al afrontamiento de las consecuen-
cias psicosociales de caracter negativo
que el cuidado tiene en sus vidas.

Intervenciones con los cuidadores

Los profesionales que han participado
en este estudio han sefialado la utilidad
para los cuidadores de diversas estrate-
gias de afrontamiento del cuidado. En
cuanto a la necesidad de servicios para
los cuidadores, por una parte los profe-
sionales reconocen las limitaciones que
presenta la oferta actual de servicios de
respiro (por ejemplo, ayuda a domicilio) y
de ayudas de tipo econdémico para cuida-
dores de personas mayores y, por otra
parte, subrayan la utilidad de los servi-
cios que suponen un equilibrio entre
ayuda formal e informal (por ejemplo,
ayuda a domicilio o estancias diurnas)
frente a los servicios de cardcter mono-
gréfico (residencias).

Es de destacar que, entre las estrate-
gias de afrontamiento que se sefialan
como mas utiles para los cuidadores,
resalta un conjunto de estrategias centra-
das en el cuidado de si mismo/a (cuidar
de la propia salud, recibir apoyo emocio-
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nal e instrumental) y el aprendizaje de
habilidades para controlar y afrontar
tanto las emociones negativas (la tristeza,
la frustracion, la culpa o la sensacion de
«sobrecarga»), como las situaciones pro-
blematicas tipicas de la situacién de cui-
dado, tales como los conflictos familiares,
la restriccion del ocio o la reduccién de
relaciones sociales (estresores secunda-
rios; Pearlin et al, 1990). Gran parte de
los profesionales coinciden en sefialar los
potenciales beneficios de intervenciones
dirigidas a formar a los cuidadores en el
empleo de este tipo de estrategias de
afrontamiento. Esta cuestion lleva direc-
tamente a reflexionar sobre el potencial
de los propios profesionales como agentes
formadores de los cuidadores. En este
sentido, el andlisis de los resultados indi-
ca también la existencia de una gran
necesidad de formacioén por parte de los
profesionales de la salud y de los servicios
sociales en estos aspectos psico-sociales y
conductuales del cuidado para atender de
forma més adecuada las necesidades de
aquéllos. Asi, un 91% sefiala esta necesi-
dad de formacion.

Entre los distintos procedimientos de
intervencion dirigidos a los cuidadores,
los profesionales destacan la utilidad de
los programas psicoeducativos y el ase-
soramiento individual a los cuidadores y
a las familias, junto a las medidas labo-
rales, el apoyo econdmico y los antes
mencionados servicios formales comuni-
tarios.

En definitiva, en opinion de los profe-
sionales, la intervencion social con cui-
dadores deberia dirigirse, por un lado, a
potenciar la accesibilidad y disponibili-
dad de los recursos comunitarios, con-
cretamente de los servicios de respiro, v,
por otro lado, al disefio de intervenciones
dirigidas a los propios cuidadores, con el
objetivo de que adquieran habilidades
relacionadas tanto con el cuidado de su
familiar como con el cuidado de si mis-
mos (por ejemplo, pedir ayuda, descan-
sar, disfrutar del ocio...).

En cuanto a las limitaciones del pre-
sente estudio que deben tenerse en cuen-
ta, es preciso destacar que los datos
recogidos se refieren a necesidades de los
cuidadores detectadas por los profesiona-
les, bien porque los primeros han acudi-
do en busca de ayuda especifica, bien
porque hayan acudido a un servicio sani-
tario o social por otras razones, infor-
mando adicionalmente de su condicion
de cuidadores y de sus necesidades.
Todo esto lleva a reflexionar en torno a,
por un lado, hasta qué punto los cuida-
dores son conscientes de sus necesida-
des de informacién y orientacion y, por
otro, en qué medida transforman esas
necesidades en demandas reales. Es
posible que una buena parte de cuidado-
res asuman, sin duda influidos por ele-
mentos socio-culturales, que la situacion
de cuidado es algo que han de afrontar lo
mejor que puedan por si mismos, sin
plantearse la necesidad de recibir aseso-
ramiento de profesionales. En este senti-
do, debe subrayarse que casi nueve de
cada diez cuidadores entrevistados afir-
man no tener o no haber recibido una
preparacion especial para el cuidado de
los mayores, bien por creer que no la
necesitaban, bien por no habérselo plan-
teado nunca (INSERSO, 1995). Estos
datos ponen de manifiesto la importancia
esencial de la promocion entre los cuida-
dores del conocimiento de sus propias
necesidades (proceso generalmente aludi-
do en la literatura como «darse cuenta») y
de los potenciales beneficios de pedir
orientacién y ayuda a los profesionales,
sean éstos de los servicios sociales o
sanitarios.

Asi pues, en principio no puede afir-
marse que las conclusiones derivadas de
este estudio sean generalizables a toda la
poblacion de cuidadores, ya que la infor-
macion esta referida a aquellos cuidado-
res que acuden a la consulta de servicios
sociales 0 de salud y presentan algin
tipo de demanda relacionada con su
situacion como cuidadores. Sobre agque-
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llos cuidadores que no acuden a los ser-
vicios de salud o sociales no disponemos,
en la actualidad, de suficiente informa-
cién que permita un analisis detallado de
su situacion y sus necesidades. Serian
deseables estudios dirigidos a analizar
las caracteristicas de este sector de los
cuidadores, de cara a superar importan-
tes limitaciones metodoldgicas a las que
esta sujeto en la actualidad el estudio de
este colectivo. No obstante, en la medida
en que el objetivo aqui ha sido analizar
cuéles son las demandas que el colectivo
de cuidadores presenta a la sociedad en
la actualidad, puede afirmarse que los
datos aportados responden a tal objetivo
y son validos en cuanto a que describen
las demandas de aquellos cuidadores que
solicitan ayuda. En este sentido, la coin-
cidencia general entre las conclusiones
de este estudio y de otros estudios reali-
zados con objetivos similares refuerza la
validez de los resultados obtenidos.

Por dltimo, independientemente de
cual sea la proporcién de cuidadores que

acceden a los servicios en busqueda de
ayuda, la experiencia de los profesionales
es que deben afrontar demandas por
parte de este colectivo de forma habitual,
lo que en si mismo es suficiente para
plantear cudles son las respuestas ade-
cuadas al conjunto de las necesidades
expresadas por los cuidadores o percibi-
das por los profesionales. La optimiza-
cion de la atencion socio-sanitaria a este
colectivo implica necesariamente la supe-
racion de los obstaculos y dificultades
(esencialmente, falta de formacion) con
los que se encuentran los profesionales
de la Salud y los Servicios Sociales a la
hora de atender a estas personas (lzal y
otros, 2000). Esta investigacion, concebi-
da con el animo de contribuir al conoci-
miento actual sobre la realidad de los
cuidadores y las condiciones que rodean
su funcién como tales, tiene como fin
Gltimo facilitar el disefio de intervencio-
nes sociales que permitan proporcionar
una atencion satisfactoria a este impor-
tante y creciente sector de la poblacién
en nuestra sociedad.
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