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INTRODUCCION

La presente tesis surge de la observacion de los problemas y obstaculos en los
cuidadores informales en el momento de la institucionalizacion de la persona mayor con
algun grado de dependencia ya que el cuidado que venia proporcionando la familia
parece que pasa a formar parte de profesionales. ¢Ocurre esto realmente? ¢;Los
cuidadores familiares abandonan su rol a partir de la institucionalizacion? ¢Cdémo

cambia la situacion de cuidados?

La institucionalizacion de un ser querido requiere de un proceso de adaptacion,
proceso que es percibido como un acontecimiento vital estresante tanto para el residente
como su familia. Existe todavia la creencia, bastante generalizada, de que las personas
que institucionalizan a sus familiares prefieren que se encarguen otros de los cuidados.
En contra de esta idea, una gran cantidad de cuidadores siguen implicados en el cuidado
de sus familiares en la residencia (Chen et al., 2007; Davis & Buckwalter, 2001; Pac et
al., 2006).

El modelo de estrés y afrontamiento adaptado al cuidado (Knight & Sayegh,
2010) explica que las variables que cobran especial relevancia son las moderadoras o
mediadoras ya que potencian o amortiguan el impacto que los estresores tienen sobre el
malestar y/o bienestar del cuidador. Una vez conocidas éstas, seria relevante encontrar
formas de facilitar la adaptacion y estrategias de afrontamiento saludables para una

integracién de su cuidador/a informal familiar en el contexto de una residencia.
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En este trabajo pretende contribuir en la ampliacion del conocimiento sobre
determinados aspectos psicoldgicos como son la participacion, el sentido de coherencia,
sentimientos de culpa y estrategias de afrontamiento del cuidador informal familiar en la
residencia, variables poco trabajadas hasta ahora en el contexto residencial en Esparia.
Son variables que pueden influir en la salud y satisfaccion de su cuidador/a informal
familiar y que deben tenerse en cuenta si queremos realizar un proceso de intervencion
positivo en el proceso de adaptacion a un centro residencial. La revision de estudios
indica que implicar a la familia en el cuidado estd asociado con menores con
sentimiento de culpa y carga en el cuidador, asi como la percepcion de pérdida de
intimidad o cercania (Gaugler et al., 2004; McCallion et al., 1999; Tilly & Reed, 2006).

El trabajo que aqui se presenta tiene dos partes diferenciadas. La primera parte,
el marco tedrico, contiene una introduccion tedrica que va desde aspectos mas generales
sobre el tema hasta aspectos mas concretos y especificos de la investigacion. Se inicia
con un primer capitulo dedicado al marco tedrico del envejecimiento de la poblacion;
avanza con el fenomeno de las personas en situacion de dependencia; los tipos de
cuidadores de personas dependientes y el recurso residencial como respuesta a la
dependencia. El segundo capitulo, se centra en las consecuencias del cuidado familiar
informal, desde los costes de cuidar mediante un andlisis de las consecuencias negativas
en la salud fisica, emocional y social del cuidador/a familiar informal, los efectos
positivos del cuidado reflejados en ganancias del cuidador/a familiar informal, hasta los
modelos teoricos aplicados al cuidado. EIl tercer capitulo se adentra en las variables
predictoras de la sobrecarga en el cuidado, explicando el papel fundamental de la
familia en la residencia y el tipo de variables que influyen en el cuidado, prestando
atencion al modelo transaccional adaptado al cuidado de Lazarus & Folkman (1984),
variables contextuales (principalmente, las variables sociodemograficas), los estresores
(objetivos y subjetivos) y las variables mediadoras del impacto del cuidado (estrategias
de afrontamiento, apoyo social y percepcion de salud del cuidador). Ademas, se presta
atencion al estudio de algunas variables no tan investigadas en la actualidad

(participacion de la familia, sentimientos de culpa y sentido de coherencia).

La segunda parte de la tesis esta orientada a explicar detalladamente el contenido
empirico de la tesis. En el primer capitulo de la tesis se describen los objetivos,

hipétesis, participantes, instrumentos de medida utilizados, procedimiento y analisis

12
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estadisticos. A continuacion, el siguiente capitulo prosigue con la exposicion de los
resultados obtenidos. Se presentan todos los resultados significativos entre las variables
y también, en funcién de variables sociodemograficas como el género, edad vy
parentesco. En el capitulo posterior se integran y discuten los resultados en base a los
objetivos e hipotesis planteadas en el estudio. Por ultimo, se establecen conclusiones
generales del trabajo realizado, se recogen las implicaciones practicas del presente
estudio, las limitaciones de este proyecto de investigacion, asi como sugerencias para

futuros estudios.
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Capitulo 1. EL CUIDADO DE LA PERSONA

MAYOR EN SITUACION DE DEPENDENCIA

1. El envejecimiento de la poblacion

El envejecimiento constituye un fendmeno de la poblacion y de la persona, es el
resultado de un conjunto de cambios demogréaficos entre los que destacan las
variaciones en los indices de mortalidad, natalidad y esperanza de vida (Chackiel, 2004;
Lopez, 2005; Triadé y Villar, 2008). Asi, por ejemplo, las proyecciones de futuro
indican que dentro de 15 afios en Espafia la poblacion mayor de 65 afios que
actualmente se sitla en 19,2% pasaria a representar un 25,2% del total. Asi pues,
residirian en Espafia 12,3 millones de personas mayores de 64 afios, 3,4 millones mas
que en la actualidad (un 37,6%) (INE, 2018) (véase figura 1).
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Figura 1.
Piramide de poblacién de Espafia (afios 2018 y 2033). Fuente: INE (2018)
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La pérdida de poblacion se concentraria en el tramo de edad entre 30 y 49 afios,
que se reduciria en 2,8 millones de personas en los proximos 15 afios (un 19,7%). Por
el contrario, la poblacion se incrementaria en la mitad superior de la piramide de la
poblacién. De hecho, todos los grupos de edad a partir de los 50 afios experimentarian
un crecimiento siendo el grupo de poblacidn de 65 a 69 afios el que mas crecera, pasaria
de las 2.406.215 personas en la actualidad a 3.369.080 en 2033. La poblacion centenaria

pasaria de los 11.248 a 46.366 personas dentro de 15 afios (véase tabla 1).
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Tabla 1.
Proyeccion de la poblacion residente en Espafia por grupos de edad (2018-2033) (INE,
2018)

Crecimiento
Grupos de edad 2018(%) 2033 2018-2033
TOTAL 46.659.202 49.016.091 2.356.790
0 a4 afios 2.104.793  1.984.806 -115.987
5 a9 afos 2423912 1.985.513 -427 998
10 a 14 afos 2448 415  2.080.238 -368.17T
15 a 19 afos 2.263.927  2.347.271 83.344

20 a 24 afios 2.261.685  2.7096.807 535121
25 a 29 afios 2512596  2.968.547 455952

30 a 34 arios 2853574 2803431 -50.143
35 a 39 afos 3577880 2707.978 -865.901
40 a 44 afios 3972611 282835 1144255
45 a 49 afios 3.767.952  3.041.851 -726.102
50 a 54 afios 3582122 3.613.980 21.858
55 a 55 arios 3205235 3808538 693.303

G0 a 64 afios 2.713.921  2.618.870 904945
5 a 69 afios 2406215  3.369.080 962 864
70 a 74 afios 2126.891  2.907.752 780.861

75 a 79 afios 1538815  2.300.769 761.954
B0 a 84 arios 1422838 1.766.105 343 267
B5 a 89 afios 953500 1184524 241.024
80 a 94 arios 401.328 531.257 129929
85 a 99 afios 00845 213.652 113.807
100 y mas aiios 11.248 46366 35.118

El descenso de las tasas de mortalidad en todas las edades, derivada de la mejora
de la atencion sanitaria y de las condiciones de vida de la poblacion, permite a las
personas Vvivir mas afos. Asi, a principios de siglo XX, se esperaba de los nifios que
nacian que vivieran una media de 34,8 afios, mientras que, a fecha de 2018, las mujeres
tienen una esperanza de vida al nacer de 85,73 afios, y los hombres de 80,37 afios. A los
65 afios, es de 22,97 afios en las mujeres y de 19,12 en los hombres (INE, 2018).
Respecto a la esperanza de vida al nacer las diferencias en la distribucion entre
Comunidades Auténomas no es muy distinta. Asi, por ejemplo, la Comunidad de
Madrid, la Comunidad Foral de Navarra, las Comunidades de Castilla y Leo6n, Pais
Vasco, La Rioja, Castilla-La Mancha, Aragon, Catalufia y Cantabria cuentan con la
esperanza de vida mas alta, habiendo en todas ellas un porcentaje mayor de mujeres.
Ademas, hay que destacar que los tres paises con mayor esperanza de vida son China
(84,1 afos), Japon (83,9 afios) y Suiza (83,5 afios). Nuestro pais Espafia ocupa la cuarta
posicién con 83,3 afios (INE, 2018).

17
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Con relacion al descenso en las tasas de natalidad, el nUmero medio de hijos por
mujer seria de 1,41 en 2033, frente al 1,31 actual. Por su parte, la edad media a la
maternidad, actualmente en 32,1 afios, se mantendria en torno a los 32 afios a lo largo de
todo el periodo proyectado (Indicador Coyuntural de Fecundidad proyectado para el
periodo 2018-2033). Antiguamente las mujeres fértiles tenian una media de 4,75 hijos
(Algado, 1997). Entre las causas de este efecto podrian encontrarse el incremento en el

uso de métodos anticonceptivos y la incorporacion de la mujer al mundo laboral.

El envejecimiento como fendmeno de la poblacion representa el resultado de los
descubrimientos humanos y de los avances en higiene, nutricién, tecnologia médica y
conquistas sociales, entre otros (WHO, 2002). Como fenomeno individual, el
envejecimiento es multidisciplinar, es decir, no puede describirse, predecirse o
explicarse sin tener en cuenta los tres aspectos importantes del mismo: el biologico, el
psicologico y el social. Lo que significa que el organismo humano es una entidad
bioldgica, pero la comprension del envejecimiento no puede limitarse a la biologia o a
las ciencias biomédicas. El ser humano es un organismo en accion, a lo largo de todo su
ciclo vital, el entorno y los comportamientos son modificadores de las estructuras y
procesos bioldgicos (Blasco, 2016; Kandel, 1998; Mora, 2001).

Centrandonos en la provincia de La Rioja, los datos muestran que la poblacion
inscrita en el Padrén Continuo del Instituto Nacional de Estadistica (INE) asciende a
fecha 1 de enero de 2019 a 316.551 habitantes, lo que supone un aumento de 876
personas (0,3%) frente a los registrados a fecha 1 de enero de 2018 (315.675). Por
edades, como se puede ver en la figura 2, el 19% de la poblacion de Logrofio es mayor

de 65 afos.
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Figura 2.
Poblacion Logrofio 2018. Fuente: INE, Gréfico elaborado por FORO-CIUDAD.COM
para todos los municipios de Espafia.
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El incremento en la esperanza de vida puede ser considerado uno de los mas
importantes logros del siglo pasado, pero en cuanto a la vejez se refiere, éste puede ser
interpretado de dos formas opuestas: como buena o como mala noticia. Desde un punto
de vista positivo, el envejecimiento no tiene por qué equivaler Unicamente a deterioro y
declive. De hecho, esta vision positiva de las personas mayores se ha visto reforzada por
la aparicion y el desarrollo de conceptos como podrian ser el de envejecimiento
satisfactorio (Rowe & Kahn, 1990, 1997) y el de envejecimiento activo (OMS, 2002),
de acuerdo con los cuales no todas las personas mayores tendrian por qué experimentar
enfermedades graves, o ver seriamente mermado su funcionamiento fisico y cognitivo y
podrian mantener una vida social y personal activa. Desde una visién menos favorable,
el envejecimiento de la poblacién vy, especialmente, el envejecimiento del

envejecimiento trae consigo serias preocupaciones a nivel econémico y politico en
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relacion con el aumento de la cantidad de personas mayores que se encuentra, 0 que
podrian encontrarse en el futuro, en situacion de dependencia. Puesto que un tercio de la
poblacion tendrd méas de 65 afios, habrd un mayor riesgo de desarrollar enfermedades v,
por consiguiente, mayor probabilidad de ser personas con algin grado dependencia. Asi
pues, los datos de IMSERSO (2018), reflejan que las solicitudes resueltas en materia de
dependencia fueron de 1.638.618 en el &mbito nacional. De éstas, un 12,5%
representaron prestaciones en atencion residencial. Concretamente, en la provincia de

La Rioja fueron resueltas 15.250. De éstas, un 13,9 % sobre el total de prestaciones.

La dependencia de las personas mayores no es un fendmeno nuevo. El aumento
del volumen y del peso relativo de personas mayores, unido a cambios en las formas de
organizacion de la familia y en el papel social de las personas cuidadoras, han situado a
la dependencia en el punto de mira de las politicas sociales, considerandose un aspecto
central dentro del campo de la Psicogerontologia (Birren & Schroots, 1996; Edelstein,
2000; Schroots, 1995).

La aplicacion de los conocimientos psicologicos a las necesidades de los
mayores ha supuesto un reto durante los ultimos cincuenta afios, conceptos tales como
bienestar, satisfaccion con la vida, calidad de vida subjetiva, constituyen componentes
importantes del sistema del yo que se han asociado estrechamente con el envejecimiento
y con la edad, y que se han convertido en conceptos clave de la politica institucional

sobre envejecimiento (Abeles et al., 1994; Fernandez-Ballesteros, 1998).

2. El fenomeno de la dependencia

Para entender el fendmeno de la dependencia es fundamental definirlo y

relacionarlo con el concepto de autonomia.

Desde el Consejo de Europa (1998) entienden la dependencia como “un estado en el
que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o a la pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o ayudas

importantes a fin de realizar las actividades de la vida diaria y, de modo particular, las
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referentes al cuidado personal” (p.2). Es decir, la entienden como la necesidad de ayuda

esencial para realizar las actividades de la vida diaria.

Villar (2009) define autonomia como “la capacidad de las personas para realizar
actividades cotidianas fundamentales sin necesidad de ayuda, y para administrar su
propia vida y tomar decisiones sobre aspectos relevantes que les afectan” (p.15). Se
podria decir, por lo tanto, que ser autdnomo consistiria en funcionar de forma

independiente y ser capaz de autogobernarse.

En este contexto, los gobiernos y las instituciones publicas han ido desarrollando
politicas sociales, sanitarias y econdémicas con el objetivo de prevenir y/o limitar los
efectos negativos del crecimiento de la dependencia y, al mismo tiempo, fomentar la
autonomia personal de la poblacion envejecida. De este modo, los conceptos de
dependencia y autonomia se configuran como ejes de un nuevo modelo de vejez que,
implicitamente, relaciona de manera lineal el envejecimiento con la dependencia y, a su
vez, con el cuidado de la misma (Cerri, 2015). Es decir, el progresivo aumento de la
poblacién mayor ha provocado la necesidad de atender a personas mayores en situacion

de dependencia en el domicilio o incluso en una institucion.

La edad, el género, las relaciones sociales, los ingresos y/o la percepcion de
salud son algunos factores que podrian estar asociados a un mayor riesgo de
dependencia y a una mayor limitacion de la capacidad funcional. La tasa de
dependencia en Espafia se elevaria desde el 54,2% actual hasta el 62,4% en 2033 (véase
tabla 2). Mientras que en la comunidad autonoma de La Rioja la tasa total seria de 57,53
%, la poblacion de menores de 16 afios y la poblacion mayor de 64 afios ocupa 24,65%
y 32,88 % respectivamente (INE, 2018).
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Tabla 2.
Tasa de dependencia proyectadas (INE, 2018)

Anos Mayores Menores Total (menores

de 64 de 16 de 16 y mayores

anos (%) afios (%) de 4 afos) (%)
2014 27 6| 245 521
2015 28,3 247 53,0
2016 287 247 534
2017 292 247 53,8
2018 296 24 6 542
2023 32,0 233 55,2
2028 35,6 21,7 574
2033 40,8 21,5 62,4

Aunque la dependencia no es un fendmeno exclusivo de las personas mayores, Si
existe una estrecha relacion entre dependencia y envejecimiento. EI nimero de personas
con limitaciones en su capacidad funcional aumenta conforme aumenta la edad (véase
tabla 3). Unido a esto esta el hecho de la mayor la esperanza de vida en las mujeres hace
que estén expuestas a un mayor tiempo de dependencia en la vida diaria y que tengan un
mayor grado de dependencia (Jentoft-Cruz, 2003; Oliver et al., 2009). Por ello, segun
INE (2018), la estructura de poblacidon con discapacidad muestra que el porcentaje de
poblacién es mayor entre las mujeres. Un 47,83% (4104,5) de las mujeres perciben méas
restriccion en las tareas de la vida cotidiana frente a un 43,69% (3749,3) de los varones

mayores de 65 afios.
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Tabla 3.
Limitaciones en las actividades basicas de la vida diaria por edad (INE, 2018)

TOTAL SIN CON ALGUNA CON MUCHA NO PUEDE
DIFICULTAD DIFICULTAD DIFICULTAD HACERLO
TOTAL, 8.580,0 6.901,8 609,9 375,6 602,7
AMBOS
SEXOS
65-69 2319,5 2.152,8 102,9 35,3 28,5
70-74 2.105,7 1.908,5 109,2 40,5 47,4
75-79 1.527,0 1.255,3 1394 68,8 63,4
80-84 1427,2 1.007,2 152,4 103, 0 164,5
85Y+ 1.200,7 578,0 196,0 1278 298,8

Asimismo, una vida social activa, con apoyos sociales percibidos y una
participacion en actividades que requieran la interaccion con otras personas puede servir
como moduladores de la capacidad funcional (Avlund, 2004; Gran, et al., 1988;
Meléndez et al., 2011; Mendes de Leon et al., 2003). Ademas, existe una fuerte relacion
entre salud, capacidad funcional en la vejez y nivel economico. De este modo, aquellas
personas que cuentan con ingresos mas altos tendrdn menor nivel de dependencia
funcional debido, en parte, al estatus adquirido por el puesto de trabajo previo y por un
mayor acceso a cuidados médicos (p.ej. Azpiazu et al., 2002; Guralnik & Kaplan,
1989).

Por dltimo, el estado de salud autopercibido tiene una estrecha relacion con la
discapacidad y con la disminucion de la capacidad en la vida diaria, ya que aquellas
personas con dependencia que se perciben menos capaces para realizar las actividades
béasicas de la vida diaria valoran su salud peor (Reuben et al., 1992; Wollinsky et al.,
1993).

Dado que las personas son cada vez mas longevas y con algun tipo de pérdida de
autonomia funcional, es necesario contar con algun tipo de apoyo formal o informal.

Por eso, en este contexto, Espafia desarrolla la ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
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Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de
dependencia (en adelante, Ley de Dependencia o LAAD) donde se regulan las
condiciones bésicas de promocion de la autonomia personal y de atencion a las personas
en situaciéon de dependencia mediante la creacion de un Sistema para la Autonomia y
Atencién a la Dependencia (SAAD), en el que colaboran y participan todas aquellas

Administraciones Publicas con competencias en la materia.

A nivel nacional, se reconocieron con grado de dependencia a un total de
1.180.435 personas. A 31 de diciembre de 2018, con un total de 313.582 habitantes en
La Rioja habia 8.100 personas en situacion de dependencia beneficiarias de prestaciones
concedidas por la Ley de Promocion de la Autonomia personal y Atencion a las
personas en Situacion de Dependencia. De las 11.611 prestaciones concedidas, hay que
destacar que el 28% (3.266) fueron de Ayuda a domicilio, el 19,8% (2306) de
Teleasistencia, el 15,8% (1839) Prestaciones econdémicas para cuidados en el entorno

familiar, y el 13,9% (1618) iba dirigido a la Atencion residencial.

En 2018 habia en La Rioja 19,634 personas con discapacidad reconocida, de los
que el 65,3 % tenia un grado moderado (12.821), el 20,5% grave (4031) y un 14,2%
muy grave (2789); en este Ultimo grupo es en el Unico que predominan las mujeres, son
el 54,1% del colectivo y en parte este hecho puede explicarse porque un 24,1% de las
mujeres con dependencia tienen 80 o mas afios, mientras que los varones dependientes
de esa edad son el 13,7%. En el conjunto de dependientes el 54,4% son varones y el

46,0% mujeres (vease figura 3).
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Figura 3.
Numero de personas dependientes segun grado. Fuente: Conserjeria de Politicas
Sociales, Familia, Igualdad y Justicia (2018)
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Segun la Consejeria de Politicas Sociales, Familia, Igualdad y Justicia (2018) si
lo que se tiene en cuenta es el tipo de discapacidad, la fisica es la méas frecuente tanto
entre los hombres con dependencia reconocida (56,2%) como entre las mujeres (51,6%).
En segundo lugar, se encuentran las discapacidades psiquicas, afectan a un 25,2% de los
hombres y un 28,1% de las mujeres con discapacidad. Para atender a estas personas con
discapacidad La Rioja cuenta con 773 plazas de las que un 26.6 % pertenecen a centros

residenciales, un 34% a centros de dia y un 39,3% estan en centros ocupacionales.

El fendmeno de la dependencia implica prestar una atencion socio-sanitaria a la
persona mayor y a su cuidador/a en el contexto del domicilio y/o institucién. Cuando el
apoyo es prestado principalmente por la familia, amigos y/o vecinos sin recibir ninguna
retribucidén econdmica se le denomina apoyo informal. Sin embargo, si el apoyo procede
de una serie de instituciones que integran el conjunto de recursos sociosanitarios
dirigidos a las personas en situacion de dependencia se le denomina apoyo formal
(Wright, 1983).
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3. Los tipos de cuidadores de personas dependientes

Cuidar es una conducta natural. De algin modo todos somos cuidadores y
personas a los que otros cuidan. En el transcurso de nuestras vidas inevitablemente
ejercemos ambos roles. Segun el diccionario de la RAE un cuidador es alguien que
presta cuidados a otra persona.

Existen varios tipos de cuidadores que se clasifican de acuerdo con el parentesco
o la funcién que cumplen. Los cuidadores segln el parentesco pueden ser diversos. (1)
Esposa 0 esposo. Cuando una persona se enferma es muy comin que Su pareja asuma
ese rol. Esto implica una adaptacion de la pareja a su nueva condicion. (2). Padres o
hijos. Es posible que la persona dependiente sea la maméa o papa. En este caso, el hijo
que tenga menor carga familiar o laboral es quien asume ese rol. Si la persona
dependiente es un hijo, es muy normal que la madre asuma esta responsabilidad. (3).
Otro miembro de la familia. Cuando se trata de un abuelo, primo o tio enfermo, se
realiza una eleccion de la persona que mejor pueda desempefar esa labor. Como en

cualquier situacioén de la vida, este cambio requiere un proceso de acomodacion.

Los cuidadores segun las funciones o grado de implicacion de cuidado (1)
Cuidador principal. Generalmente vive en el domicilio del enfermo y es el encargado de
la mayor parte de su cuidado. Tienen una relaciébn muy cercana y por eso, se encuentra
al cuidado de la persona dependiente (2) Cuidador formal. Es la persona que cuenta con
la formacion profesional para cuidar a una persona dependiente y obtiene una
remuneracién economica por ello (3) Cuidador informal. Son aquellas personas que
forman parte del grupo familiar y colaboran en la atencion a la persona dependiente. No
estan a cargo de su cuidado todo el tiempo, pero ayudan en mayor o0 menor medida en el

cuidado de la persona dependiente.

Los cuidadores familiares de personas mayores dependientes son aquellas
personas que, por diferentes motivos, coinciden en la labor a la que dedican gran parte

de su tiempo y esfuerzo. Si pensamos que cada vez es mayor el porcentaje de poblacién
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de més edad y con algun tipo de dependencia, resulta evidente que aumentara, en un

futuro proximo, el nimero de cuidadores.

Como caracteristicas comunes podemos decir que los cuidadores/as informales
(1) Son personas que ocupan gran parte de su tiempo personal en atender necesidades
béasic as de otros individuos (2) No existe un horario fijo ni estipulado que marque la
atencion que recibe la persona en situacion de dependencia (3) No existe un beneficio
econdmico a cambio de desarrollar la labor de cuidador/a (4) No tiene por qué tener una
formacion especializada aunque si una disposicion a mejorar la experiencia que se tiene
en cuidar y a participar en las formaciones que se le ofrezcan y estén reguladas por la

Administracion.

En general, las tareas que realiza el cuidador/a informal son entre otras: ayuda en
las actividades de la vida diaria, ayuda para transporte fuera del domicilio, ayuda para el
desplazamiento en el interior del domicilio, ayuda para la higiene personal, ayuda en la
administracion de dinero y bienes, supervision y administracion en la toma de
medicamentos, colaboracion en las tareas de enfermeria y resolucion de situaciones
conflictivas derivadas de la situacion de la enfermedad de la persona cuidada (L6pez
Garcia, 2016).

En los ultimos afios las cosas van cambiando, las atenciones y cuidado de los
otros se han empezado a ver como trabajo voluntario, como solidaridad
intergeneracional y en los servicios sociales y de salud se reconoce el rol del cuidador y
la necesidad de prestarle apoyo. Este cambio tiene que ver con la emergencia de nuevas
demandas de servicio de ayuda a domicilio, residencias, centros de dia, etc. para apoyar
o suplir una labor que antes realizaban calladamente las mujeres como algo natural y

que actualmente es menos compatible con su vida laboral y social.

El recurso residencial es una alternativa al apoyo informal a la hora de prestar
atencion asistencial al residente y a su entorno cuando por diversas circunstancias no se

puede atender las necesidades de éstos en su domicilio. La menor o mayor oferta de este
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tipo de servicios dependerd de las partidas presupuestarias que el Estado destine a su

implementacion.

4. El recurso residencial como respuesta a la dependencia

El recurso residencial se plantea como una alternativa al cuidado en el domicilio,
especialmente en la atencion a personas que presentan alta dependencia (IMSERSO,
2005; Rodriguez, 1995). En la actualidad, las residencias son centros donde se atienden
de forma temporal o permanente (hasta el final de la vida del residente) las necesidades
sociales, sanitarias y de cuidados a numerosas personas mayores, que, por distintas
circunstancias, fundamentalmente soledad o pérdida de autonomia, no pueden
asegurarse dentro del domicilio. Son centros de caracter socio-sanitario, polivalente y
multifuncional, abiertos a la comunidad y con modelo de atencidon e intervencion
psicosocial. Su objetivo principal es cuidar, mantener y potenciar la calidad de vida de
la persona mayor y de su familia mediante programas y actividades de intervencion que

den respuesta a las necesidades especificas de sus usuarios y su entorno.

En las Ultimas décadas hemos asistido a un aumento considerable en el nimero
de residencias y en su capacidad de oferta de plazas, tanto desde la vertiente publica
como desde la iniciativa privada. Sin embargo, y a pesar de este aumento, aln existen

dificultades para dar cobertura a esta creciente demanda social.

Segun INE (2018), asciende a 381.480 plazas la oferta de los servicios para
residencias en Esparia, distribuidas en 6610 centros. EI nimero de personas usuarias de
65 0 maés afios asciende a 242.194, del cual un 66% es representando por las personas
mayores de 80 afios. La edad media se situa en 82 afios, 79 afios en los varones y 83
afios en las mujeres. Predominan las mujeres, con un 69% sobre los varones. De las

381.480 plazas, el 53% son de financiacion publica.

No obstante, en nuestro pais, las personas mayores viven mayoritariamente en su

domicilio y sélo en torno a un 3% vive en residencias. A pesar de esto, existe una
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creciente demanda del que nuestro pais esta menor dotado con respecto a otros paises de
su entorno econdémico. Ademas, dependiendo del area geografica, la accesibilidad a este

recurso es diferente.

Para atender a 64.441 personas mayores de 65 afios (20,43% del total) en La
Rioja se contabilizaron 1633 plazas en 18 residencias, otras 506 distribuidas en 16
centros de dia, lo que supone un crecimiento anual del 3,8% vy del 4,1%
respectivamente. De atencion residencial el porcentaje de personas mayores atendidas
en residencias seria del 64% de mujeres y el 36% varones a excepcion de personas en
exclusion social cuyo grupo de hombres es mayor que el de mujeres. Ademas, La Rioja
cuenta con otros 12 centros de mayores, denominados de participacion activa, de los

que son socios 42.929 personas (INE, 2018).

Las residencias cuya entidad titular es el Gobierno de La Rioja ascienden a 7 en
las ciudades de Lardero, Calahorra, Logrofio, Haro, Albelda de Iregua, Arnedo y Najera
mientras que si la titularidad es un municipio son dos que se ubican en Calahorra y
Autol. Ademas, las residencias privadas son 21 repartidas entre las localidades de
Logrofio, San Vicente de la Sonsierra, Ventas Blancas, Albelda de Iregua, Ezcaray,
Haro, Santo Domingo de la Calzada, Cenicero, Nalda, Alfaro, Calahorra, Cervera del
Rio Alhama y Anguiano y los pisos tutelados 1 en el municipio de Najera. En la
actualidad, el namero disponible de plazas publicas propias y contratadas de personas
Dependientes Severos, Grandes Dependientes y Acuerdo Marco se puede ver en la tabla
4.
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Tabla 4.
Numero de plazas publicas para estancias permanentes en los centros residenciales de
la Comunidad Autonoma de la Rioja (Gobierno de la Rioja, 2018)

PLAZAS PLAZAS
PROFIAS CONTRATADAS

EIDJA | - PLLE

ALTA

BEIOJA | - Bl

MEDLA

EIDJA | 106 135

BATA

TOTAL | 106 1357

El importe medio de la pension de jubilacion en La Rioja fue de 369,47 euros, lo
que supone 8,5 euros mas que en 2017 (2,4% de subida). Por su parte, la pension de
invalidez se ha mantenido en los 400,88 euros que se percibian en 2017. Las
prestaciones vinculadas al servicio en atencidn residencial mientras un residente con
grado de dependencia 2 y 3 reconocido estan esperando la concesion de plaza publica
oscilan entre 426,12 euros (Grado 2) y 750,07 euros (Grado 3) con ligeras variaciones
en funcion de la pension y patrimonio de la persona con dependencia. Ademas, el precio
de la plaza publica en un centro residencial es de 811,53 euros en Grado 2 y 1090,10
euros en Grado 3 (INE, 2018).

El envejecimiento de la poblacion, los cambios sociales en el ambito de la
familia y la escasez de recursos sociales de apoyo a los cuidadores son, entre otros,
factores que han contribuido a este cambio. Es evidente que la incorporacion de la
mujer al mundo laboral estd suponiendo un cambio en el perfil del cuidador (p.ej.,
mujer, generalmente hija, en torno a los cincuenta afios, ama de casa y con un nivel
cultural bajo). Asimismo, son insuficientes aln los recursos sociales alternativos de
apoyo a los cuidadores o a la persona con diversos grados de dependencia, que les

permita permanecer en su domicilio y se reduzca la necesidad a acudir a una residencia.
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En estos centros los cuidados son proporcionados por un equipo de profesionales
amplio y diverso (p.ej. personal auxiliar de atencion directa, enfermeras/os, médicos/as,
psicologos/as, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, técnicos en animacion
sociocultural, trabajadora social). Hasta hace pocos afios el modelo de atencién en las
residencias estaba centrado principalmente en atender las necesidades de cuidados
bésicos, alojamiento y hosteleria del residente. Sin embargo, hoy en dia se da
importancia también a otros aspectos como son la promocion de su autonomia, dignidad
y desarrollo personal mediante el modelo de Atencion Centrada en la Persona (ACP).
Por eso son necesarias las adaptaciones arquitecténicas a las limitaciones fisicas y
cognitivas de las personas mayores facilitando la méxima accesibilidad a los distintos
entornos. También, la promocion y el mantenimiento de la autonomia fisica de la
persona mayor dentro de la residencia, mediante una valoracion y seguimiento de
necesidades medicas y la intervencion psicosocial sobre el residente y su familia junto
con la oferta de actividades que favorezcan la socializacion en el centro residencial. Por

altimo, es importante una adecuada decoracion del entorno.

Gracias a la evolucion que ha tenido en los ultimos afios esta alternativa
residencial, es necesario incluirla entre los dispositivos que debe proporcionar una
sociedad en la atencion a la persona mayor y su entorno. Ademas, no se debe olvidar
que el ingreso en un centro residencial no se produce de la misma manera ni existe un
tnico proceso de institucionalizacion. Este va a depender de diferentes aspectos, tales
como, el tipo de ingreso, la capacidad psicofisica de las personas, del apoyo familiar
prestado al residente, etc. Todos ellos van a marcar diferencias en el tiempo de ingreso
en el centro, en el grado de participacion en el proceso de toma decisiones, en su

situacion familiar y/o en su capacidad de afrontamiento a las nuevas situaciones.
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Capitulo 2. EFECTOS DEL CUIDADO DE UN

FAMILIAR CON DEPENDENCIA

El cuidado de una persona con dependencia trae consigo un deterioro en la salud
fisica y psiquica del cuidador principal informal, asi como la afectacion de otros

aspectos de su vida. Esta situacion les hace mas vulnerables al estrés.

1.Consecuencias negativas fisicas, sociales y emocionales

El cuidado informal de una persona con demencia o con altos niveles de
dependencia tiene un gran impacto negativo en el cuidador principal (Crespo y Lopez,
2005, 2008). Dicho impacto no solo revierte sobre éste, también lo hace sobre la familia

y sobre la persona cuidada.

En el estudio del cuidado y los cuidadores como personas sometidas a
situaciones de estrés prolongadas surge especificamente el concepto de carga o
sobrecarga dentro del modelo expandido del cuidado de Zarit (1990) que se explicara
mas adelante. Incluye dos aspectos diferenciados: la carga objetiva y la carga subjetiva.
La carga objetiva hace referencia al conjunto de demandas y actividades a las que tienen

que atender los cuidadores, esto es, un indicador del grado de afectacién de la vida
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cotidiana de los cuidadores debido a lo demandante de la situacion. La carga subjetiva
se refiere a la valoracion de que la situacion sobrepasa las habilidades que el cuidador
tiene para hacerle frente de manera adecuada, es decir, la percepcién que los cuidadores
tienen de sentirse desconcertados, resentidos, desbordados, etc. (O"Rourke et al., 1996;
Lawton et al., 1997). En definitiva, la sobrecarga incluye los problemas fisicos,
psicoldgicos y sociales que pueden estar experimentando los cuidadores informales

derivados del cuidado de una persona con dependencia.

De cara a mejorar el estado emocional de los cuidadores, resulta esencial
identificar los factores que permiten predecir el malestar en los cuidadores. Los estudios
realizados para ello se han centrado, principalmente, en las caracteristicas de la persona
mayor a la que se cuida (por ejemplo, edad joven, sexo masculino y tipo de dependencia
cognitiva o conductual se asocian a mayor sobrecarga fisica y psicologica en el
cuidador). Sin embargo, existen datos que hacen pensar que, mas importantes que las
caracteristicas relacionadas con la persona cuidada, son las variables relacionadas con el
cuidador (por ejemplo, edad joven se asocia a mayor dificultad para compatibilizar
trabajo y familia; sexo mujer se relaciona con una peor salud mental y fisica en general;
parentesco esposo O esposa se asocia con un peor malestar emocional, una peor
percepcion de salud fisica y alteraciones de indicadores fisicos y, por ultimo, nivel
socioecondémico bajo se relaciona mayor sobrecarga del cuidador). En esta linea, un
estudio de Tornatore & Leslie (2002) remarca la importancia de tener en cuenta a los
cuidadores familiares como parte activa en el cuidado de la persona mayor en la
residencia ya que los datos indican que la variable carga estd asociada con la edad del
cuidador, el tiempo del cuidado, las unidades de custodia, la participacion practica en

los cuidados y las expectativas para cuidar.

Es evidente que cuidar de una persona dependiente supone tener que hacer frente
a una gran cantidad de tareas, que desbordan con frecuencia las posibilidades reales del
cuidador. Es maés, esas tareas y demandas son continuamente cambiantes, de modo que
lo que sirve hoy (por ejemplo, ayudar al mayor a cortar la carne) puede ser totalmente
inatil mafana (por producirse un empeoramiento en la deglucién), haciendo precisa una
readaptacion de la rutina diaria. Y todo ello en un contexto en el que la carga emocional
es importante, ya que no es facil ver el deterioro y las dificultades de un ser querido. En

consecuencia, no es de extrafar que el cuidado de una persona dependiente se considere
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una situacion de estrés continuada de perniciosos efectos (Crespo y Lopez, 2008). A
continuacion, en la tabla 5, se enumeran las repercusiones fisicas, sociales y

emocionales m&s importantes de cuidar a una persona mayor dependiente.

Tabla S.
Repercusiones fisicas, sociales y emocionales del cuidado (Elaboracion propia, 2020)

SALUD SALUD SALUD
FiSICA SOCIAL PSICOLOGICA
REPERCUSIONES | Problemas Reduccién en el Mayor
fisiopatologicos  tiempo de ocio sintomatologia
depresiva 'y
ansiedad
Consecuencias  Conflictos Percepcion
fisiologicas, familiares subjetiva mala de
cognitivas y salud fisica
motoras
Problemas Problemas
econoémicos o emocionales
profesionales

En cuanto a las repercusiones del cuidado en la salud fisica, se producen
problemas fisiopatolégicos y una serie de consecuencias fisiologicas, cognitivas y
motoras sobre su estado de salud. Diversos estudios sobre la carga excesiva que ocurre
en situaciones de estrés han centrado su atencion en los cambios psicofisioldgicos que
se originan en nuestro organismo (Aston-Jones & Cohen, 2005; Lupien et al., 2009;
McEwen & Wingfield, 2003; Stegeren, 2009; Tuner-Cobb, 2005; Ursin & Eriksen,
2004, etc.). Por ejemplo, algunos investigadores coinciden en que una mala regulacion
cronica del eje HPA se asocia con el desarrollo de trastornos de ansiedad y del estado de
animo (Gold & Chrousos, 2002; Sapolsky, 2000; Sherwood et al., 2004). También, los
efectos negativos del estrés como consecuencia de enfrentarse a las demandas sociales
en interaccion con los recursos de que los que disponen para acometerlas, pueden
originar efectos fisicos como tension muscular, cefalea tensional, malestar, alteraciones

gastrointestinales, taquicardia, temblores o envejecimiento de la piel; emocionales como
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irritabilidad, impaciencia, ansiedad, depresion o negativismo y comportamentales como
abuso de drogas, recaidas en periodos de abstinencia, abandono de hébitos saludables,
trastornos del apetito o malas relaciones interpersonales (al”Absi et al.,2007; Bilkei-
Gorzo et al., 2007; Heim & Nemeroff, 2001; Kivimaki et al., 2002; Nater et. al, 2007;
Ory et al., 2000; Peled et al., 2008).

Con relacion a las repercusiones del cuidado en la salud social, se produce una
reduccion en el tiempo de ocio, conflictos familiares y problemas econdémicos o
profesionales. La alta dedicacion que implica el cuidado hace que el cuidador deje de
tener tiempo para si mismo, por lo que no es raro que, centrados en el cuidado,
abandonen aficiones o hobbies (p.ej. actividades del dia a dia como leer el periodico o ir
a zumba) e incluso relaciones sociales (p.ej. dejar de salir con amigas o incluso de
charlas con ellas). Las interacciones entre los distintos miembros familiares son
modificadas y pueden aparecer conflictos familiares que antes no existian al repartirse
entre la familia tareas o rutinas del cuidado. 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 con los comportamientos y actitudes que los familiares
tienen hacia el ser querido o hacia el propio cuidador. Asimismo, se reestructura el
tiempo y calidad de cuidado a otros familiares cercanos, cuando el que cuida es un hijo
o0 hija, hay problemas con sus propios maridos, mujeres e hijos, asi el cuidador tiene
menos tiempo para jugar con sus hijos o charlar con su pareja. Por ultimo, los
problemas profesionales o econdmicos relacionados con el cuidado son frecuentes ya
que algunos cuidadores se ven obligados a reducir su jornada laboral o incluso dejar de
trabajar para proporcionar el cuidado a la persona mayor. Esto repercute en una
reduccién de los ingresos econdémicos en el nucleo familiar, de pérdida de desarrollo

personal en su labor profesional y de hacer frente a gastos inherentes al cuidado.

Respecto a las repercusiones del cuidado en la salud psicologica, se produce un
mayor nivel de sintomatologia depresiva y ansiedad, una percepcién subjetiva mala de
salud fisica y problemas emocionales. Por ejemplo, un gran ndmero de cuidadores
informan de mayor cantidad de sintomas, enfermedades cronicas, hospitalizaciones y
uso de medicacion. Muchos experimentan problemas emocionales, como ira, hostilidad,
disgusto, enfado, rabia, culpa, tristeza; problemas neuropsicolégicos, como falta de

concentracion y problemas de memoria; pérdida de interés en las relaciones
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interpersonales, deterioro de la autoestima, bajo deseo sexual, preocupaciones por el
futuro, ideacion suicida, etc. (Crespo et al.,2003; Pinquart & Sorensen, 2003; Vitaliano
et al., 2003).

2.Consecuencias positivas del cuidado: Ganancias

El proceso de cuidado de una persona con dependencia no sélo trae consigo
consecuencias negativas, también puede tener aspectos positivos y resultar una
experiencia satisfactoria o de ganancia para el cuidador. Asi pues, las situaciones de los
cuidadores de personas mayores dependientes son variadas, y no en todas las ocasiones

se ve comprometido el bienestar emocional.

Algunos aspectos positivos del cuidado son la generatividad, la mayor seguridad
en uno mismo, la proximidad emocional con la persona cuidada, el desarrollo de la
empatia, encontrar un sentido al cuidado, etc. Son algo mas que la ausencia de malestar,
y representan las ganancias subjetivas percibidas y el crecimiento personal

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

La generatividad se trata de una variable relacionada con el desarrollo personal
de los cuidadores en su capacidad para desempefiar su rol y se refiere al deseo de cuidar
de otros, de ayudar a otras personas que lo necesitan (Erikson, 1963). Aquellos
cuidadores mas generativos tienden a asumir el rol de cuidadores con menor reparo
viendose menos afectados por él, parecen tener mas conocimientos sobre los recursos
relacionados con el cuidado de personas mayores existentes en su comunidad y se
muestran menos reacios a recibir apoyo de su entorno familiar (de St. Aubin et al.,
2004; McAdams & de St. Aubin, 1992; Peterson, 2002). Asimismo, la investigacion
demuestra que niveles mas altos de generatividad correlaciona positivamente con el uso
de estrategias de afrontamiento de estrés mas maduras, y con variables como la
satisfaccion con la vida, la felicidad, la autoestima, la satisfaccion con el trabajo y la
afectividad. También, se produce una correlacion negativa entre la generatividad y la
probabilidad de padecer trastornos como lo depresién (Ackermna et al., 2000;
McAdams et al., 1993; St. Aubin & McAdams, 1993,1995; St. Aubin & McAdams,

1993). Asi pues, unos cuidadores difieren de otros en que algunos no pueden o no
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quieren ser generativos de tal manera que no son capaces de tener el impacto positivo

que desearian en los demas. Esto lo denomina Erikson (1963) estancamiento.

En esta linea, Faba (2016) evidencia que el desarrollo personal de los cuidadores
esta unido a la generatividad que se desarrolla en la adultez después de haber afrontado
satisfactoriamente las diversas crisis a lo largo de la vida. Supone preocuparse por, e
implicarse con, el bienestar de las siguientes generaciones. Segun este autor, las
personas generativas tienen mas desarrollada la virtud del cuidado, parecen estar mas
preparados para asumir la responsabilidad de prestar apoyo a una persona con
demencia, serian méas sensibles al sufrimiento de los demas, y por ello, se sentirian
menos sobrecargadas por el hecho de ayudar a otras personas cuando estas lo necesitan.
No obstante, la relacion entre generatividad y provision de apoyo informal se entiende
de dos formas. Por un lado, cuidar de una persona con demencia es una actividad
generativa en si misma, y por otro, proporciona a los cuidadores una mayor capacidad

para actuar de forma generativa en el futuro.

Con relacion a la mayor seguridad en uno mismo y el desarrollo de la empatia,
se produce una valoracion positiva en el proceso personal del cuidador que acompana a
la enfermedad y en la capacidad para ir superando esos problemas. Sobre la proximidad
emocional con la persona cuidada, generalmente, los cuidadores sienten que realmente
disfrutan estando con el familiar e incrementan su autoestima y momentos placenteros
(Faba, 2016). Unido a todo esto, existen factores como la mayor satisfaccion con el rol
del cuidador y tener sentimientos de bienestar que influyen en la manera de
experimentar y abordar el proceso del cuidado de una manera adaptativa en los
cuidadores son mas sentimientos positivos hacia el cuidado (Hilgeman et al., 2007;
Gallart, 2007, Pinquart & Soérensen, 2003).

Acerca de encontrar un sentido a la experiencia del cuidado, algunos
investigadores coinciden en que no es algo que todos los cuidadores sean capaces de
hacer. Asi pues, el hecho de algunos cuidadores encuentre el cuidar como una
experiencia positiva se explica por la interaccion de tres aspectos (la calidad de relacion
entre el cuidador y la persona cuidada, la sensacion de logro y significado de ser
cuidador diariamente) junto con dos factores determinantes en el proceso del cuidado

como son la sensacién de autoeficacia del cuidador y los eventos enriquecedores vividos
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por el cuidador en el dia a dia (Butcher et al., 2001; Carbonneau et al., 2010; Carter et
al., 2010; Farran et al., 1991). Sin embargo, los trabajos de Butcher et al. (2001) y
Carbonneau et al. (2010) reflejan que existen cuidadores capaces de tener en cuenta no
solo las restricciones asociadas a su labor sino también los eventos enriquecedores para
hacer una interpretacion positiva de la misma. Ademas, otros estudios coinciden en que,
aunque no todos experimentarian satisfaccion por igual, los cuidadores viven
experiencias agradables y situaciones que les aportan efectos emocionales positivos
inmediatos (Cohen et al., 2002; Dorfman et al., 1996; Harword et al., 2000; Heru, 2000;
Lépez et al., 2005; Pinquart & Sorensen, 2003, Raschick & Ingersoll-Dayton, 2004;
Spitzer et al., 2003).

3. Modelos teoricos aplicados al cuidado

Expuestas las caracteristicas de los cuidadores informales y de las consecuencias
negativas y positivas que tiene cuidar a una persona mayor dependiente, es necesario
utilizar modelos teoricos que ofrezcan una vision global de la situacion. Dichos modelos
también permitiran entender por qué existen diferencias entre unos cuidadores y otros
en la forma en la que afrontan el cuidado y en las consecuencias que éste tiene sobre su

salud.

Los modelos tedricos explicativos mas relevantes sobre las consecuencias
positivas y negativas del cuidado informal son los siguientes: EI modelo transaccional
adaptado al cuidado de Lazarus & Folkman (1984), el modelo multidimensional de
agentes estresantes de Pearling (1990), el modelo expandido del cuidado de Zarit
(1990), el modelo doble ABCX de McCubbins & Petterson (1983), el modelo de
desarrollo psicosocial de Erikson (1963), el modelo de los efectos sobre la salud del
cuidador de Martire & Schulz (2000), el modelo de la adaptacion del cuidador de
Kramer (1997), el modelo tedrico de las consecuencias del cuidado de Cheng vy et al.
(2012) y el modelo de las ganancias de Liew et al. (2010). La mayor parte de estos
modelos presentan aspectos comunes. En la tabla 6 se pueden observar las variables que

consideran cada uno de ellos.
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Tabla 6.
Modelos tedricos aplicados al cuidado (Elaboracion propia, 2020)

MODELO TRANSACCIONAL ADAPTADO AL CUIDADO
(Lazarus & Folkman, 1984)

Estresores . Cuidar a una persona con
dependencia

Variables mediadoras . Estrategias de e  Apoyo Social
afrontamiento

Consecuencias . Salud fisica . Salud social

. Salud Emocional

MODELO DE AGENTES ESTRESANTES (Pearlin, 1990)

Antecedentes del sujeto . Caracteristicas e  Ayudas disponibles
socioeconémicas de la e Composicion de la red familiar
familia

. Historia del cuidador

Estresores primarios . Funcionalidad del . Sobrecarga
enfermo

Estresores secundarios . Consecuencias negativas . Falta de control
en las areas . Falta de autoeficacia

. Pérdida de autoestima
Variables moduladoras e  Afrontamiento e Apoyo social percibido
Resultados . Salud fisica . Salud psiquica (ansiedad, depresion, etc)

MODELO EXPANDIDO DEL CUIDADO (Zarit, 1990)

Estresores . Persona con dependencia

Consecuencias . Sobrecarga (problemas . Niveles inferiores de carga
fisicos, emocionales y
sociales)

MODELO DOBLE ABCX (McCubbins & Petterson, 1983)

Estresor (A) . Cuidar
Recursos (B) . Recursos de la familia
Evaluacion (C) . Resultado de la

evaluacion del estresor

Variables moduladoras (BC) . Estrategias de
afrontamiento y funcién
familiar

Consecuencias (X) . Consecuencias negativas

a nivel fisico y mental

MODELO DE DESARROLLO PSICOSOCIAL (Erikson, 1963)

Ocho crisis basicas . Confianza béasica versus . Industria versus inferioridad
desconfianza basica . Identidad versus confusién de rol
. Autonomia versus . Intimidad versus aislamiento
verglienza . Generatividad versus estancamiento
e Duda, iniciativa versus e Integridad del yo versus desesperacion
culpa
Generatividad e  Progresoy fortaleza e Regresion o antitesis (Estancamiento)

(Desarrollo generativo)

MODELO DE LOS EFECTOS SOBRE LA SALUD DEL CUIDADOR (Martire & Schulz , 2000)

Estresores . Demandas del cuidado
(ayudas con las AVD y
apoyo emocional)

Evaluacion . Positiva . Negativa
Respuestas . Fisiologicas, afectivas, . Fisioldgicas, afectivas, conductuales y
conductuales y cognitivas negativas
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cognitivas positivas

MODELO DE LA ADAPTACION DEL CUIDADOR (Kramer, 1997)

Antecedentes y contexto . Caracteristicas del . Caracteristicas y responsabilidades
receptor de la ayuda y adicionales al cuidador
estresores potenciales
e  Variables actitudinales
del cuidador y esfuerzo
dedicado al cuidado

Procesos intervinientes e  Recursos internos y e Atribucion de tensiones al rol
externos
e  Atribucion de ganancias
al rol

Consecuencias sobre el bienestar . Indicadores positivos . Indicadores negativos

MODELO TEORICO DE CONSECUENCIAS DEL CUIDADO (Cheng et. al., 2012)

Estresores objetivos . Problematica del receptor
de cuidados
Consecuencias del cuidado: e  Positivas (bienestary | e  Negativas (Mayores niveles de depresion
Evaluaciones Sintomatologia y mermar niveles de bienestar)
depresiva)

MODELO DE LAS GANANCIAS (Liew et al., 2010)

Consecuencias positivas: e Niveles de bienestar e  Participacion en programas de apoyo
psicolégico

. Estrategias positivas de
afrontamiento

Ganancias formal

El estudio del estrés en cuidadores informales ha partido de los modelos
generales de estrés, concretamente del Modelo transaccional del estrés adaptado al
cuidado (Lazarus & Folkman, 1984). Desde este modelo se plantea que cuidar a una
persona con dependencia es un estresor para los cuidadores y la familia que les afecta a
nivel fisico, mental y social. Este efecto esta mediado por los recursos de afrontamiento
y el apoyo social. Dicho modelo define el estrés como el resultado de una interaccién
entre las personas y el contexto, que es evaluado por éstas como amenazante o
desbordante de sus recursos, poniendo en peligro su bienestar. Maximizan la relevancia
de los factores psicologicos (cognitivos y conductuales) que median entre estimulos y
respuestas. La evaluacion cognitiva que haga la persona del potencial estresor es la
clave en términos de la capacidad para causar dafio, por lo que, es mas relevante la
interpretacion del suceso que el suceso mismo. Dicha respuesta va a depender de las
diferencias individuales de los cuidadores. Este modelo, ademas plantea que el impacto
de cuidar puede atenuarse o exacerbarse por las variables mediadoras como el
afrontamiento y el apoyo social. En la misma linea, Losada (2006) concibe el estrés
asociado al cuidado a partir de la relacion entre diversos componentes principales

(estresores, consecuencias o resultados del cuidado y variables moduladoras).
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El Modelo de Agentes Estresantes de Pearling (1990) combina cinco factores
que estan interrelacionados entre si: antecedentes del sujeto, estresores primarios,
estresores secundarios, resultados y variables moduladoras. El impacto que tiene cuidar
sobre la familia estd relacionado con los antecedentes del sujeto (caracteristicas
socioeconomicas de la familia, la biografia del cuidador, las ayudas disponibles y la
composicion de la red familiar). Los estresores primarios (funcionalidad del enfermo y
sobrecarga percibida) y los secundarios (conflictos familiares, problemas econémicos,
limitacion en la vida laboral, reduccién del tiempo de ocio, etc.) repercuten
negativamente sobre la salud fisica y psiquica de la persona que cuida (ansiedad,
depresidn, ira, etc.). Sin embargo, entre los estresores y las consecuencias actian como
variables mediadoras la capacidad de afrontamiento del individuo y el apoyo social
percibido. Por ello, cuidadores expuestos a situaciones de cuidado muy similares se

veran afectados por ellas de forma muy diversa.

El Modelo expandido del cuidado de Zarit (1990) define la carga como la
valoracion subjetiva de amenaza a la salud fisica y mental que hace el cuidador de una
persona dependiente. Esta asociada a la dificultad persistente de cuidar. En este modelo
se incluyen los problemas fisicos, psicologicos y sociales que pueden estar
experimentando los cuidadores y la familia en su conjunto derivados del cuidado de un
familiar con deterioro. En este sentido, si los recursos que utiliza el cuidador son
evaluados por éste como adecuados, el cuidador probablemente continuara en su rol sin
sentimientos excesivos de tension fisica y emocional. Por el contrario, cuando los
recursos son excedidos por las demandas, puede configurarse una crisis y derivar en
consecuencias negativas en la salud del cuidador y su respectiva sobrecarga. Para este
autor, la carga es similar al proceso de valoracion secundaria observada en el modelo de
estrés-afrontamiento de Lazarus & Folkman (1986), por lo que, los cuidadores
apreciarian carga si perciben que las demandas de la situacion son superiores a sus
recursos, lo que explicaria las diferencias individuales en los cuidadores y, por ello,

algunas personas se sentiran sobrecargadas y otras no.

El Modelo Doble ABCX de McCubbin & Petterson (1983) adaptado al cuidado
informal integra la dinamica y la cohesion familiar como factores determinantes en las
consecuencias del estrés en el cuidado y asume el papel activo de la familia como

mediador entre el estresor y sus consecuencias. Asi pues, fue desarrollado para describir
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el impacto de un estresor en el sistema familiar. Un estresor A (dar cuidado) interactla
con el sistema familiar, el cual se enfrenta (B) con sus recursos a dicho evento de
acuerdo con la evaluacion (C) que hace la familia. Dicho proceso podria tener
consecuencias (X) negativas a nivel fisico y mental en la familia y los cuidadores. Por
lo tanto, las relaciones que se establecen entre estas variables dan como resultado una

mayor o menor adaptacion de la familia al estresor.

El Modelo de desarrollo psicosocial de Erikson (1963) explica que el grado de
maduracion bioldgica y las demandas que la sociedad hace a las personas son diferentes
conforme avanzan en el camino de su propio ciclo vital. De la interaccién entre ambos
factores se generan unas condiciones que les situan ante crisis basicas. Una crisis basica
se caracteriza por ser una situacion en la que la persona tiene la oportunidad de
acercarse a un determinado potencial, esto es, progresar mediante la incorporacion de
una nueva fortaleza a su repertorio, 0 experimentar una regresion, pues cada uno de
estos potenciales tiene su contraparte o antitesis (Erikson, 1982). Asi pues, a lo largo de
la vida, cada persona tiene que hacer frente a un ndmero limitado de crisis que no
suceden de forma aleatoria sino ordenada en el tiempo y que, Sse encuentran
estrechamente relacionadas, de tal manera que la superacion satisfactoria de la crisis, y
la agregacion de nuevos criterios de fortaleza que esto supone, permite que la persona
crezca y se expanda, situandola en una posicion mas favorable a la hora de afrontar las
siguientes crisis, y por lo tanto, propicia su desarrollo. En cambio, el acercamiento a sus
antitesis supone la acumulacion de un lastre que puede llegar a entorpecerlo. Erikson
plantea ocho crisis basicas: confianza basica versus desconfianza basica, autonomia
versus vergilenza y duda, iniciativa versus culpa, industria versus inferioridad, identidad
versus confusion de rol, intimidad versus aislamiento, generatividad versus
estancamiento e integridad del yo versus desesperacion. Dentro del modelo aplicado al
cuidado destaca la generatividad versus estancamiento. Fruto de una resolucion
favorable se obtiene la virtud del cuidado que refleja un compromiso por cuidar de las
personas, pero también los productos y las ideas que uno ha generado; mientras que su

antitesis es el estancamiento (Erikson, 1982).

El Modelo de los efectos sobre la salud de Martire & Shultz (2000) presenta una
considerable similitud con la reformulacién de Folkman (1997) de la teoria del

afrontamiento del estrés. Sugiere que las demandas del cuidado estarian directamente
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relacionadas con la evaluacion que los cuidadores hacen de su situacion. Simplifica el
modelo anterior al no considerar las estrategias de afrontamiento ni el tipo de resolucion
a la que los esfuerzos del cuidador dan lugar. En este modelo, las evaluaciones positivas
y negativas se ven acompafiadas de respuestas fisioldgicas, emocionales, conductuales y
cognitivas positivas 0 negativas que también pueden verse afectadas directamente por
las demandas del cuidado, afiadiendo asi un nuevo elemento en la relacion entre las
evaluaciones de la situacion y sus consecuencias. Asi pues, una evaluacion positiva de
la situacion originaria en el cuidador una serie de respuestas positivas como efecto
protector sobre su salud (disminucion de riesgo de padecer problemas de salud fisica y
psiquica) y en cambio, una evaluacién negativa de la situacién incrementaria el riesgo

de ver mermada su salud.

El Modelo de adaptacion del cuidador de Kramer (1997) es muy parecido al
anterior e intenta explicar como los cuidadores se adaptan a su rol. Se divide en tres
apartados: antecedentes y contexto, procesos intervinientes y consecuencias sobre el
bienestar. El primero integra las caracteristicas del receptor de la ayuda y estresores
potenciales que pueden derivarse de la situacion de provision de cuidados, asi como por
las caracteristicas del cuidador y el resto de las responsabilidades que éste tiene que
asumir. El segundo incluye los recursos internos (p.ej. estilo de afrontamiento) y
externos (apoyo social) de los que dispone el cuidador, asi como la atribuciéon de
ganancias y tensiones al rol, vendria determinado por las actitudes y esfuerzo del
cuidador. Los recursos se relacionarian directamente con la evaluacion que el cuidador
hace de su propio rol, que tanto puede ser positiva como negativa, e indirectamente con
las consecuencias sobre el bienestar (tercer apartado) de los cuidadores, sobre el que
también ejercerian un efecto directo las evaluaciones positivas. Asi pues, una
evaluacion positiva del propio rol deberia mantener una relacion directa con ciertos
indicadores positivos de bienestar (p.ej. crecimiento personal, aceptacion y afecto
positivo), mientras que una evaluacién negativa del propio rol deberia mantener una
relacion directa con ciertos indicadores negativos de bienestar (p.ej. niveles de estrés y

sintomatologia depresiva).

El Modelo tedrico de las consecuencias del cuidado de Cheng et al. (2012)
guarda similitud con el de Folkman (1997) ya que los cuidadores pueden reevaluar

positivamente la situacion de provision de cuidados tras una evaluacién inicial negativa
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y también, con los de Martire & Schulz (2000) y Kramer (1997) porque simplifican el
numero de variables entre estresores objetivos y consecuencias del cuidado. En cambio,
se diferencia de los tres modelos anteriores en la forma en la que los dos tipos de
evaluaciones de la situacién de la provision de cuidados se relacionan entre si y con sus
consecuencias. Por un lado, las evaluaciones positivas pueden contribuir a que
disminuyan las evaluaciones negativas, como la sobrecarga subjetiva, y por el otro,
indica que las evaluaciones positivas y negativas no mantienen una relacion
independiente con los efectos positivos y negativos sobre el bienestar del cuidador, sino
que se propone que las evaluaciones positivas pueden, efectivamente, promover ciertos
indicadores positivos de bienestar pero, al mismo tiempo, reducir la cantidad de
sintomatologia depresiva. En cuanto a las evaluaciones negativas, se asume que éstas
pueden fomentar niveles mayores de depresion, pero también contribuir a mermar los de

bienestar.

El Modelo de ganancias de Liew et al. (2010) se ha centrado en los aspectos
positivos del cuidado y expone la relacion existente entre ganancias y otras variables
relevantes en la investigacion sobre el cuidado informal de personas con demencia.
Plantean la existencia de tres elementos clave que contribuyen a que el cuidador
experimente ganancias (niveles de bienestar psicoldgico, uso de estrategias positivas de
afrontamiento y participacion en programas de apoyo formal). Estos tres elementos se
relacionan entre si, de forma que la participacién en programas de apoyo formal
favoreceria el bienestar psicologico de los cuidadores, y aquellos cuidadores con
mayores niveles de bienestar psicolégico podrian ser menos reticentes a participar de
este tipo de intervenciones. También, experimentar niveles elevados de bienestar
psicolégico como participar en programas de apoyo formal favoreceria el mayor uso de
estrategias de afrontamiento positivo, significa que estas tres variables contribuirian a la
experimentacién de ganancias. En esta linea, otros autores han resaltado la adquisicion
de conocimientos sobre la enfermedad y el desarrollo de habilidades relacionadas con el
cuidado como ganancias asociadas al rol de cuidador principal (Bunn et al., 2013;
Parveen et al., 2011; Peacok et al., 2010; & Netto et al., 2009).

A partir de la descripcién realizada de los modelos teoricos aplicados al cuidado
es necesario analizar exhaustivamente las variables predictoras de la sobrecarga en el

cuidado. Variables contextuales (p.ej., variables sociodemogréficas y las relaciones
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previas entre el cuidador y receptor de cuidados), estresores (p.ej., deterioro cognitivo,
intensidad de los cuidados, grado de dependencia y sobrecarga subjetiva), variables
mediadoras del impacto del cuidado (p.ej., estrategias de afrontamiento, apoyo social,
percepcion de salud del cuidador) y variables que influyen en el proceso del cuidado
hasta ahora poco estudiadas (p.ej., participacion de la familia, sentimientos de culpa y
sentido de coherencia) seran expuestas en el siguiente capitulo.
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Capitulo 3. VARIABLES PREDICTORAS DE LA

SOBRECARGA EN EL CUIDADO

La investigacion sobre el cuidado familiar de las personas mayores parece
detenerse en el momento en que se produce la institucionalizacion de la persona mayor.
Se cree que la figura de los cuidadores familiares se desvanece hasta llegar a
desaparecer. Parece darse por sentado que, en el momento de la institucionalizacion,
estas personas dejasen de ser cuidadoras y pasan el cuidado a los profesionales. ¢ Ocurre
esto realmente? ;Los cuidadores familiares abandonan su rol a partir de la

institucionalizacion? ; Cémo cambia la situacién de cuidados?

Existe todavia la creencia, bastante generalizada, de que las personas que
institucionalizan a sus familiares lo hacen porque ya no quieren hacerse cargo de sus
cuidados y prefieren que se encarguen otros. Idea frecuente en aquellos cuidadores con
mayores prejuicios hacia la institucionalizacién, durante la primera etapa tras el ingreso
0 en cuidadores cuyos familiares tenian mas autonomia funcional (Mercedes y cols.,
2018). En contra de esta idea de abandono es evidente que una gran cantidad de
cuidadores quieren seguir implicados en el cuidado de sus familiares (Chen et al., 2007,
Davis & Buckwalter, 2001; Pac et al., 2006). Asi pues, es indudable que el rol del

cuidador continda una vez tomada la dificil decision de institucionalizar a la persona
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mayor. Asi, por ejemplo, Friedemann et al. (1997) consideran que no debemos olvidar
la importancia del patron familiar en la satisfaccion del residente en el centro ya que
cada familia tiene unas necesidades cuando ingresa a un ser querido en un centro. Unos
necesitaran simplemente que les informemos de su evolucién, otras necesitaran

participar activamente en los cuidados, etc.
Dentro de este contexto, Rosenthal & Dawson (1992) plantean un modelo

provisional y tentativo para explicar el proceso de adaptacion del cuidador familiar a la
institucionalizacion de su ser querido (véase tabla 7). Ellos diferencian 4 estadios:

Estadio 1. Ambivalencia/lnseguridad. Se caracteriza por un mayor predominio de

preocupaciones intrapersonales (p.ej. sentimientos de depresion, desmoralizacion,
aislamiento, soledad, culpa, resentimiento, rabia y remordimientos, etc.). La
ambivalencia puede surgir, por un lado, del sentimiento de alivio y
agradecimiento de que la persona mayor puede recibir un nivel de cuidados que
ellos ya no pueden aportarle en el domicilio y por otro, de la percepcion de la
pérdida del tipo de relacion previo, del optimismo actual y del temor a los
posibles cambios que deparara el futuro. En esta fase la familia precisa de mucha

atencion y apoyo por parte de los profesionales del centro.

Estadio 2. Asistencia frecuente/Hiperactividad. ElI familiar emerge con una
atencion y dedicacion excesiva, pero con escaso placer y disfrute personal. El foco
del equipo asistencial continua siendo la familia, aunque dada su mayor apertura
hacia lo interpersonal, a través de su participacion en las actividades de cuidado,
los familiares pueden beneficiarse de informacion sobre las normas y rutinas del

centro.

Estadio 3. Redistribucién y Concesion/Ampliacién. En esta fase los familiares

negocian consigo mismos y con el equipo de profesionales una nueva definicion
de sus responsabilidades, tipos de tareas y conductas apropiadas. El patron de
visitas cambia y la participacién en las actividades de cuidado se van

estableciendo. De tal manera, que la interaccion de la familia se amplia con los
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miembros del equipo y las familias de otros residentes. Es en esta fase donde es
importante aumentar la comprension y el conocimiento de las familias sobre la
enfermedad y sobre la institucion e incrementar la capacidad de llegar a acuerdos

con los residentes y con el equipo asistencial.

Estadio 4. Resolucién/Adaptacion. Se caracteriza por un balance entre sus propias

necesidades y las del familiar, se siente a gusto dentro de la institucién, acepta el
cambio en la relacion con su familiar junto con el deterioro y/o pérdida futura
definitiva. En esta fase la vulnerabilidad emocional y los sentimientos de culpa se
han superado, aunque nunca desaparecen del todo, se aceptan y se afrontan mejor.
La vida social de la familia se reorganiza. En general, la sensacion de inseguridad
e impredecibilidad deja paso a una mayor seguridad y sentimiento de control de la
situacion. La familia es considerada fundamentalmente como fuente de recursos y

sus necesidades de atencion propia seran mas puntuales y secundarias.

Tabla 7.
Modelo tentativo del proceso de adaptacion de los familiares tras el ingreso del
anciano en la residencia (Rosenthal & Dawson, 1992)

ESTADIO 1 ESTADIO 11

ASISTENCIA
FRECUENTE/HIPERACTIVIDAD

AMBIVALENCIA/INSEGURIDAD

FOCO DEL FAMILIAR INTRAPERSONAL- FOCO
ASISTENCIAL: FAMILIA COMO CLIENTE FOCO FAMILIAR: IMPERPERSONAL

CENTRADO EN EL RESIDENTE

FOCO ASISTENCIAL: FAMILIA COMO

CLIENTE
ESTADIO I1I ESTADIO IV
REDISTRIBUCION Y CONCESION/AMPLIA CION RESOLUCION/ADAPTACION

FOCO FAMILIAR: IMPERSONAL INCORPORANDO AL
EQUIPO ASISTENCIAL Y A OTROS PACIENTES Y
FAMILIAS

FOCO ASISTENCIAL: FAMILIA COMO
CLIENTE/RECURSO POTENCIAL

FOCO FAMILIAR INTERPERSONAL,
AMPLIADO MAS ALLA DE LA INSTITUCION

FOCO ASISTENCIAL: FAMILIA COMO
RECURSO, PUNTUALMENTE COMO CLIENTE

49




El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

La mayor parte de las investigaciones centradas en analizar los efectos positivos
y negativos de la institucionalizacion estan cambiando su foco de atencion hacia las
variables que pueden estar influyendo en la adaptacion a un centro con el fin de buscar
las estrategias que permitan optimizarlo, disminuyendo y compensando los aspectos
negativos y aumentando los positivos (Ayuso et al., 2010; Lazaro y Gil, 2005; Martinez,
2016; Meléndez et al., 2012; Molero et al., 2011; San Juan, 2000; Vivaldi y Barra,
2012).

El que un cuidador familiar se adapte mejor o peor al centro se intenta explicar
mediante distintos modelos teoéricos aplicados al cuidado explicados en el capitulo 2.
Prestando atencion al modelo transaccional adaptado al cuidado de Lazarus & Folkman
(1984), se centra en el estudio de las variables contextuales (principalmente, las
variables sociodemogréficas), los estresores y las variables mediadoras del impacto del
cuidado. Por ejemplo, algunos estudios indican que variables sociodemograficas como
la decision familiar, el grado de parentesco, el nivel educativo, el género, la edad
pueden ser determinantes para hablar de una mejor o peor adaptacién del cuidador
informal a la residencia (Dominguez, 2014; Leturia et al., 2007; Marquez-Gonzélez et
al., 2010).

1. Variables contextuales

Las variables contextuales del cuidado han sido las sefialadas por los diversos
modelos de estrés-afrontamiento como aquellas variables existentes previamente a la
situacion de tener que cuidar al familiar y que definen el entorno en el que el cuidado
tendra lugar (Losada et al., 2006; Vitaliano et al., 2005). Dichas variables son las
sociodemograficas y las relaciones entre el cuidador y receptor de cuidados. Dichas
variables tienen el potencial de atenuar o exacerbar los efectos del impacto y ser

predictoras del malestar fisico y emocional del cuidador familiar (Pearling, 1990).
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1.1. Variables sociodemograficas

Las variables sociodemogréaficas que con mayor frecuencia se han incluido en
los estudios son edad, género, nivel socioecondémico, relacion de parentesco con la

persona cuidada y situacién laboral.

Acerca de la edad, esta variable correlaciona de forma positiva con los niveles
de satisfaccion experimentados, es decir, las personas de mas edad se muestran mas
satisfechas que las de menor edad. (Harwood et al., 2000; Kramer, 1997; Lopez et al.,
2005). También, una menor edad se relaciona con mayores niveles de sobrecarga pero
un menor deterioro en la calidad de vida, sobre todo en lo que respecta a la salud
(Decima Research Inc y Health Canada, 2002; Pérez et al., 2006; Tarraga y Cejudo,
2001; Vitaliano et al., 1991; Zarit et al., 1986). Es importante destacar que aunque una
edad mas avanzada puede asociarse con una mayor fragilidad fisica, en el caso de las
mujeres cuidadoras, las jovenes parecen percibir un mayor coste de oportunidad
asociado a cuidar, por ejemplo, con dificultades para compatibilizar empleo remunerado

y la asistencia de larga duracion (Biurrun et al., 2003; Garcia-Calvente et al., 2004).

Sobre el género, algunos estudios proponen que los niveles de satisfaccion
pueden ser independientes del género del cuidador (Harword et al., 2000). En cambio,
Lopez et al (2005) reflejan que pueden ser superiores entre cuidadores hombres que
entre cuidadores mujeres. También, las mujeres cuidadoras muestran mayores niveles
de ansiedad, depresion asi como una peor salud mental en general (Anthony-Bergstore
et al., 1988; Buck et al., 1997; Lutzky & Knight, 1994; Noonan & Tennstedt, 1997;
Vermaes et al., 2005) hasta tal punto que las mujeres cuidadoras presentan casi el doble
de sobrecarga subjetiva que los hombres cuidadores (Awad & Voruganti, 2008;
Navaies-Waliser et al., 2002) asi como una presién sanguinea y una tasa cardiaca mas
elevada que los hombres cuidadores cuando se encuentran ante una tarea estresante
(Atienza et al., 2001). En esta linea, en sus meta-analisis, los investigadores sefialan que
las mujeres cuidadoras de personas mayores presentan peor estado de salud fisica y
psicolégica que los hombres cuidadores. (Pinquart & Sérensen, 2006; Vitaliano et al.,
2003; Yee & Schulz, 2000). Estas diferencias son pequefias, en torno a un 4%, pero

estables en los estudios.
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No obstante, no hay que olvidar el efecto modulador que pueden tener otras
variables al interaccionar con el sexo, por ejemplo, las esposas experimentan una mayor
depresién que los esposos, pero no hay diferencias entre hijos e hijas (Gallagher et al.,
1989). Una de las explicaciones que se han sefialado en la bibliografia es que las
mujeres dedican méas horas a cuidar, los receptores de sus cuidados son mas
disfuncionales y se ocupan de un mayor nimero de tareas de cuidado personal (Artaso
et al., 2001; Pinquart & Sorensen, 2006; Yee & Shulz, 2000). También, que son menos
susceptibles de recibir apoyo informal, tienden a asumir el rol de cuidadora principal y
tienen redes sociales menos tupidas y diversas (Atienza et al., 2001; Kramer &
Thompson, 2002; Yee & Shulz, 2000). Por ultimo, se ha sefialado que las mujeres que
cuidan tienden a utilizar méas estrategias de afrontamiento menos eficaces, como las
centradas en la emocion o las evitativas (Artaso et al., 2001; Lutzky & Knight, 1994).
Otros estudios han encontrado que ser mujer y emplear mas horas de cuidado por dia
esta relacionado con mayor sintomatologia depresiva (Covinsky et al., 2003; Pinquart &
Sdrensen, 2006). Sin embargo, algunos trabajos muestran una ausencia de relacion entre

el sexo del cuidador e indicadores de sobrecarga (Hawranik & Strain, 2000).

Con respecto al nivel econdémico, no existe consenso. Algunos investigadores
demuestran que esta variable correlaciona de forma negativa con los niveles de
satisfaccion experimentados, es decir, los que cuentan con menos ingresos se muestran
mas satisfechos con el cuidado (Harwood et al., 2000; Kramer, 1997; Lopez et al.,
2005). Por el contrario, otros consideran que un nivel socioecondémico bajo en
cuidadores de personas mayores se relaciona con un menor nimero de recursos
disponibles y un menor acceso a la informacion, asi como una mayor carga mayor
percepcion de sobrecarga del cuidador y en definitiva, un peor ajuste y salud
psicolégico (Kiecolt-Glaser et al.,1991; Lambrenos et al., 1996; Tarraga y Cejudo,
2001; Saunders, 2003; Vermaes et al., 2005; Vitaliano et al., 2004; Yanguas, 2001; Zarit
et al., 1986). Por eso, algunos autores como Tarraga y Cejudo (2001) han afirmado que
la asociacién entre capacidad econdémica y percepcién de sobrecarga no sigue una
relacion lineal, sino que los ingresos del cuidador actian mediante un efecto umbral, de

manera que, a partir de un determinado nivel de ingresos, esta asociacion desaparece.

En consideracion al parentesco con la persona cuidada, es una variable

importante a la hora de matizar el tipo de sentimientos y obligaciones. Por ejemplo, los
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maridos cuidadores parecen presentar menor impacto emocional negativo en
comparacion con las mujeres cuidadoras (Bourgeois et al., 1996). Por otro lado, las
esposas presentan mayor malestar fisico que otros miembros de la familia,
particularmente los hijos del enfermo (Pinquart & Sérensen, 2003; 2007). Posiblemente
se deba a que las esposas presentan una mayor edad, eso es, la edad acusa mayor
morbilidad. Por otro lado, el hecho de ser esposo o esposa de la persona a la que se
cuida se ha relacionado con un mayor riesgo de padecer alteraciones en el estado de
animo o malestar emocional con respecto a los hijos/as, también, se ha asociado con
mas problemas de hipertension y cardiovasculares, un mayor consumo de
psicofarmacos y mas visitas al médico, ademas, la percepcién de tener una peor salud
fisica (Buck et al., 1997; Chumbler et al., 2003; Deimling et al., 2001; George &
Gwyter, 1986; Pinquart & Sorensen, 2003; Smerglia & Deimling, 1997; Schultz et al.,
2004). Incluso, se ha sugerido que los esposos tienden a involucrarse mas en las tareas
de cuidado que los hijos, y pueden tener menos ingresos economicos, mas limitaciones
fisicas asociadas a su edad, y una red social reducida lo que podria ponerles en riesgo de
padecer mas problemas fisicos y psicolégicos en el cuidado (Fitting et al., 1997;
Toseland et al., 1992). Sin embargo, otros estudios revelan que no hay diferencias entre
esposos e hijos que cuidan a mayores dependientes en los niveles de malestar
emocional, ansiedad o depresion o salud fisica en general (Anthony-Bergstone et al.,
1988; Grasel, 2002; Kiecolt-Glaser, 1994; Llacer et al., 2002; Rubio et al., 1995). Asi
pues, los datos contradictorios pueden explicarse si se tiene en cuenta el sexo del
cényuge o del descendiente, pues los maridos informan de menos tension y carga que
las esposas y las hijas y también, que la mayoria de los hijos cuidadores son mujeres de
mediana edad, con una mayor tension de rol asociada previa, a la que se afiade la de
cuidar a su familiar (Abengozar y Serra, 1999; Fitting et al., 1997; Goodman et al.,
1997; Hawranik & Strain, 2000).

Con relacion a la situacién laboral, frecuentemente entra en competencia con
los cuidados de salud de la persona con dependencia y los que logran compatibilizar las
dos actividades, a excepcion de los hijos varones, presentan mayor nivel de sobrecarga
(Crespo y Lépez, 2008; Neal et al., 1997).

También, algunas variables sociodemogréaficas que se han estudiado en menor

medida (caracteristicas de la persona cuidada, nivel educativo, motivos del cuidado,
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cantidad de tiempo de cuidado y menor cantidad de sintomatologia) pueden explicar las

diferencias en satisfaccion entre cuidadores.

Referente a las caracteristicas de la persona cuidada y su efecto sobre la salud
de las personas que cuidan, existen resultados contradictorios. Por un lado, algunos
estudios plantean que una edad joven y el sexo masculino de la persona cuidada podria
estar relacionada con una mayor carga y malestar psicol6gico en el cuidador (Caqueo-
Urizar et al., 2009; Gaugler et al., 2000; Vermaes et al, 2005). Sin embargo, otros
autores indican que una mayor edad de la persona cuidada disminuye la satisfaccién del
cuidador (Fernandez-Capo y Gual-Garcia, 2010). Por eso, datos como los de Orly y et
al. (2000), Schulz y et al. (1995) o Crespo y et al. (2005) hacen pensar que, mas
importantes que las variables relacionadas con la persona cuidada, son las variables

relacionadas con el cuidador.

En cuanto al nivel educativo, existe controversia. Asi, por ejemplo, algunos
estudios indican que esta variable correlaciona de forma negativa con los niveles de
satisfaccion experimentados, es decir, los que cuentan con menos estudios se muestran
mas satisfechos (Harwood et al., 2000; Kramer, 1997; Ldpez et al., 2005). En cambio,
otros sugieren lo contrario (Pinquart & Sérensen, 2007; Poysti et al., 2012). La relacion
entre el nivel educativo y la salud del cuidador esta mas clara, parece que los cuidadores
con mas estudios podrian experimentar menos problemas durante el desarrollo de su rol
puesto que cuentan con mayores niveles de salud fisica presentar una menor cantidad de
sintomatologia ansiosa y depresiva y estar mas satisfechos con su vida (Butterworth et
al., 2010; Lépez, 2005; Pinquart & Sorensen, 2007; Schulz et al., 2008; Smith, et al.,
2011).

Con relacion a los motivos de cuidado, tienden a estar mas satisfechos con su rol
las personas que comienzan a cuidar por voluntad propia en comparacion a las que
cuidan por imposicion familiar o por falta de otra persona que pudiera realizar esa

actividad (Lopez y cols., 2005).

Con relacién a la cantidad de tiempo de cuidado, no esté claro si dedicar mas o
menos tiempo a la labor de cuidar se relaciona con mayores o menores niveles de

satisfaccion. Algunos estudios reflejan una relacion positiva entre estas variables (p.ej.
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Kramer, 1993, Lopez et al., 2005) mientras en otras ocasiones no ha sido replicada (p.ej.
Kramer, 1997).

En consideracion a menor cantidad de sintomatologia, una menor cantidad de
sintomas por parte de la persona cuidada se relaciona con niveles mayores de
satisfaccidn, no obstante, esta variable puede ser independiente del tipo de enfermedad

del paciente (Harwood et al., 2000).

1.2. Relaciones previas (cuidador-cuidado)

Referente a la calidad de la relacion previa, puede ser un buen predictor de los
niveles de satisfaccion con el cuidado experimentados por los cuidadores, es decir, si
existia una relacion positiva anterior al cuidado se sienten més satisfechos. (Kramer,
1993; Steadman et al., 2007). Tambien, existen resultados distintos. Por un lado, hay
datos que reflejan que un mayor nimero de afos de cuidado puede repercutir de manera
positiva sobre el cuidador familiar puesto que permitiria tener mayor entrenamiento en
habilidades de autocuidado, asi como una mayor utilizacion del apoyo social y mejor
conocimiento de la enfermedad. Por otro lado, hay datos que indican que relacionan los
afios de cuidado y una mayor sobrecarga y acumulacion de estrés en las cuidadoras
(Roig et al., 1998). Incluso, en otros estudios, la relacion entre el niUmero de horas de
cuidado y la salud mental de las cuidadoras no es tan directa, sino que se ve mediada
por otras variables como el sexo del cuidador y el tipo de persona a la que esté cuidando
(Masanet y La Parra, 2011). Por ultimo, en lo que se refiere a patrones de relaciones
intergeneracionales y su relacion con el cuidado, se ha probado que padres e hijos con
buenas relaciones anteriores a la situacion de dependencia, estdn mas inclinados a dar o
recibir apoyo de calidad, y viceversa, una relacién tensa previa a la relacion de cuidados se

asocia con un cuidado inadecuado (Williamson & Shaffer, 2001).
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2. Estresores

2.1. Estresores objetivos

Los estresores objetivos del cuidado se refieren a las experiencias problematicas
asociadas a las demandas del cuidado de la persona con dependencia que tendrén
consecuencias en los cuidadores (p.ej., deterioro cognitivo, intensidad de los cuidados y
grado de dependencia).

En cuanto al deterioro cognitivo, puede predecir en menor o mayor medida el
nivel de carga del cuidador. Asi pues, los cuidadores de personas con demencia
presentan mayores dificultades emocionales y altos niveles de sobrecarga que los de
problemas en la capacidad funcional o que los que no presentan dificultades en areas
cognitivas o problemas de conducta (Crespo-Lopez y Lopez-Martinez, 2005; Dunkin &
Anderson-Haley, 1998; Hawranik & Strain, 2000; Vitaliano et al., 1991). Sin embargo,
existen datos contradictorios, pues algunos trabajos sefialan que el deterioro cognitivo
de la persona mayor no se relaciona con una peor salud en los cuidadores (Artaso et al.,
2001; Castel et al., 2003; Garre-Olmo et al., 2003).

En relacion con la intensidad de los cuidados, se han encontrado asociaciones
entre sintomas de depresion en cuidadores con mayor tiempo de dedicacion al cuidado

del enfermo y poco escaso apoyo social (Navarro, 2004).

Respecto al grado de dependencia, existen evidencias de que la depresion, la
ansiedad y el estrés son problemas comunes en cuidadores de personas con dependencia
(Biegel et al., 1991; Pinquart & Sorensen, 2006; Vitaliano et al., 1991), presentando
menores niveles de ansiedad y depresion, asi como problemas de salud fisica en

cuidadores con personas con el elevado grado de deterioro fisico y mental.

Sobre la carga objetiva, se incluyen las caracteristicas de la dependencia del
enfermo (tipo de dependencia), las demandas y las tareas del cuidado (los sintomas de la
persona dependiente y la duracion del cuidado). Asi pues, cuidar puede requerir una
pequefa cantidad de trabajo o puede ser una gran tarea, puede ser algo breve o que no se

sabe cuando va a finalizar, de tal manera que la vida de la persona cuidadora en muchos
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casos se organiza en funcion de la persona dependiente (Izal y Montorio, 1994; Lépez,
2005; Sorensen et al., 2002). En esta misma linea, algunos autores como Garre-Olmo
(2002), Ll&cer et al. (2002) y Raina et al. (2004) indican que numerosas consecuencias
emocionales negativas sobre los cuidadores se han asociado con una mayor dependencia
en la persona cuidada o su incapacidad funcional, incluso més que el diagndstico clinico
asi como una mayor duracion de los cuidados o con mayor tiempo de dedicacion al
cuidado del enfermo (Gonzélez-Salvador et al.,1999; Haug et al.,1999; Hirst, 2005;
Martinez et al., 2000; Llacer et al., 2002; Montorio et al., 1998). Muchas
investigaciones indican que la presencia de malestar emocional en el cuidador se
relaciona con diferentes medidas de carga objetiva en los cuidadores de personas
mayores sobre todo cuando se trata del conyuge (Gaugler et al., 2000; Hawranik &
Strain, 2000; Logson y et al., 1998). Mas concretamente, se ha sefialado que las
conductas de salud mas disfuncionales en el cuidador como suefio, ejercicio fisico, peso,
consumo de alcohol y tabaco estan directamente relacionados con la carga objetiva
(Gallant & Connell, 1998). Sin embargo, existen datos contradictorios, pues en otros
estudios no se encuentran relaciones entre el malestar emocional del cuidador y el grado
de dependencia del enfermo o el tiempo que se lleva cuidando al familiar y también,
algunos estudios sugieren que entre cuidadores de personas con demencia, el grado de
deterioro funcional en la persona cuidada no contribuye de forma significativa a la carga
del cuidador (Artaso et al., 2001; Castel et al., 2003; Dunkin & Anderson-Haley, 1998;
George & Gwyter, 1986; Ribas et al., 2000; Mockus et al., 2000). Existen datos
contradictorios en cuanto a salud fisica, por ejemplo, la disminucion de las actividades
de la vida cotidiana de la persona mayor cuidada no se asocia a cambios en salud fisica
de los cuidadores ni con su percepcion subjetiva de salud y, tampoco, una mayor
dependencia del familiar, ni su deterioro cognitivo, se asocian con un mayor consumo
de psicofarmacos ni a un mayor nimero de visitas al médico (Garcia y Pardo, 1996;
Goode et al., 1998; Stuckey et al., 1996). Por altimo, el efecto del niGmero de horas de
cuidado en la salud mental de las personas cuidadoras esta influido por el tipo de
persona dependiente y por el sexo de la persona cuidadora (Crespo-Lopez et al., 2005;
Masanet y La Parra, 2011) y la valoracion subjetiva que los cuidadores realizan de su
actividad es mejor predictor de los efectos del cuidado que la propia tarea en si misma
(Aneshensel et al., 1995; Gallagher et al., 2008; Zarit et al., 1986). Asi pues, parece ser
que ambos tipos de sobrecarga, la objetiva y la percibida, son importantes para predecir

la salud de los que cuidan.
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2.2. Estresores subjetivos

Los estresores subjetivos del cuidado se refieren a las repercusiones en las

distintas areas de salud de los cuidadores.

La sobrecarga subjetiva o percibida, es un predictor de bienestar general (Yates
et al., 1999). En esta linea, la investigacion indica que a los cuidadores de personas
dependientes se les ha relacionado con la presencia de mas problemas emocionales,
como ansiedad y depresion, también, una mayor percepcién de carga se ha asociado con
una peor salud fisica percibida (Anthony-Bergstone et al., 1988; Awad & Voruganti,
2008; Gallagher et al., 2008; Gutierrez-Maldonado et al., 2005; Hinrichsen &
Nierderehe, 1994; Knight et al., 2000). Por otro lado, otros estudios coinciden en
sefialar que la sobrecarga percibida afecta a los ambitos social, laboral y profesional de
los cuidadores. En ocasiones, el horario de las personas cuidadoras se tiene que adaptar
en funcion del enfermo al que se atiende, por ejemplo, el horario laboral, las tareas
domésticas o las vacaciones; algunos cuidadores tienen que abandonar sus trabajos por
la incompatibilidad que conlleva trabajar fuera de casa y atender a su familiar, o pueden
tener que trasladarse de su propio hogar al del familiar enfermo para poder atenderle
mejor. Ademas, el cuidado de larga duracion puede conllevar problemas laborales y
economicos, asi como conflictos familiares (Aneshensel et al., 1995; Eurostat, 2003;
Llacer et al., 2002; Pearlin et al., 1990). Por otro lado, la investigacion de la
personalidad como variable mediadora ha suscitado un menor numero de estudios, las
tensiones de rol han hallado disminuciones en los niveles de competencia percibida en

cuidadores familiares y menor autoaceptacion (Marks et al., 2002; Skaff et al., 1996).

3. Variables mediadoras del impacto del cuidado

Las variables mediadoras del impacto del cuidado son todas aquellas que
atentian o incrementan el impacto del cuidado en los cuidadores y grupo familiar. Las
estrategias de afrontamiento y el apoyo social son las que mas evidencia cientifica ha

reflejado la investigacion.
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3.1. Afrontamiento (estrategias de afrontamiento)

El afrontamiento es un concepto que ha sido empleado con distintos sentidos.
Primero, el afrontamiento como un estilo o disposicion personal para hacer frente a las
distintas situaciones estresantes. Dentro de esta aproximacion se citan los modelos de
autores como Byrne (1964), Miller (1987) & Kohlmann (1993). Segundo, el
afrontamiento como un proceso con determinaciones multiples, que incluye tanto
aspectos situacionales como predisposicionales personales (Carver & Scheider, 1994;
Folkman & Moskowitz, 2003; Labrador, 1992; Labrador y Crespo, 1993; Pelechano et
al., 1993; Sandin, 1995). Labrador (1992) entendiendo el afrontamiento como la suma
de cogniciones y conductas que una persona emplea con el fin de valorar los estresores,
reducir su cualidad estresora y modificar el arousal emocional que acompaiia a la
experiencia del estrés. Esto es, la respuesta de estrés es fruto de una continua interaccion
entre el sujeto y su medio, de tal manera que la situacion sera percibida o valorada como
estresante 0 no por el individuo, con independencia de las caracteristicas objetivas del

SUCeso.

Lazarus & Folkman (1984) conceptualizan el afrontamiento como aquellos
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para
manejar las demandas especificas, externas y/o internas, que son evaluadas como
excedentes o desbordantes de los recursos del individuo, asi como el estado emocional
desagradable vinculado a él. Son muchas las situaciones estresantes y muchas las
formas de afrontarlas (Lazarus, 1966, 1993). Ante fuentes similares de estrés, unas
personas se ponen en alerta y vigilantes, mientras que otras intentan negar la situacion,
distraerse u olvidar, por el contrario, actian de forma directa y activa para cambiar la
situacion, o tratan de aceptarla con resignacion (Lazarus, 2000). En cambio, los
investigadores Brannon & Feist (2001) expresan que el afrontamiento, primero, se trata
de un proceso que cambia dependiendo de si el sujeto ha experimentado resultados
exitosos 0 no cuando se enfrentd a una situacién estresante; segundo, no sélo es una
respuesta automatica o fisiologica, sino también aprendida por la experiencia; tercero,
requiere de un esfuerzo para manejar la situacion y restablecer la homeostasis o

adaptarse a la situacion.

59



El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

Elegir un modo o varios de afrontamiento va a venir determinado por el proceso
de evaluacion de la situacion y de la valoracion que hagamos de nuestros recursos
Todos los modos pueden ser Utiles dependiendo de las situaciones y del problema, por
lo que las estrategias de afrontamiento no deberian ser categorizadas como buenas o
malas, sino que la efectividad de las mismas depende de la situacion en la cual son
usadas. Una vez valoradas la situacion y los recursos personales se pasa a generar las
estrategias de afrontamiento que puedan resolver el problema y/o controlar las
emociones (Lazarus & Folkman, 1984). Es por ello por lo que las estrategias de
afrontamiento son las respuestas especificas de afrontamiento y tienen un papel
determinante ya que influyen sobre la valoracion que el sujeto hace de la situacion y

sobre la respuesta de estrés, siendo mediadoras y determinantes de la misma.

Asi pues, existe diferencia entre los modos o estrategias de afrontamiento y los
recursos de afrontamiento (Moran, 2005). Las primeras son lo que las personas hacen
como reaccion a un estresor especifico que ocurre en un contexto concreto, son las
conductas que tienen lugar tras la aparicion del estresor, son las formas de hacer uso de
los recursos de afrontamiento, son las distintas maneras en que se utilizan los recursos
disponibles para hacer frente a las demandas estresantes. Los segundos son
posibilidades de reaccion que el sujeto pone o no en funcionamiento y que capacitan a
los individuos para manejar los estresores de forma mas efectiva y experimentar pocos
sintomas o sintomas menos intensos en la exposicion a la situacion estresante o incluso,
recuperarse mas rapidamente de ésta. Asimismo, Carver et al. (1989) expresan que la
personalidad media y determina gran parte de las estrategias de afrontamiento
empleadas y sus efectos. Segun estos autores, son diversos los modos en los que las
diferencias individuales pueden influir en el afrontamiento y suponen la posibilidad de
que existan estilos o disposiciones de afrontamiento. Las personas utilizan de manera
consistente determinadas estrategias de afrontamiento y estas preferencias se relacionan
sistematicamente con las variables de personalidad, por lo que es importante tener en
cuenta las tendencias o disposiciones relativamente estables de afrontamiento. Por eso,
los rasgos de personalidad influyen en las estrategias que las personas eligen a la hora

de resolver problemas con estrés (Moran, 2005).

El esfuerzo que se realiza para utilizar las estrategias de afrontamiento se

caracteriza por dos modos béasicos de orientacion hacia la informacion estresante,
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afrontamiento-acercamiento 'y escape-evitacion (Endler & Parker, 1990). El
afrontamiento orientado a la evitacion se refiere al uso de estrategias evasivas dirigidas
a rodear o evitar la situacion estresante, que incluiria distanciamiento conductual y
mental, negacion y/o humor. El tipo de esfuerzo realizado o nivel de respuesta se divide
en respuestas conductuales vs cognitivas. Esta dimensién cuenta con poca evidencia
empirica hasta la fecha, el precedente esta en el estudio de Billings & Moos (1981),
pero aporta informacién importante sobre el estilo de afrontamiento de un sujeto
concreto. El objetivo del esfuerzo de afrontamiento tiene dos funciones, afrontamiento
centrado en el problema vs afrontamiento centrado en las emociones (Lazarus &
Folkman, 1984).

Asi pues, en el estudio de las estrategias de afrontamiento, de la combinacion de
estas tres polaridades se establecen cinco modos basicos de afrontamiento:
afrontamiento del problema conductual, del problema cognitivo, centrado en las
emociones, escape-evitacion conductual y escape-evitacion cognitivo. A estos cinco
modos de afrontamiento se suma el consumo de alcohol o drogas como una dimension

diferente, que no parece corresponderse o relacionarse con ningunos de los anteriores.

Por otro lado, Carver et al. (1989) dividen las estrategias de afrontamiento en
tres apartados que se describen en la tabla 8: Estrategias de afrontamiento enfocadas al
problema, a la emocion y a la conducta. Las dos primeras son mas adaptativas en
términos de salud que la tercera cuyas estrategias son potencialmente disfuncionales y

por eso, desadaptativas.

61



El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

Tabla 8.
Estrategias de afrontamiento segun el caracter activo o pasivo (Carver, Scheider &
Weintraub, 1989)

AFRONTAMIENTO ACTIVO PASIVO/EVITATIVO
CONDUCTUAL Activo Renuncia
Planificacion Autodistraccion
Apoyo instrumental Consumo de sustancias
COGNITIVO Reinterpretacion positiva Negacion
Humor Religion
Aceptacion Autocritica
EMOCIONAL Apoyo emaocional Descarga emocional

Asi pues, el afrontamiento se postula como un factor protector por ser un recurso
interno que las personas ponen en marcha para hacer frente a las situaciones de estrés
(Aldwin, 2007; Aylwin & Park, 2004; Meléendez et al., 2012; Yancura & Aldwin, 2008).
Tiene dos funciones, modificar la situacion estresante y regular los estados emocionales
evocados por el acontecimiento estresante. En el primer caso se habla de afrontamiento
dirigido al problema, mientras que en el segundo caso se estaria ante el afrontamiento

centrado en la emocién (Lazarus & Folkman, 1984).

El afrontamiento dirigido al problema tiene como funcion la solucion de
problema, lo cual implica el manejo de las demandas internas o ambientales que
suponen una amenaza y descompensan la relacién entre la persona y su entorno, ya sea
mediante la modificacion de las circunstancias problematicas, o mediante la aportacion
de nuevos recursos que contrarresten el efecto aversivo de las condiciones ambientales.
Incluye afrontamiento activo y afrontamiento demorado. Por el contrario, el
afrontamiento centrado en la emocidn tiene como funcién la regulacion emocional que
incluye los esfuerzos por modificar el malestar y manejar los estados emocionales
evocados por el acontecimiento estresante. Incluye las estrategias de busqueda de apoyo
social emocional, distanciamiento, escape-evitacion, autocontrol, aceptacion de la
responsabilidad y reevaluacion positiva. Asi pues, si la persona percibe que puede hacer
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algo por variar la situacion, utilizar4 mas estrategias centradas en el problema. Pero, si
valora que es imposible hacer nada, predominarad un afrontamiento dirigido a la
emocion. Una investigacion de Limonero et al. (2008) refleja que el afrontamiento
activo y planificado junto con la reinterpretacion positiva de la situacion correlaciona
positivamente con la felicidad, mientras que el abandono de la situacién correlaciona

negativamente, en una muestra de estudiantes universitarios.

Existe un cierto consenso con respecto a que afrontar activamente los problemas
se asocia con menores niveles de depresion (Goode et al., 1998; Haley et al., 1996),
mientras que la utilizacién de estrategias evitativas se asocia con mayores niveles de
depresion y ansiedad (Haley et al., 1996; Lutzky & Kinght, 1994; Vedhara et al., 2003,
2006). Sin embargo, la eficacia de los diferentes 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; Muela et al., 2002). También, se ha sefialado
que tratar de realizar un analisis l6gico de la situacién o una bdsqueda de solucion a los
problemas que se plantea se relaciona con mejores niveles del estado de animo de los
cuidadores (Haley et. al., 1987). La interpretacion positiva del contexto de la situacion
de cuidados se ha asociado con una mejor salud mental y menor malestar emocional
(Braithwaite, 1996; Farran et al., 1999; Noonan & Tennstedth, 1997), incluso Farran et
al. (1999) encuentran una menor sintomatologia fisica. Sin embargo, existen resultados
no concluyentes de su relacion con la salud fisica y emocional (Hinrichsen et al., 1992;
Lawton et al., 1991). Por dltimo, las estrategias de afrontamiento centradas en el
problema son mas utilizadas en personas con estudios superiores, mientras que las
centradas en la emocion en personas con estudios inferiores. En cuanto a la
autoaceptacion hay que mencionar que es mas empleada en hombres segin aumenta la
edad, las mujeres muestran una tendencia de “U”, mientras que los hombres aumentan

sus puntuaciones para luego mantenerlas (Mayordomo, 2013).

Resumiendo, el efecto del estrés en la salud depende de lo adecuado de las
estrategias de afrontamiento (Harris, 1989). Asimismo, el afrontamiento juega un papel
importante como mediador entre las circunstancias estresantes y la salud (Augusto y
Martinez, 1998; Baltrusch et al., 1991; Dilworth-Anderson et al., 2002; Hernandez et
al., 2004; Lazarus, 2000; Romero-Moreno et al.,, 2011; Sayegh & Kbnight, 2013).
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Cuando se usan estrategias de afrontamiento efectivas, las emociones se ajustan y la
situacion estresante se resuelve facilitando el retorno a un estado de equilibrio, el cual
minimiza los efectos negativos del estrés. Estas consiguen reducir el estrés y mejorar la
respuesta, disminuyendo la reaccion emocional negativa, independientemente de que
solucionen el problema (Perea-Baena y Sanchez-Gil, 2008; Rovira et al., 2005).
Algunas formas de afrontamiento, como planificacion o reinterpretacion positiva,
parecen tener un efecto salutogénico en la respuesta emocional (Folkman & Lazarus,
1988). En cambio, estrategias de afrontamiento no adecuadas, aumentan los efectos
negativos del estrés, son estrategias de afrontamiento desadaptativas, como el
distanciamiento, que dafian el bienestar y aumentan el afecto negativo (Rovira et al.,
2005).

3.2. Apoyo social

El apoyo social se refiere a la totalidad de recursos provistos por otras personas 0 a un
conjunto de interacciones personales capaces de proporcionarles diversos tipos de
ayuda. Dichas interacciones habitualmente provienen de la red social mas proxima y
suelen ser de tipo emocional, material e instrumental. Cuando se habla de apoyo social
generalmente se trata de apoyo social percibido, pues es valorado por la persona que lo

recibe.

El area de apoyo social en su relacion con la salud y la carga del cuidado es
compleja. Asi, estudios no han encontrado que el apoyo social se asocie con
consecuencias negativas en el cuidado (Bass et al., 1989; Franks & Stephens, 1996;
Stommel et al., 1990; Cossette & Lévesque, 1993), e, incluso, se han encontrado
asociaciones positivas entre el nivel de apoyo percibido y la carga del cuidador (Knight,
1991). La existencia de contradiciones puede explicarse de que no se trata de la cantidad
de apoyo sino de la satisfaccion con éste (George & Gwyter 1986; Vitaliano et al.,
1991) y que hay que tener en cuenta otras variables como el nimero de horas dedicadas

al cuidado (Masanet y la Parra, 2011).
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Resumiendo, el apoyo social puede considerarse una variable mediadora en el

impacto del cuidado, sin embargo, no merece atencion en esta tesis doctoral.

3.3. Percepcion de salud del cuidador

La percepcion de salud es distinta entre los cuidadores. Por ejemplo, las
cuidadoras presentan una peor salud global que las no cuidadoras (Vitaliano et al.,
2003). También, las personas con edad avanzada tienden a tener percepciones mas
negativas de su salud, lo que aumenta las posibilidades de padecer enfermedades de tipo
cronico y degenerativo y muchas de ellas conducen a problemas funcionales, ademas de
sufrimiento. Un meta-analisis sefial6 que la depresion, el nivel socioecondémico, los
problemas de conducta del paciente, la edad y el escaso apoyo social correlacionaban con
problemas de salud fisica y mental del cuidador y constituyen efectos asociados a las tareas

de cuidar a una persona con dependencia (Aneshensel et al., 1995).

4. Participacion de la familia

Tras los estudios revisados del papel de la familia en el cuidado de una persona
con dependencia institucionalizada se desprende que implicar a la familia en el cuidado
se asocia con mayor bienestar fisico y psicolégico en la persona institucionalizada
(MccCallion et al., 1999; Marquez-Gonzalez et al., 2010) y disminuye el sentimiento de
culpa y carga en el cuidador asi como la percepcion de pérdida de intimidad o cercania
(Gaugler et al., 2004; Tilly & Reed, 2006). Hay que indicar que la mayor parte de estos
resultados no proceden de estudios espafioles. Ademas, estos estudios han encontrado
que, por ejemplo, las visitas de familiares estan asociadas con una mayor satisfacciéon y
bienestar por parte del residente (Tornatore & Grant, 2002). No obstante, la asociacion
entre el ingreso de un ser querido en una residencia y el malestar del cuidador no esta
clara ya que existen resultados mixtos que en ocasiones sugieren una disminucion del
malestar (Grant et al., 2002), mientras que en otras sugieren que el malestar se

mantiene, o incluso aumenta (Libermann, 2001).

El papel activo de la familia en la residencia en actividades de autocuidado y
actividades dentro del centro puede ayudar a mantener el bienestar del residente
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(Ekstrom et al., 2019; Gaugler et al., 2004, Greene & Monahan, 1982; McCallion et al.,
1999). La mayoria de los cuidadores familiares quieren seguir implicados en el cuidado
de su ser querido durante la institucionalizacién (Chen et al., 2007; Prat et al., 1987). En
esta linea, un estudio de Siefer Navas (2012) en contexto hospitalario verifica que el
cuidador informal familiar continua con los cuidados de la persona enferma mediante la
presencia del familiar y colaboracion durante la alimentacién, higiene, cambios

posturales y visitas diarias con duracion de mas de tres horas.

El tipo de ayuda principal que proporciona el cuidador informal a su ser querido
institucionalizado se caracteriza principalmente por participar en actividades de
autocuidado, acompafiamiento emocional frecuente, revision de enseres, supervision de
cuidados y acompafiamiento en actividades del centro. La participacion en actividades
de autocuidado implica que ellos asuman tareas mas sencillas vinculadas a la asistencia
personal (p.ej. apoyo para el cortado de ufias, el afeitado, el lavado de cara o darle de
comer), de tal manera que resultan tareas mas asequibles a sus capacidades fisicas y al
tiempo disponible siendo complementarias al apoyo formal, mientras que los cuidadores
formales de la institucion asuman las actividades de mayor frecuencia y carga como son
las relacionadas con las tareas domesticas y la asistencia personal del ser querido
institucionalizado (p.ej. ayuda para el aseo personal, el vestido, las movilizaciones)
(Mercedes y Rivera, 2018). ElI acompafiamiento emocional frecuente se produce
mediante la visita programada a la institucion o contacto telefénico que se incrementaba
ante un agravamiento en el estado de salud de la persona dependiente (Aneshensel et al.,
1995, Mercedes y Rivera, 2018). Ademas, se encontr6 que, respecto al patron de visitas,
por un lado, buena parte de los cuidadores que aseguraban visitar a familiar diariamente,
coincidian con aquellos que mantenian un parentesco de primer grado con éste,
concretamente su conyuge o sus hijos y/o aquellos que estaban implicados en la
realizacion de tareas relacionadas con la asistencia personal destacando también en este
altimo caso la duracién de la visita. Por otro lado, la mayoria de los cuidadores que
reconocia visitar a su familiar diariamente estaban jubilados o eran amas de casa, lo cual
facilitaba este tipo de contacto. Asimismo, la planificacion de la rutina de visita también
estaba condicionada por las obligaciones laborales, personales, familiares v,
especialmente, por la distancia geografica. Por su parte, un nimero reducido de los
cuidadores refirid visitar de manera esporadica a su familia coincidiendo que se trataba

de cuidadores principales, con parentesco de segundo grado con la persona dependiente,

66



El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

como hermanos. Los motivos que alegaban como causa el hecho de residir en
localidades diferentes, en otros, la existencia de importantes obligaciones familiares vy,
por ultimo, para otros, el motivo de espaciamiento o irregularidad del contacto o las
visitas se debia a que la relacion anterior a la situacion de cuidado entre ambos era mas
bien distante (Mercedes y Rivera, 2018). Los mismos autores anteriores encuentran que
la realizacion de estas tareas (revision de enseres y supervision de cuidados) permitia al
cuidador seguir vinculado a la prestacion de ayuda, reducir su preocupacion por su
familiar e incluso mitigar posibles sentimientos de culpa por haber optado por la
atencion residencial. Por altimo, en cuanto al acompafiamiento del ser querido en
actividades dentro del centro, los familiares se sienten altamente satisfechos al ver que

pueden seguir cuidando y ayudando a su ser querido (Tilly & Redd, 2006).

Segun Vega et al. (2006), las causas més frecuentes de institucionalizacion de un
ser querido son motivos sociales tales como la falta de red social y fuentes de ayuda
(49%), enfermedades psicoldgicas o cognitivas (40%) vy fisicas (37%) de la persona
mayor. También, el incremento de alteraciones conductuales como agresividad,
deambulacion o incontinencia, una mala relacion entre cuidador y persona cuidada,
problemas de salud y elevado nivel de carga del cuidador, ausencia de adaptaciones en
la vivienda y el incremento en el uso de servicios formales (Cohen et al., 1993; Gaugler
et al., 2000, 2007; Spruytte et al., 2001). Por otro lado, las variables culturales como la
posible influencia del familismo (“s6lo la persona mas cercana sabe cuidar
verdaderamente bien de su familiar enfermo”, son creencias en muchos casos basadas
en una forma de entender la familia y las responsabilidades reciprocas) en la decision de
institucionalizar son relevantes a la hora de evaluar el proceso de institucionalizacién de
las personas dependientes (Lopez et al., 2012). De tal manera que el familismo presenta
correlaciones diferentes con la depresion y con la carga psicologica dependiendo de los
grupos sociales que se estudien (Losada et al., 2006). Ademas, se pueden generar
sentimientos de tristeza bien al inicio de la institucionalizacion entre cuidadores con
mayores prejuicios o cuyos familiares tenian méas autonomia personal o bien por causas
como el declive, la enfermedad y/o situacion de dependencia de su ser querido durante

la institucionalizacion (Mercedes et al., 2018).
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Resumiendo, la implicacion del cuidador informal en el cuidado reduce su
sentimiento de culpa y carga, asi como los prejuicios y temores (Gaugler et al., 2004;
Robinson & Pillemer, 2005).

El sentimiento de culpa o el sentido de coherencia son variables menos
estudiadas en la investigacion del cuidado familiar, pero merecen especial atencion ya
que pueden ser significativas en la salud mental del cuidador, evitando su sobrecarga e
incrementando el uso de recursos y estrategias de afrontamiento adaptativas.

5. Sentimientos de culpa

El cuidado de personas con dependencia por parte de familiares se ha
relacionado con importantes consecuencias negativas para la salud mental de los
cuidadores ya que cuando aparece la figura del cuidador como nuevo rol familiar
empieza un proceso de alteracion emocional en él o ella debido a cambios extremos en
el contexto familiar. Estas alteraciones suelen ir relacionadas con sentimientos de
negacion, tristeza, preocupacion, vergiienza o culpa. Aunque las variables, tales como la
carga y la depresion, han sido ampliamente analizadas, el sentimiento de culpa, una
emocion que se observa con frecuencia en los cuidadores, no ha recibido la suficiente
atencion. Sin embargo, los sentimientos de culpa se relacionan de forma significativa

con el malestar del cuidador (Losada et al., 2010).

En concreto, el sentimiento de culpa se considera una expresion humana bésica
que en ocasiones es dificil de identificare, ya que pueden interpretarse como tristeza o
malestar. Es definida por Kugler y Jones (1992) como “un sentimiento disférico
asociado con el reconocimiento de que uno ha violado un estdndar moral o social
personalmente relevante”, esto es, temer actuar en funcion de sus valores, por miedo a
ser juzgado negativamente por otras personas del entorno familiar (Arranz et al., 2010).
Esta puede darse por situaciones reales donde la persona se siente culpable ante un
hecho acaecido, o bien ante pensamientos irracionales muy comun en los cuidadores.
Las creencias irracionales pueden afectar a la forma en que los cuidadores interpretan la

realidad e incidir directamente en su estado de salud (Saavedra-Matia et al., 2013).
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La culpa experimentada por haber tomado la decision de institucionalizacion es
muy frecuente y estresante entre los cuidadores familiares (p.ej. estoy abandonando a
mi..., no seria una buena persona si lo hiciera..., que pensarian de mi si me ven que
dejo tirado a mi...), aunque en la mayoria de los casos es por fuerza mayor o por no
poder mas (Gaugler et al., 1999; Williams et al., 2008). En algunos casos, estos
pensamientos llevan a la conclusion de que la responsabilidad del cuidado es suya y
aunque imposibilite el dia a dia “es lo que toca”. Por todo ello, es importante ser
consciente de que el sentimiento de culpa puede provocar un fuerte desanimo que derive

en estados depresivos (Arranz et al., 2010; Martinez-Lage y Garcia Ribas, 2015).

Aunqgue la investigacion de los sentimientos de culpa entre cuidadores de
personas con demencia se ha incrementado en los ultimos afios (Feast et al., 2017,
Gallego-Alberto et al., 2016; Roach et al., 2013; You & Tak, 2014), pocos estudios han
analizado los predictores de culpa o los mecanismos que describan como la culpa puede
afectar al estrés del cuidador, ademas, el analisis de sentimientos de culpa en el cuidado

es limitado en los estudios (Martin et al., 2006; Moreno et al., 2014).

La revision de evidencia cientifica refleja que la culpa y los sentimientos de
ambivalencia son dos variables relevantes que predicen sintomatologia depresiva en los
cuidadores de personas con demencia. Asi pues, los sentimientos de culpa estan
asociados con sintomas depresivos (Gonyea et al., 2008) y con la frecuencia e
intensidad de los comportamientos disruptivos ante la provision de cuidados. (Ankri et
al., 2005, Feast et al., 2017; Losada et al., 2010). Incluso, ser mas joven y ser cuidador
hijo 0 esposo estd asociado con mas sentimientos ambivalentes y de culpa, y ser mujer
cuidadora se relaciona con puntuaciones mas altas en sentimientos de ambivalencia y
sintomatologia depresiva (Losada y cols., 2017; Romero-Moreno et al., 2014; Spillers et
al., 2008) o incluso dedicar mas de cuatro horas al dia al cuidado se relaciona con

menores sentimientos de culpa pero mas sintomatologia depresiva (Losada et al., 2018).

También, otros estudios, sugieren que la culpa esta significativamente asociada
con niveles altos de estrés, sintomas depresivos, ansiedad y carga en los cuidadores de
personas con demencia tanto en la comunidad como en la residencia (Martin et al.,
2006; Gonyea et al., 2008; Losada et al., 2010; Roach et al., 2013, You & Tak, 2014).

Ademas, un estudio reciente del afio 2018 analiza la relacion entre la variable
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acercamiento a valores personales (“commitment to personal values”) y sentimientos de
culpa. Esta variable contiene dos factores (valores familiares y valores personales) y es
relevante para explicar los sentimientos de culpa en los cuidadores de personas con
demencia. Los resultados indican que puntuaciones méas altas en valores familiares
(p.ej., relaciones familiares, relaciones de pareja, crianza de los hijos, el rol del
cuidador) y valores personales (p.ej., amistad, relaciones sociales, educacion,
entrenamiento, crecimiento personal, vida profesional, diversion, tiempo libre, religion,
espiritualidad, vida en comunidad, bienestar fisico y autocuidado) predicen menores
niveles de sentimientos de culpa. Concretamente, la relacion es mas significativa en las
areas rol del cuidador, ocio y trabajo, esto es, puntuaciones mas altas en éstas se

relacionan con menores sentimientos de culpa (Gallego-Alberto et al., 2018).

Resumiendo, variables como sentimientos de ambivalencia, acercamiento a
valores personales, sintomatologia depresiva y comportamientos disruptivos guardan
relacion relevante con sentimientos de culpa en los cuidadores de personas con
demencia. No obstante, todavia falta por describir de forma mas evidente como se
relacionan exactamente estas variables con los sentimientos de culpa en investigaciones

proximas.

6. Sentido de coherencia

En el proceso de adaptacion a la residencia no solo es clave la actitud del
residente, sino también el papel de la familia y de los profesionales del centro. Por ello,
es novedoso trabajar la variable sentido de coherencia con familiares dentro del &mbito
residencial por su relacion positiva con medidas de salud fisica y psicoldgica (Davila,
2015, Darling et al., 2007; Junshelg et al., 2006, Pallant & Lae, 2002; Skéarsater et al.,
2009). El concepto de sentido de coherencia (en adelante, SOC) fue acufiado por Aaron
Antonovsky (1987) después de la Segunda Guerra Mundial al estudiar a los
supervivientes del Holocausto nazi que habian permanecido sanos. En la misma linea,
Victor Frankl (1991) averigud que tener un claro sentido del significado de la vida y un
fuerte sistema de creencias espirituales o filosdficas permitia soportar mejor las

situaciones traumaticas.
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De acuerdo con Antonovsky (1974, 1987), los origenes del concepto sentido de
coherencia se pueden encontrar en los llamados recursos de resistencia generalizados
que son un conjunto complejo de variables (recursos psicoldgicos, sociales y culturales)
que potencialmente pueden modificar el efecto de una situacion externa en un
individuo. Antonovsky (1979) diferencia entre recursos de resistencia especificos y
generalizados. Los primeros son relevantes en un problema particular mientras que los
segundos se pueden aplicar en todas las situaciones. Los recursos de resistencia
generalizados comienzan en la nifiez temprana (p.ej. medios econdmicos, apoyo social,
inteligencia, formacion, instituciones, familia, creencias, etc.) y dan lugar a experiencias
positivas y coherentes, lo que gradualmente facilita la construccion de un elevado
sentido de coherencia (Natvig et al., 2006). En cambio, la falta de varios recursos de
este tipo conducira a un bajo sentido de coherencia. Al igual que este autor, otros como
Reininghaus et al. (2007) los definen como todos aquellos medios que posibilitan una
conducta activa que conduce al sujeto al desarrollo de planes de accién que favorecen la
conducta saludable y que pueden actuar como respuestas adaptativas frente a los

factores de estrés.

El SOC es un constructo multidimensional entendido como una vision de la vida
centrada en resolver los problemas y que refleja la capacidad de las personas para
enfrentarse a los diferentes estresores psicologicos y sociales dando lugar a una vision
coherente del mundo (Lindstrom & Eriksson, 2005). Algunas de sus caracteristicas son

las siguientes:

1. Es de caracter universal. Compuesto por conjunto de competencias
basicamente cognitivas que proporcionan una orientacion disposicional
generalizada (Buendia y Ramos, 2001). Es decir, se refiere a factores que,
en cualquier cultura, clase social e individuo, son la base para un
afrontamiento exitoso frente a los estresores (Antonovsky, 1987, 1994,
1996; Eriksson & Lindstrém, 2005; Geyer, 1997; Langius & Bjorvell,
1996).

2. Permanece estable. No existe del todo consenso, especialmente después
de los treinta afios, aunque pueden darse algunas variaciones después de
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esta edad (Antonovsky, 1987, 1991; Torsheim et al., 2001). Esta hipotesis
no se ha reflejado en estudios posteriores en los que se concluye que la
estabilidad del SOC no es mayor entre los mayores de treinta afios que en
los menores de treinta afios (Hakanen et al., 2007). Ademas, se observa
que el sentido de coherencia tiende a incrementar con la edad
(Antonovsky & Sagy, 2001; Eriksson & Lindstrom, 2005; Olsson et al.,
2006; Volanen et al., 2007).

3. Influye el nivel de sentido de coherencia en la estabilidad de este. No
existe del todo consenso, se ha reflejado que es mas estable entre las
personas con un alto sentido de coherencia en comparacion con las que
tienen un bajo sentido de coherencia. (Antonovsky, 1987, 1991; Hakanen
et al., 2007). Pero no todos los resultados van en esta direccion
apareciendo datos contradictorios en este tema (Karlsson, et al., 2000;
Volanen et al.,, 2007). Se ha observado que los eventos estresantes
influyen en la estabilidad del nivel de sentido de coherencia, por lo que el
nivel de sentido de coherencia puede ser influenciado y es sensible de

intervencion (Volanen et al., 2007).

4. Existe solapamiento con otros constructos tales como ansiedad y
depresion, afectividad negativa, emocionalidad o personalidad resistente,
hostilidad, firmeza, autoeficacia y locus de control (Antonovsky, 1993;
Carmel & Berntein, 1989; Flannery & Flannery, 1990; Geyer, 1997; Hart
et al., 1991; Kivimaki et al., 2002; Korotkov, 1993; Strumpfer et al.,
1998).

5. Es independiente, complejo y multifacético, un gran nimero de estudios
apoya esta idea (Cohen & Savaya, 2003; Jorgensen et al., 1999; Olsson et
al., 2006; Strumpfer et al., 1998).

6. Un numero importante de variables contribuyen a explicar la varianza del

sentido de coherencia. Variables de rasgos de personalidad, variables

relacionadas con el estrés o variables sociodemogréaficas (Godoy et al.,
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2009; Limonero et al., 2008). Aun asi todas ellas juntas no explican en su

totalidad este constructo (Olsson et al. 2006).

También, estd formado por variables como comprensibilidad, manejabilidad y
significatividad. Las tres estan tedrica y empiricamente relacionadas. La primera, es el
componente cognitivo del constructo. Se refiere a la capacidad para establecer
conexiones ldgicas y ordenadas sobre lo que esta sucediendo y a la creencia de que la
vida es predecible. Las personas que cuentan con niveles altos de comprensibilidad
perciben los estimulos de forma ordenada, consistente, estable, predecible, estructurada
y clara. Esto les permite gestionar adecuadamente las relaciones con el entorno social e
interpersonal mostrando actitudes mas flexibles a los cambios futuros. La segunda, es el
componente instrumental y conductual del constructo. Se refiere a la percepcion de que
cuenta con los recursos, bajo su propio control o bajo el de otros, para hacer frente a las
demandas del medio. Esta relacionado con la percepcion de autoeficacia y competencia
e incluye una vision positiva de la vida en general (Antonovsky, 1993). La tercera, es el
componente motivacional. Se entiende como la evaluacion que la persona realiza sobre
lo que esta pasando, independientemente del modo en qué esté ocurriendo. Aquellas
personas que cuentan con niveles altos de significatividad parecen sentirse mas felices y

cuentan con un proposito en el que invertir su tiempo y esfuerzo.

Antonovsky (1987) considera el SOC como concepto central dentro de su
modelo salutogénico, centrado en la promocion de la salud la cual dependia de la vision
individual y del modo de responder al ambiente y al estrés. Es decir, si el estrés es bien
manejado, su resultado puede ser positivo o neutral y los individuos se mueven hacia el
polo de la salud en el continuo, sin embargo, si el estrés no es bien gestionado, la
persona se mueve hacia el polo de la enfermedad del continuo (Antonovsky, 1998).
Dentro de este modelo los conceptos fundamentales que desarrolla son los recursos
generales de resistencia y el sentido de coherencia. Los Recursos Generales de
Resistencia son factores bioldgicos, materiales y psicosociales que hacen mas facil a las
personas percibir su vida como coherente, estructurada y comprensible (el dinero, el
conocimiento, la experiencia, la autoestima, los habitos saludables, el compromiso, el
apoyo social, el capital cultural, la inteligencia, las tradiciones y la vision de la vida). Si
una persona tiene este tipo de recursos a su disposicidn o en su entorno inmediato tiene
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maés oportunidades para hacer frente a los desafios de la vida. Sin embargo, més alla de
poseerlos, lo importante es tener la capacidad para utilizarlos, es decir, poseer sentido de
coherencia. Los mecanismos de afrontamiento son considerados como facilitadores o
moderadores mientras que los estresores son como algo cotidiano en la existencia
humana. Ademas, el afrontamiento adaptativo es el secreto del camino hacia el poco de
la salud. Por lo tanto, hay que prestar atencion a los recursos de la resistencia al estrés

que promueven la salud. En definitiva, el autor se centra en estudiar los factores que

ayudan a los individuos a mantener su bienestar fisico y psicolégico (véase figura 4).

Figura 4.
Sentido de coherencia (SOC). Fuente: Modelo salutogenético Antonovsky (1985)
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La mayoria de las investigaciones sobre el sentido de coherencia y la salud
coinciden en que las personas con un fuerte sentido de coherencia son cognitiva y
emocionalmente capaces de darse cuenta de la naturaleza de los problemas y seran

capaces de afrontarlos de modo adecuado. En cambio, las personas con un sentido de
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coherencia bajo tienden a tener un afrontamiento menos efectivo. Dentro de este
contexto de relaciones, emergen diferentes modelos que trabajan sobre el impacto que el
sentido de coherencia tiene en la salud fisica y psicoldgica y que se explica a

continuacion.

En primer lugar, el sentido de coherencia afecta al bienestar directa y
aditivamente sin ser influido por la percepcion de cada uno del estrés. Diversos estudios
que apoyan esta teoria sugieren que el sentido de coherencia estd independiente y
positivamente relacionado con medidas generales y especificas del bienestar como
estabilidad emocional, salud general tanto psicoldgica como fisica. También se
relaciona con ansiedad y depresion, pero en este caso negativamente, esto es, a mayor
sentido de coherencia mayor bienestar en general y menores niveles de ansiedad y
depresion (Carmel & Bernstein, 1989; Flannery & Flannery, 1990; Langius et al., 1992;
Lopez-Martinez et al., 2019; Margalit & Eysenck, 1990; Nintacham & Sompongse,
2000; Ryland & Greenfeld, 1991).

En segundo lugar, el sentido de coherencia opera independientemente del estres
en la prediccidn de varios indices de disforia cognitiva. En esta linea, una investigacion
de Flannery & Flannery (1990) trabaja la relacién del sentido de coherencia con el

estres y la sintomatologia psicoldgica.

En tercer lugar, un nivel elevado de sentido de coherencia se relaciona con bajos
niveles de depresion, ansiedad, estrés y sintomas fisicos y con el incremento en el
bienestar psicoldgico y fisico, la calidad de vida y la capacidad funcional (Antonovsky
& Sagy, 2001; Darling et al., 2007; Feldt et al., 2005; Karlsson et al., 2000; Kivamaki et
al., 2002; Skérsater et al., 2009; Reid et al., 2005; Schnyder et al., 2000; von Bothmer &
Fridlund, 2003).

También, existen estudios que han relacionado en positivo el sentido de
coherencia con medidas de salud fisica y psicolégica. Como son la autoestima, el
optimismo, la percepcion de control, la autoeficacia y también, con estrategias de
adaptativas como son la disposicion al afrontamiento activo, afrontamiento focalizado
en el problema, bldsqueda de apoyo y reinterpretacion positiva y conductas que

favorecen la salud y evita afrontamientos no adaptativos como el consumo de drogas
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(Amirkhan & Greaves, 2000; Glanz et al., 2005; Igna et al., 2008; Jahnsen et al., 2002;
Junshelg et al., 2006; Matsushita et al., 2014; Pallant & Lae, 2002; Turré et al., 2017,
von Bothmer & Fridlund, 2003). Asimismo, también esta relacionado con variables
emocionales, sociales y comportamentales (Bird et al., 2009; Kaiser & Ozer, 1997;
Langius et al., 1992; Skarsater et al., 2009; Togari et al., 2008). Otra variable que se ha
trabajado y relacionado con el sentido de coherencia es la mortalidad. La mayoria de los
estudios sobre este tema relacionan niveles bajos en el sentido de coherencia con
mortalidad (p.ej. Poppius et al., 2003; Surtees et al, 2003). Por ejemplo, Poppius et al.
(1999) observan que un fuerte sentido de coherencia tiene un efecto salutogénico y, por

tanto, se relaciona con una reduccion del riesgo de padecer enfermedades crénicas.

Otros estudios estudios exploran como el sentido de coherencia puede influir en

el estrés y en la salud de tres formas:

1. Influye en la valoracion de un estimulo como estresor o no. Antonovsky,
1987, 1993; Sandin, 2003). De tal manera que los individuos con un fuerte
sentido de coherencia estan menos predispuestos a percibir ambigiedad en
sus encuentros con las demandas de la vida. Una persona con un sentido de
coherencia fuerte tiende a definir los estimulos como no estresantes y
adaptarse automaticamente a las demandas, a definir el estresor como
beneficioso o irrelevante porque esta confiada de que, como en el pasado,
las cosas van a ir bien. De acuerdo con el modelo transaccional del estrés
(Lazarus & Folkman, 1984), en la valoracion primaria, los individuos con
un fuerte sentido de coherencia tienen una confianza general de que los

recursos estan disponibles para enfrentarse a las demandas de las situaciones

estresantes (Natvin et al., 2006; Wolf & Ratner; 1999).

2. Influye en el alcance en el cual un estresor da lugar a tension o no. A pesar
de que Antonovsky (1993) argumenta que este constructo no es en principio
una variable moderada del estrés, un numero creciente de estudios indica
que las personas que confian en su habilidad para entender y manejar los
estimulos que proceden de medios internos o externos poseen la capacidad
de afrontar de forma adaptativa los estresores vitales, siendo el sentido de

coherencia un moderador entre las situaciones estresantes y la adaptacion
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psicologica a las mismas, mediando entre la adversidad y el bienestar
(Bandura, 1977; Gana, 2001; Jorgensen et al., 1999; Kobasa, 1979;
Richardson & Ratner, 2005). El sentido de coherencia influye en el alcance
en el cual la tension da lugar a consecuencias adversas para la salud.
Asimismo, un elevado sentido de coherencia puede prevenir la tension
asociada al estrés que implica el desarrollo de problemas de salud mediante
la seleccion de estrategias de afrontamiento adecuadas, concretamente, usar
estrategias centradas en el problema y feedback para redirigir su
afrontamiento a usar (Antonovsky, 1993; Van der Colff & Rotmann, 2009).
En esta linea, personas con un fuerte sentido de coherencia experimentan
periodos mas cortos de tension que los individuos con un débil sentido de
coherencia, manifiestan su bienestar y bajos niveles en los marcadores de
enfermedad (Antonovsky, 1993, Natvig et al., 2006).

3. El SOC como variable mediadora en los procesos de estrés y salud. (Carmel
et al., 1991; Ungar & Florian, 2004; Moreno-Jiménez et al., 1997). Segun
Antonovsky (1993), los efectos moderadores del sentido de coherencia en el
estres se deben a su influencia en la eleccion de las estrategias de
afrontamiento. Para el autor, el sentido de coherencia no es una estrategia de
afrontamiento por si misma, si bien los individuos con un alto sentido de
coherencia son mas flexibles y dispuestos a adoptar estrategias de
afrontamiento apropiadas a las necesidades especificas de la situaciéon (Ben-
David & Leichtentritt, 1999; Cohen & Dekel, 2000; Gallagher et al., 1994;
Margalit et al., 1992; Pallant & Lae, 2002). Sin embargo, hay pocos estudios
que profundizan en la relacién entre el sentido de coherencia y la utilizacion
de estrategias de afrontamiento en una muestra de poblacién general. Por
Gltimo, un estudio de Strang & Strang (2001) indica relacién entre la
dimension de manejabilidad y bldsqueda de apoyo social y reinterpretacion

positiva y también, con significacion y religion.

Por Gltimo, la revisién de los estudios que relacionan sentido de coherencia y
envejecimiento es diversa (Dejo, 2007; Espinosa-Merina, 2014). Se centra en tres

poblaciones diferentes, las personas mayores, cuidadores informales, principalmente,
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familiares y cuidadores formales. En relacion con los cuidadores familiares vy
profesionales el interés es el mismo. Hasta hace relativamente poco tiempo, los estudios
se han centrado en las consecuencias negativas del cuidado (Cerquera et al., 2014,
Delgado et al., 2014; Moreno-Gavifio et al., 2008; Pérez et al., 2012; Vasquez et al.,
2012). Pero cada vez son més los estudios que muestran interés por las consecuencias
positivas en el cuidador/a donde el término satisfaccién ha sido el més utilizado
(Kramer, 1997). Un estudio de Lopez et al. (2005) refleja que la satisfaccion de los
cuidadores/as les ayuda a incrementar su autoestima y da un mayor sentido a sus vidas.
Pero otras consecuencias positivas comienzan a trabajarse como, por ejemplo, el sentido
de coherencia (Buendia y Ramos, 2001; Espinosa, 2014; Farran et al., 1999; Fernandez-
Capo y Gual-Garcia, 2005; Garcia-Carmona y Robles-Ortega, 2011). En esta linea, el
cuidador/a informal tiene que buscar sentido a la vida para cuidar y eso le pueda ayudar
a soportar mejor la situacion de cuidar. Frankl (1999) o Fernandez-Capo y Gual-Garcia
(2005, 2010) e incluso, un mayor sentido del cuidado se relaciona con menores niveles
de depresion y ansiedad en personas cuidadores familiares de mayores dependientes
(Lopez-Martinez et al., 2019; Noonan & Tennsdedt, 1997). Estudios recientes con
cuidadores de personas con demencia muestran que contar con mayor 0 menos sentido
de coherencia influye en la percepcion de carga y en los sintomas de ansiedad y
depresion. Asi, por ejemplo, aquellos cuidadores con un sentido de coherencia mayor
presentan una menor percepcion de carga por la prestacion de asistencia a personas
dependientes y un mayor nivel de bienestar. Sin embargo, aquellos con un SOC menor
informan de mayores sintomas de ansiedad y depresion (Orgeta & Lo Sterzo, 2013;
Turrd et al., 2017; Virues-Ortega et. al., 2017). Ademas, se ha encontrado que el
Sentido de Coherencia es un factor protector para manejar el afrontamiento ante el
estrés ya que los cuidadores con un fuerte SOC parecen ser menos propensos a
experimentar tensién personal (Matsushita et al., 2014). Por ultimo, en un estudio
reciente se encontré que las fortalezas personales (p.ej., optimismo, resiliencia, sentido
de coherencia, etc.) mediaron totalmente la relacién entre las variables de dinamica
familiar (p.ej., empatia, cohesion, flexibilidad, comunicacion, satisfaccion, patologia,
etc.) y la salud mental del cuidador (p.ej., depresion, ansiedad y satisfaccion con la vida,
etc.) de forma positiva, de tal forma que la variable dindmica familiar fue asociada con
el sentido de coherencia del cuidador, resiliencia, ansiedad y satisfaccion con la vida
(Trujillo et al., 2015).
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Resumiendo, el sentido de coherencia es una variable relevante a la hora de

explicar las consecuencias positivas del cuidado.
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Capitulo 4. METODOLOGIA

Como consecuencia de todo el planteamiento tedrico descrito a lo largo de las
paginas precedentes, a continuacion, se explicitan los objetivos y las hipdtesis del

trabajo de investigacion empirico.

1. Objetivo general

El objetivo del presente estudio es profundizar en el analisis del papel de la
familia en el cuidado de la persona mayor institucionalizada a partir del estudio de
variables como la participacion, estrés percibido o carga, afrontamiento, bienestar
subjetivo, sentimientos de culpa y sentido de coherencia como factores que pueden
potenciar o amortiguar el impacto que los estresores tienen sobre el bienestar y/o

malestar del cuidador/a informal.

2.0bjetivos especificos

Teniendo en cuenta la naturaleza exploratoria de la mayoria de las relaciones

propuestas, se plantean los siguientes objetivos especificos:

1. Describir las variables sociodemogréaficas, asi como las caracteristicas

asociadas al cuidado de los cuidadores familiares.
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2. Descubrir las estrategias de afrontamiento més utilizadas por los cuidadores

familiares en el proceso del cuidado.

3. Evaluar las variables asociadas al efecto positivo o negativo del cuidado en
los cuidadores familiares: nivel de estrés percibido o carga, sentimiento de

culpa, sentido de coherencia y bienestar subjetivo.

4. Examinar si existen diferencias vinculadas a la edad, al género y al grado de
parentesco en las estrategias de afrontamiento y en las variables asociadas al

efecto del cuidado.

5. Analizar los efectos de las estrategias de afrontamiento sobre el estrés de los
cuidadores familiares, incluyendo la culpa como factor mediador en las

estrategias desadaptativas.

3. Hipotesis

Con el fin de abordar los objetivos anteriores en relacion con las variables

estudiadas, se elaboraron diversas hipotesis de investigacion.

1. Sobre las caracteristicas asociadas al cuidado

H1. Se espera que mas de la mitad de los cuidadores familiares proporcionen

cuidados con frecuencia diaria en acompafiamiento emocional y social.

H2. No se espera encontrar diferencias en la frecuencia y el tipo de cuidados

realizados segun el grado de parentesco, edad y género de los cuidadores familiares.

2. Sobre las estrategias de afrontamiento

H3. Se espera que los cuidadores familiares empleen con mayor frecuencia
estrategias de afrontamiento activas centradas en la cognicion y menos en la

emocion.
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H4. La frecuencia de las estrategias de afrontamiento sera diferente en funcién de la
edad, de tal modo que habra una mayor frecuencia de las estrategias activas

cognitivas y emocionales en las personas de mas edad.

H5. El género marcard diferencias en la frecuencia de las estrategias de
afrontamiento; es probable que las mujeres cuidadoras tiendan a utilizar mas
estrategias de afrontamiento menos adaptativas, como las centradas en la emocion o

las pasivas/evitativas.

H6. Existiran diferencias significativas en la frecuencia de las estrategias de

afrontamiento vinculadas al grado de parentesco de los cuidadores familiares.

3. Sobre las variables asociadas al efecto del cuidado

H7. Se espera que la mayoria de los cuidadores familiares presenten puntuaciones

altas en estrés percibido y éste sera mayor en las mujeres cuidadoras.

H8. Existiran diferencias significativas en los sentimientos de culpa vinculadas al
género; es posible que las mujeres cuidadoras se sientan mas culpables. Asimismo,
se espera encontrar diferencias vinculadas a la edad y al parentesco del cuidador

familiar.

H9. La mayor parte de los cuidadores familiares mostraran niveles altos de sentido
de coherencia y éste no sera diferente en funcion de las variables sociodemogréaficas

(edad, género y parentesco).

H10. Se espera que la mayoria de los cuidadores familiares presenten niveles altos
de bienestar subjetivo y éste sera diferente en funcion de la edad y el parentesco del

cuidador familiar. No se esperan encontrar diferencias vinculadas al género.

4. Sobre los efectos del cuidado

H11. Se espera que los cuidadores que utilizan con mayor frecuencia estrategias de

afrontamiento adaptativas soporten un menor nivel de estrés percibido o carga, un
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mejor bienestar subjetivo, menos sentimientos de culpa y mayor sentido de

coherencia.

H12. Las estrategias de afrontamiento adaptativas deberian agruparse en un factor
que prediga negativamente el estrés.

H13. Las estrategias de afrontamiento desadaptativas, mediadas por la culpa del
cuidador predecirian de forma positiva la carga o estrés del cuidador.

4. Participantes

La muestra que participo en el estudio estuvo compuesta por 201 cuidadores
informales de personas institucionalizadas en la residencia ORPEA (Logrofio, La Rioja)
Un 31,8% de hombres y un 68,2% de mujeres, con una media de edad 59,3 afios (DT=

12,04), con un rango de edad de 29 a 89 afios (véase tabla 9).

Tabla 9.
Caracteristicas sociodemograficas y relacionadas con el cuidado de los cuidadores
familiares

Categorias/Valores Porcentaje (%)
Sexo Hombre 31,8%
Mujer 68,2%
Edad <40 afios 4,5%
41-64 afios 65,2%
>65 afios 30,3%
Estado civil Soltero/a 14,9%
Separado y/o divorciado 9,0%
Viudo/a 5,5%
Casado/a 70,6%
Nivel educativo Basicos/primarios 25,3%
Secundarios 28,4%
Universitarios 46,3%
Parentesco Conyuge/padre-madre 7,0%
Hijos/hermano 72,6%
Otros (cufiados, nietos, etc.) 20,4%
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Destaca en cuanto al perfil de cuidador familiar como principales caracteristicas
el alto porcentaje de mujeres, personas de mediana edad, que presentan niveles
académicos altos y les une una relacion de parentesco de primer grado siendo

principalmente hijos o hermanos.

5. Instrumentos

La evaluacion incluia la recogida de datos sociodemograficos del cuidador
familiar y datos relacionados con el cuidado (p.ej., motivo de ingreso, frecuencia de
visita, tiempo empleado en el cuidado antes y después del ingreso).

En relacion a los instrumentos, se administraron las siguientes pruebas: (1)
Cuestionario de Estrés Percibido -EEP-14- (Cohen, Kamarck & Mermelstein, 1983;
adaptacion de Remor, 2001, 2006); (2) El Cuestionario de afrontamiento -BRIEF
COPE-28 (Carver, 1997; adaptado por Crespo y Lopez, 2007); (3) El indice de
Bienestar Subjetivo -PGWBI-22- (Dupuy, 1984; adaptado por Badia, 1996); (4) El
Cuestionario de Culpa para el Cuidado -CGQ-22- (Losada, Marquez-Gonzélez,
Pefiacoba y Romero-Moreno, 2010); (5) EI Cuestionario de Sentido de Coherencia -
SOC-13- (Antonosky, 1993; validado por Manga, 2006).

A continuacion, se pasa a explicar los datos mas destacados de cada instrumento.

5.1. El Cuestionario de Estres Percibido (PSS-14)

Este cuestionario evalla el grado en que las situaciones de la vida son valoradas
como estresantes por las personas. Concretamente, el grado de control subjetivo sobre
las situaciones impredecibles o inesperadas y el malestar que acompafa a la falta de

control percibido. Proporciona una medida global de estrés percibido en el Gltimo mes.

Consta de 14 items, con un formato de respuesta de una escala de cinco puntos
(0 =nunca, 1 = casi nunca, 2 =de vez en cuando, 3 = a menudo, 4 = muy a menudo). La
puntuacion total de la PSS se obtiene sumando todos los items una vez invertidas

invirtiendo las puntuaciones de los items 4, 5, 6, 7, 9, 10 y 13. La puntuacién directa
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obtenida de 0 a 54 indica que a una mayor puntuacion corresponde un mayor nivel de

estrés percibido y viceversa.

La version espafiola de este instrumento ha mostrado una fiabilidad adecuada
(consistencia interna, alfa = 0,81; test-retest, r = 0,73), validez convergente y
sensibilidad (Remor y Carrobles, 2001; Remor, 2006).

5.2. El Cuestionario de Afrontamiento (BRIEF COPE-28)

Se administrd la version reducida de 28 items del cuestionario de afrontamiento
-COPE- desarrollada por Carver, Sheir & Weintraub (1989). Esta prueba, con 60 items
en su version original, se utiliza para evaluar aquellas conductas que el sujeto pone en
marcha cuando se enfrenta a una situacion que le genera estrés. Estd basado en el
modelo de estrés de Lazarus & Folkman (1984) y en el modelo de autorregulacion
conductual de Carver & Sheider (1981, 1990). Ademas, hicieron uso de medidas
preexistentes, las cuales contribuyeron a la formulacion del cuestionario.

Se responde en una escala tipo Likert de 4 puntos (de 0 a 3, donde 0 es “no, en

absoluto” y 3 es “mucho”). Mide 14 estrategias de afrontamiento diferentes:

1. Afrontamiento activo (A). Iniciar acciones directas, incrementar los propios

refuerzos, eliminar o paliar el estresor (items 2 y 10).
2. Planificacion (P). Pensar como va a hacer frente al estresor y planificar
estrategias de accion, los pasos a dar y la direccion de los esfuerzos a realizar

(items 6 y 26).

3. Apoyo social emocional (E). Obtener simpatia o apoyo emocional de alguien
(tems 9y 17).

4. Apoyo social instrumental (S). Buscar ayuda, informacion o consejo a personas

competentes acerca de lo que debe hacer (items 1y 28).
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Religion (R). La tendencia a volver hacia la religion en momentos de estrés,
aumentar su participacion e implicacion en actividades religiosas (items 16 y
20).

Reinterpretacion positiva (RP). Buscar el lado positivo y favorable del problema
e intentar mejorar o crecer a partir de la situacion (items 14 y 18).

Aceptacion (Ac). Aceptar el hecho de que el suceso ha ocurrido y es real (items 3
y 21).

Negacion (N). Negar la realidad del suceso estresante (items 5y 13).

Humor (H). Hacer bromas sobre el estresor o reirse de las situaciones estresantes

haciendo burlas de esta (items 7 y 19).

Autodistraccion (Ad). Concentrarse en otros proyectos intentando distraerse con

otras actividades para tratar de no concentrarse en el estresor (items 4y 22).

Autoinculpacion (Ai). Se refiere a la autocritica por la responsabilidad en la
situacion (items 8 y 27), esta estrategia de afrontamiento ha reflejado un pobre

ajuste al estrés en diversos estudios (Bolger, 1990; McCrae & Costa, 1986).

Desconexién conductual (DC). Reducir los esfuerzos para tratar con el estresor
incluso renunciando a cualquier esfuerzo o abandonar cualquier tentativa de

alcanzar el objetivo con el que el estresor esta interfiriendo (items 11y 25).

Desahogo emocional (D). Aumento de la conciencia del propio malestar
emocional, acompafiado de una tendencia a expresar o descargar estos

sentimientos (items 12 y 23).

Uso de sustancias (Us). Tomar alcohol u otras sustancias con el fin de sentirse
bien o para ayudarse a soportar el estresor (items 15y 24). Todos los items son
positivos de tal manera que a mayor puntuacion en cada modo de afrontamiento

mayor utilizacién de esa estrategia.
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Tiene buenas propiedades psicométricas (Carver, 1997), con una fiabilidad
interna medida por el coeficiente alfa de Cronbach entre 0,50 y 0,90 para las diferentes
escalas (sélo en tres escalas, Desahogarse, Negacion y Aceptacion, esta por debajo de
0,60).

5.3. El indice de Bienestar Subjetivo (PGWBI-22)
Es un Instrumento que contiene 22 items distribuidos en seis dimensiones.

1. Ansiedad (items 5, 8, 17, 19, 22). El item 19 es invertido. P.ej. “;Ha
sufrido de los nervios?” o “;En términos generales, ha estado en

tension?

2. Bienestar (items 1, 9, 15, 20). Los items 1y 9 son invertidos. P.ej. “En

“«

general, ;qué tal se ha sentido?” o “;Se ha sentido satisfecho y contento

con su vida personal?”

3. Depresion (items 3, 7, 11). El item 7 es invertido. P.ej. “;Se ha sentido

deprimido? o “Me he sentido triste y desanimado”

4. Autocontrol (items 4, 14, 18). Los items 4 y 14 son invertidos. P.ej.
“¢Ha sido capaz de dominar completamente su comportamiento,
pensamientos, emociones y sentimientos” o “¢Se ha sentido tan triste y
desanimado o tuvo tantos problemas que llegé a preguntarse si habia

algo que valiera la pena?”

5. Vitalidad (items 6, 12, 16, 21). Los items 6, 16 y 21 son invertidos. P.gj.
“¢Cuanta energia, o vitalidad ha tenido o sentido? o “Me he sentido

fresco y descansado.”

6. Salud general (items 2, 10, 13). El item 10 es invertido. P.ej. “;Con qué

frecuencia ha tenido molestias a causa de una enfermedad, malestar o
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dolor?” o “;Se ha sentido lo suficientemente bien para hacer las cosas

que le gusta hacer o que ha tenido que hacer?”.

Las preguntas estan disefiadas para ser respondidas en una escala tipo Likert de 6
puntos de respuesta distribuidas de acuerdo con el grado, intensidad o frecuencia del
indicar en la dltima semana (Badia y cols., 2002). La respuesta a estos items tiene dos
direcciones, directa (se registra con puntuaciones de 1, 2, 3, 4, 5 a 6) e indirecta (se
registra con puntuaciones inversas de 6, 5, 4, 3, 2 a 1). La puntuacion total del PGWBI
oscila entre 22 y 132 (grave malestar a bienestar positivo), puntuaciones altas significan
mayor bienestar. También, se obtiene una puntuacion para cada una de las seis
dimensiones, desde 0 a 60 (que representa malestar grave), 61 a 72 (malestar moderado)
y 73 a 100 (bienestar positivo).

La version americana fue traducida y retrotraducida de forma independiente por
tres bilingues y la comprensibilidad de una version consensuada se probé en un estudio
piloto. La validez de constructo y la consistencia interna del cuestionario se probaron en
104 pacientes (52 pacientes con hipertension arterial que acudian a un centro de
atencion primaria y 52 pacientes con enfermedad rental terminal en hemodialisis). Al
mismo tiempo que el PGWBI, a los pacientes se les administré el Cuestionario de Salud
General (GHQ-12) y tres categorias psicosociales del Perfil de Impacto de la
Enfermedad (SIP-PD). A los pacientes del grupo dialisis se les administré el PGWBI en
dos ocasiones, con dos semanas de diferencia. El PGWBI se correlacion6 de moderada
a alta con el GHQ-12 (r=-0,71) y con el SIP-PD (r=-0,69). La consistencia interna
general medida por el coeficiente a de Cronbach fue 0,94. Por dimensiones, los
coeficientes o de PGWBI variaron de 0,56 (Autocontrol) a 0,88 (Ansiedad). No se
encontraron diferencias en las puntuaciones medias del PGWBI entre los dos grupos de
pacientes estudiados. El coeficiente de correlacidn intraclase test-retest de dos semanas
fue de 0,76. La similitud de las caracteristicas operativas apoya la afirmacion de que las
versiones espafiola y americana del PGWBI son conceptualmente equivalentes. Se
necesita mas investigacion sobre la confiabilidad y la capacidad de respuesta de las
diferentes dimensiones del cuestionario. Estos resultados sugieren que solo se deben
utilizar puntuaciones globales al realizar comparaciones individuales (Badia et al.,
1996).
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5.4. El Cuestionario de Culpa para el Cuidado (CGQ-22)

Evalla los pensamientos y sentimientos de culpa respecto al cuidado durante la

semana pasada a través de 22 items.

Presenta un rango de respuestas tipo Likert con 4 opciones (0 = nunca, 1 =
raramente, 2 = algunas veces, 3 = muchas veces y 4 = siempre o la mayoria del tiempo).
Se divide en cinco factores o subescalas que representan distintos tipos de culpa con
relacion al cuidado:

1. Culpa por estar haciéndolo mal con la persona cuidada (items 2, 8, 10,
11, 12, 14y 20). P.ej. “Me he sentido culpable por la forma en que me
he comportado en ocasiones con mi familiar” o “Me he sentido mal por
cosas que quiza habia hecho mal con la persona a la que estoy

cuidando”.

2. Culpa por fracasar al responder a los desafios del cuidado (items 5, 6, 9,
13,21y 22). P.ej. “He pensado que no estoy haciendo las cosas bien con
la persona a la que estoy cuidando” o “He pensado que, teniendo en
cuenta las circunstancias, estoy haciendo bien mi tarea como

cuidador/a’”.

3. Culpa por el autocuidado (items 1, 7, 15y 16). P.ej. “Me he sentido mal
por haber hecho algun plan o actividad sin contar con mi familiar “o
“Cuando he salido a hacer alguna actividad agradable como ir a cenar
a un restaurante, me he sentido culpable y no he dejado de pensar que

deberia estar cuidando a atendiendo a mi familiar”.

4. Culpa por descuidar a otros familiares (items 3 y 4). P.ej. “Me he
sentido mal por no atender a mis otros familiares (marido, mujer,
hijos...) como deberia, debido al cuidado.” o “Me he sentido mal por no

poder dedicar mas tiempo a mi familia (marido, mujer, hijos...) como

deberia, debido al cuidado.”

90



El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

5. Culpa por tener emociones negativas hacia otras personas (items 17, 18
y 19). P.¢j. “Me he sentido culpable por desear que a otros les toque
esta cruz o sufran lo mismo que yo” o Me he sentido mala persona por
odiar y/o envidiar a otros familiares que podrian hacerse responsables

parcialmente del cuidado y no lo hacen”.

La puntacion total se obtiene de la suma de las puntuaciones pertenecientes a
cada subescala (item 6 invertido). A mayor puntuacion mas sentimientos de culpa.

Esta escala muestra excelentes propiedades psicométricas. Presenta una buena
consistencia interna, medida a través del coeficiente alpha de Cronbach de 0,88 (Losada
et al., 2010).

5.5. El Cuestionario de Sentido de Coherencia (SOC-13)

Se aplicd la version abreviada del Cuestionario SOC de Antonosvky (1993). Su
disefio se apoya en la teoria factorial de Guttman (1947, 1950). Ha sido utilizada en 33
idiomas, en todas las clases sociales y en todas las edades desde nifios de 10 afios, no
mostrando dificultad en su contestacion incluso personas mayores (Steiner, Raube &
Stuck, 1996). Tambien, ha sido utilizada en paises de muy diversas culturas, por lo que

se considera un instrumento transcultural (Eriksson & Lindstrém, 2005).

Consta de 13 items que se responden en una escala tipo Likert de 7 puntos
(siendo 1 = siempre y 7 = nunca). El rango de puntuaciones va de 13 a 91, a mayor
puntuacion mayor sentido de coherencia y viceversa. Incluye tres escalas

correspondientes a las tres dimensiones del constructo:

1. Comprensibilidad. Se refiere a la sensaciébn de que es posible
comprender lo que sucede y se evalta con los items 2, 6, 8, 9 y 11 del
cuestionario; el item nimero 2 invierte su puntuacion en la correccion ya
que esta formulado en el sentido opuesto al resto. P.ej. “;Te has quedado

alguna vez sorprendido/a por el comportamiento de personas que creias
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conocer bien” o “iMuchas veces sientes que te encuentras en una

situacion poco habitual, sin saber qué hacer?

2. Manejabilidad. Describe los recursos necesarios para solucionar los
problemas estan a disposicion de la persona y estd compuesta por los
items 3, 5, 10 y 13; los items 3 y 10 invierten su puntuacién ya que se
expresan de manera opuesta. P. ¢j. “;Te has sentido decepcionado/a por
personas con las que de entrada contabas” o ;Tienes la sensacion de

que no eres tratado con justicia” .

3. Significabilidad. Es la experiencia de que la vida vale la pena, de que los
retos se merecen los esfuerzos, de que son significativos de nuestro
compromiso. Se mide con cuatro items, los nimeros 1, 4, 7y 12 y; los
items 1y 7 invierten su puntuacion ya que se expresan de forma opuesta.
P.ej. “Tienes la impresion de que no te interesas por lo que pasa a tu

alrededor” o “Hasta ahora en la vida:”

La fiabilidad interna, medida con alpha de Cronbach se encuentra entre 0,70 y
0,92. La correlacion test-retest muestra una considerable estabilidad como por ejemplo
0,54 en un periodo de 2 afios. Se muestra también una elevada validez de contenido,
consenso Yy constructo (Antonovsky, 1993; von Bothmer & Fridlund, 2003; Eriksson &
Lindstrom, 2005; Feldt et al., 2000, 2003; Hakanen et al., 2007; Jellesma et al., 2006;
Natvig et al., 2006; Schnyde et al., 2000; Veenstra et al., 2005).

La estructura factorial de la escala en las tres dimensiones no esta
completamente clara, el SOC parece ser un concepto multidimensional mas que
unidimensional. Se han encontrado diferencias con respecto al sexo, aunque son
pequefias, parece que los hombres muestran un nivel mas elevado de SOC que las
mujeres (Antonovsky & Sagy, 2001; Eriksson & Lindstrém, 2005; Jogersen et al., 1999;
Natvig et al., 2006). Se han obtenido también resultados aceptables en cuanto a la
validez discriminativa (Hart et al., 1991; Langius & Bjorvell, 1993) y de prediccién
(Erikson & Lindstrom, 2005; Kivimaki et al., 2002; Suominen et al., 2001).
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6. Procedimiento

Se elabord un listado completo sobre el familiar de referencia de cada persona
mayor institucionalizada. A partir de éste, se cita de modo presencial y se realiza una
breve explicacion sobre el estudio donde se le solicita colaboracion. Si deciden
participar, se les explica el objetivo del estudio y se solicita consentimiento informado
por escrito antes de proceder a la recogida de datos. A continuacion, se les explica que
ese les va a solicitar informacion sobre indicadores sociodemogréficos y sobre las

variables estudiadas.

Utilizando el formato de entrevista semiestructurada, se les aplicaron los
instrumentos descritos en el apartado anterior en el despacho de departamento de
psicologia. En todo momento se tratd de crear una situacion natural y un ambiente
relajado y cordial para lograr que las respuestas fueran lo mas espontaneas y fiables
posibles. Se adaptaba el lenguaje utilizado, la peticion de informacion y el tiempo
dedicado en funcion de las caracteristicas y circunstancias de cada persona.

Aproximadamente se tardd para cada una de las entrevistas una hora y media.

A pesar de la dedicacidn puesta en la seleccion y en la recogida de datos, se
encontraron algunas dificultades. Entre ellas destacamos: la existencia de personas que
no quisieron completar la entrevista aduciendo cansancio 0 porque consideraban que
eran demasiadas preguntas, negativismo a participar por no tener tiempo e incluso,

dificultades para concertar cita programada.

7. Analisis estadisticos

Para la organizacion y tratamiento de los datos obtenidos se elaboré una base de
datos con soporte del programa estadistico SPSS 25. Asi pues, se realizaron los analisis
de datos estadisticos para confirmar o rechazar las hipétesis planteadas. Se realizaron
analisis descriptivos para los datos sociodemograficos de la muestra. Fueron calculados
con medidas de tendencia central, de dispersion y de frecuencias. Utilizamos el andlisis
de correlacidn lineal, mediante el coeficiente de correlacion de Pearson, para averiguar

el grado de relacion entre diferentes variables. Para conocer las diferencias
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significativas entre los grupos, procedimos al analisis de varianza de una via
multivariada (MANOVA) con ajuste de comparaciones post-hoc con el método Tuckey.
A través del modelo de ecuaciones estructurales para probar y estimar relaciones. El
nivel de significacion fue fijado al 0,05.

Para los analisis confirmatorios, se utilizd el programa EQS, que ofrece un
examen simultaneo de la varianza entre multiples variables dependientes e
independientes y permite el analisis de variables observadas y no observadas. Se
Ilevaron a cabo analisis de factores confirmatorios (CFA) en la matriz de covarianza,
utilizando el método de maxima verosimilitud, que es robusto a la no normalidad. El
ajuste del analisis factorial confirmatorio se evalud utilizando los criterios sefialados por
Hu y Bentler (1999) y Tanaka (1993). Dado que el tamafio muestral influye en la
decision de aceptar o rechazar un modelo se aplicaron los siguientes criterios para
evaluar la idoneidad: (a) estadistico chi-cuadrado; (b) razon Chi-cuadrado/grados de
libertad; (c) el indice de ajuste comparativo (CFI) y el GFI como medida de la
proporcion de covarianza varianza explicada; y (d) el error cuadratico medio de
aproximacion (RMSEA). El estadistico Chi-cuadrado comprueba la significancia del
modelo, contrasta la hipotesis nula de que todos los errores de nuestro modelo son
nulos; por lo tanto, se busca “No” rechazar esta hipotesis. Para no rechazarla, el nivel de
significancia debe ser superior al 0,05. La Razon Chi-cuadrado/grados de libertad
(x?/g.l.) se utiliza dado que ante muestras grandes es facil obtener un grado de
significancia superior a 0,05 en el estadistico chi-cuadrado, es por ello que se ajusta por
los grados de libertad. Se recomiendan valores mayores que 2. El indice de ajuste
Comparativo (CFl), indica un buen ajuste del modelo con valores superiores a 0,90 y
proximos a 1 al igual que el GFI. Finalmente, en cuanto a la Raiz cuadrada del error
medio cuadratico (RMSEA), sugiriéndose su efectividad para compensar el efecto de la
complejidad del modelo dividiendo por el nimero de grados de libertad para probar el

modelo, valores inferiores a 0,08 son indicativos de un buen ajuste.
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Capitulo 5. RESULTADOS

A continuacion, presentamos los resultados de la investigacion. Para facilitar la
comprension de estos, se han agrupado de la siguiente forma: andlisis descriptivo de las
variables incluidas en el estudio, diferencias vinculadas a las variables
sociodemograficas (edad, sexo y parentesco) y, por ultimo, el analisis de la relacién

entre las estrategias de afrontamiento y los efectos del cuidado.

1.Caracteristicas asociadas al cuidado

Como primera hipotesis se esperaba una alta frecuencia de visita por parte de los
cuidadores, asi como que el acompafiamiento que realizaran fuera principalmente
emocional y social. Para examinar las caracteristicas asociadas al cuidado, realizamos
un analisis de frecuencias en el que se observo que la frecuencia de visitas realizada por
los cuidadores familiares es alta (75,6), es decir, practicamente visitan a diario o de 2-6

veces a la semana (Figura 5).
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Figura 5.
Frecuencia de visita de los cuidadores familiares
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Por lo que respecta a la funcion que desempefian durante las visitas los
cuidadores familiares (Figura 6), estas principalmente tienen un caracter emocional y
social durante las visitas (62,7%), seguido de la supervision y control de los cuidados
(21,9%). El tipo de actividad que realizan en menor medida es la participacion activa
asistencial (15,4%).

Figura 6.
Tipo de cuidados durante las visitas
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La hipdtesis sobre la frecuencia y tipo de cuidados (H1) se ve confirmada por los
resultados.

Para valorar la existencia o no de diferencias significativas en la frecuencia y el
tipo de cuidados realizados vinculados a la edad y al género, se calcularon 4 contrastes
Chi-cuadrado de Pearson (X?) (véase tabla 11). No aparecieron diferencias
significativas en la frecuencia de visitas ni en funcion de la edad (X2 (1,201) =1,05; p=
0,30; V de Cramer=0,07) ni en funcion del género X? (1,201) =0,24; p= 0,60; V de
Cramer=0,04).

Tabla 10.
Frecuencia en la cantidad de visitas segun la edad y el género

EDAD GENERO
<64 afios 65+ afios Hombre Mujer
Media/Baja 37 12 17 32
Alta 103 49 47 105
TOTAL 140 61 64 137

Tampoco aparecieron en el tipo de cuidados realizados vinculadas a la edad (X2
(2,201) =2,38; p= 0,31; V de Cramer=0,11) y al género (X? (2,201) =2,34; p= 0,31; V
de Cramer=0,11), véase tabla 12.

Tabla 11.
Frecuencia en el tipo de cuidados segun la edad y el género

EDAD GENERO
<64 aiios 65+ aiios Hombre Mujer
Participacion asistencial 18 13 8 23
Acompaiiamiento emocional y social 91 35 45 81
Supervision y control de cuidados 31 13 11 33
TOTAL 140 61 64 137

Para comprobar las diferencias vinculadas al grado de parentesco, se realizaron

analisis de varianza de un factor (ANOVA) tomando como variables dependientes la
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frecuencia y tipo de cuidados y, como variable independiente el grado de parentesco.
Los resultados mostraron diferencias en la frecuencia de visitas (F2.200=4,93; p<0,01), y
en el tipo de cuidados realizados (F2,200=6,39; p<0,01), véase tabla 13. Los cuidadores
conyuges Vvisitan significativamente més a sus familiares que los hijos u otros
familiares. Asimismo, los cuidadores hijos realizan mas acompafiamiento emocional y

social en comparacion con los conyuges u otros familiares cuidadores.

Tabla 12.
Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesis) de la frecuencia de visitas vinculadas
al grado de parentesco

GRADO DE PARENTESCO

Conyuge Hijo Otros
Frecuencia de visitas 1,93(0,27) 1,79(0,41)  1,59(0,40)
Tipos de cuidados 1,57(0,43) 2,14(0,76)  1,98(0,57)

Por lo tanto, nuestra prediccion se ve en parte confirmada. No aparecieron
diferencias en funcion de las variables sociodemogréaficas edad y género, es decir, la
frecuencia y tipo de cuidados realizados por los hombres y mujeres cuidadores, asi
como por los cuidadores < 64 afios y los de 65+ afios es similar, pero si en funcion del

grado de parentesco.

2. Estrategias de afrontamiento

Respecto al andlisis de los recursos de afrontamiento utilizados por los
cuidadores, el primer paso fue comprobar la fiabilidad del Cuestionario de
afrontamiento - BRIEF COPE-28 (Carver, 1997; adaptado por Crespo y Lopez, 2007).

Para ello, se calcul6 el Alpha de Cronbach obteniendo una puntuacion de 0,76.

Para examinar qué estrategias de afrontamiento eran las mas utilizadas por los
cuidadores, calculamos las medias y desviaciones tipicas. En la tabla 14 se presenta el
orden en que los diferentes tipos de afrontamiento son utilizados por los participantes en

este estudio.
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Tabla 13.
Estrategias de afrontamiento de los cuidadores

Media (DT)
Afrontamiento activo 4,52 (1,30)
Aceptacion 4,36 (1,37)
Planificacion 3,82 (1,60)
Apoyo emocional 3,03 (1,67)
Reevaluacion positiva 2,95 (1,68)
Apoyo instrumental 2,75 (1,51)
Autodistraccion 2,71 (1,75)
Desahogo emocional 2,42 (1,83)
Humor 1,73 (1,82)
Religion 1,69 (1,94)
Autoinculpacion 1,48 (1,34)
Negacion 0,81 (1,30)
Desconexion conductual 0,28 (0,75)
Uso de sustancias 0,16 (0,72)

Como queda reflejado en la tabla 14, los cuidadores participantes son muy
activos a la hora de afrontar los diferentes problemas asociados a la situacion de
cuidados, siendo el afrontamiento activo, la aceptacion, la planificacion y el apoyo
emocional las estrategias de afrontamiento més utilizadas. Estrategias como la
reevaluacion positiva, el apoyo instrumental y la autodistraccion son también bastante
frecuentes. Esto significa que los cuidadores de este estudio, en algunos momentos,
buscan el lado positivo y favorable del problema, buscan ayuda, informacion o consejo
y tratan de concentrarse en otras actividades que les permitan distraerse. Por el
contrario, las estrategias pasivas uso de sustancias, desconexion conductual, negacion y
autoinculpacion son las menos utilizadas; los cuidadores no tratan de evadirse tomando
alcohol u otras sustancias, no reducen sus esfuerzos ni niegan sus dificultades o

problemas.

Por tanto, nuestra prediccion sobre las estrategias de afrontamiento mas
utilizadas (H3) se ve en parte confirmada por la naturaleza activa del afrontamiento
utilizado por los cuidadores familiares. Sin embargo, éstos no son totalmente cognitivos
en su modo de hacer frente a los problemas asociados al cuidado, sino que utilizan

indistintamente estrategias activas cognitivas, emocionales y conductuales.
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2.1. Diferencias en las estrategias de afrontamiento vinculadas a las

variables sociodemograficas

Para saber si hay diferencias en factores de afrontamiento en funcion de la
edad, del género y del grado de parentesco, se realizaron analisis de varianza de una
via multivariada (MANOVA), tomando cada una de las estrategias de afrontamiento
como variables dependientes y como factor fijo las variables sociodemogréficas por

separado.

Los resultados de MANOVA indican que la edad influye significativamente en
la frecuencia de las estrategias de afrontamiento activas y pasivas/evitativas utilizadas
(F1,201= 3,34; p< 0,01), véase tabla 14.

Tabla 14.
Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesis) de las estrategias de afrontamiento en
funcion de la edad

EDAD
<64 afios 65+ afios
Afrontamiento activo 4,49(1,29) 4,59(1,35)
Planificacion* 3,97(1,52) 3,48(1,76)
Apoyo emocional 3,14(1,67) 2,80(1,67)
Apoyo instrumental* 2,90(1,52) 2,39(1,61)
Reinterpretacion positiva** 3,14(1,60) 2,51(1,80)
Aceptacion 4,35(1,36) 4,39(1,42)
Humor** 2,06(1,85) 0,95(1,51)
Religion** 1,50(1,86) 2,13(2,06)
Negacion 0,76(1,22) 0,92(1,47)
Autodistraccion®* 2,94(1,65) 2,20(1,89)
Autoinculpacion** 1,64(1,35) 1,13(1,28)
Desconexion conductual 0,35(0,80) 0,13(0,59)
Desahogo emocional** 2,71(1,75) 1,74(1,85)
Uso de sustancias 0,20(0,83) 0,07(0,36)

*P<0,05; **p<0,01

Concretamente, aparecieron diferencias en funcion de la edad en las estrategias

activas de planificacion (F1, 201= 4,10; p< 0,05), apoyo instrumental (F1, 201= 4,83; p<
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0,05), humor (F1, 201= 17,09; p< 0,01), reinterpretacion positiva (F1, 201= 6,18; p< 0,01)
y en las estrategias pasivas/evitativas religion (Fi, 201= 4,57; p< 0,01), autodistraccion
(F1, 201= 7,83; p< 0,01), autoinculpacion (F1, 201= 6,13; p< 0,01) y desahogo emocional
(F1, 200= 12,75; p< 0,01). Los cuidadores familiares mas jovenes (<64 afios) tienden a
planificar estrategias de accidn, a buscar ayuda e informacion a personas competentes, a
reirse de las situaciones estresantes, a buscar el lado positivo y favorable del problema,
a distraerse con otras actividades, a reducir sus esfuerzos para tratar con el estresor y a
expresar su malestar emocional mas que los de 65+ afios. Estos Gnicamente utilizan con

mas frecuencia la religion como modo de afrontar las situaciones asociadas al cuidado.

La hipotesis 4 con relacion a la frecuencia de las estrategias de afrontamiento
vinculadas a la edad se ve confirmada por los resultados anteriormente mencionados
(véanse figura 7 y 8).

Figura 7.
Diferencias de edad en las estrategias activas de afrontamiento
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Figura 8.
Diferencias de edad en las estrategias pasivas de afrontamiento
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Por lo que se refiere al género, éste también influye significativamente en el uso
de las estrategias de afrontamiento (Fi, 200= 4,16; p< 0,01). Concretamente, se
observaron diferencias significativas en la estrategia activa apoyo emocional (Fi,
201= 13,36; p< 0,01) y en las estrategias pasivas/evitativas religion (F1, 201= 8,78; p<
0,01), autodistraccion (F1, 201= 5,38; p< 0,05), desconexién conductual (F1, 201=

4,01; p< 0,05) y desahogo emocional (F1,201= 9,06; p< 0,01), véase tabla 15.

102



El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

Tabla 15.
Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesis) de las estrategias de afrontamiento en
funcion del género

GENERO

Hombre Mujer
Afrontamiento activo 4,42(1,37) 4,56(1,28)
Planificacion 4,02(1,66) 3,73(1,58)
Apoyo emocional** 2,42(1,63) 3,32(1,62)
Apoyo instrumental 2,56(1,61) 2,83(1,47)
Reinterpretacion positiva 2,75(1,76) 3,04(1,65)
Aceptacion 4,47(1,33) 4,31(1,39)
Humor 2,06(1,96) 1,57(1,74)
Religion** 1,11(1,53) 1,96(2,05)
Negacion 0,61(1,26) 0,91(1,32)
Autodistraccion® 2,30(1,77) 2,91(1,71)
Autoinculpacién 1,62(1,46) 1,42(1,29)
Desconexion conductual*® 0,44(0,94) 0,21(0,63)
Desahogo emocional 1,86(1,53) 2,68(1,91)
Uso de sustancias 0,28(1,11) 0,10(0,44)

*P<0,05; **p<0,01

Las mujeres cuidadoras buscan mas el apoyo emocional de otras personas, hacen
un mayor uso de la religion en momentos de estrés, tratan de distraerse con otras
actividades y expresan con mayor frecuencia su malestar emocional. Por el
contrario, los hombres cuidadores tienden a utilizar mas la desconexion conductual
en el afrontamiento de los problemas asociados a la situacién de cuidados. Por
tanto, estos resultados confirman la hipotesis 5 puesto que el género marca
diferencias en la frecuencia de algunas estrategias de afrontamiento, siendo las
mujeres cuidadoras las que utilizan en mayor medida estrategias menos adaptativas

como, por ejemplo, la autodistraccion, la religion, etc. (véase figura 9).
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Figura 9.
Diferencias de género en las estrategias de afrontamiento
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La hipotesis 6 sobre la existencia de diferencias significativas en funcion del
grado de parentesco de los cuidadores familiares se ve confirmada, puesto que los
resultados de MANOVA indican que el grado de parentesco influye
significativamente en la frecuencia de las estrategias de afrontamiento utilizadas
(F2, 198= 1,64; p< 0,05), véase tabla 16.

Tabla 16.
Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesis) de las estrategias de afrontamiento en
funcion del grado de parentesco

GRADO DE PARENTESCO

Cényuge Hijo Otros
Afrontamiento activo 4,93(1,21) 4,40(1,32) 4,80(1,23)
Planificacion 3,71(1,59) 3,79(1,62)  3,95(1,60)
Apoyo emocional** 3,43(1,51) 2,82(1,65) 3,68(1,65)
Apoyo instrumental* 2,43(1,70) 2,60(1,41) 3,37(1,69)
Reinterpretacion positiva 2,57(1,65) 2,89(1,75)  3,29(1,44)
Aceptacion 4,93(1,07) 4,23(1,41) 4,63(1,24)
Humor** 0,21(0,58) 1,79(1,83)  2,00(1,86)
Religion** 2,86(2,35) 1,44(1,83)  2,20(1,97)
Negacion 0,71(1,20) 0,82(1,33) 0,80(1,25)
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Autodistraccion 2,36(1,91) 2,64(1,69) 3,10(1,89)
Autoinculpacion 0,64(0,93) 1,54(1,38) 1,56(1,26)
Desconexion conductual 0,00(0,00) 0,29(0,76)  0,34(0,83)
Desahogo emocional 2,00(2,15) 2,43(1,75) 2,51(2,03)
Uso de sustancias 0,00(0,00) 0,20(0,83)  0,07(0,35)

*p<0,05; **p<0,01

Especificamente, se encontraron diferencias en las estrategias de religion (F2,
198= 5,38; p< 0,01), apoyo emocional (F2, 19s= 4,89; p< 0,01) e instrumental (F2, 108=
4,53; p< 0,05) y humor (F2, 108= 5,62; p< 0,01). Los resultados post-hoc para las
estrategias de afrontamiento indican que los cuidadores conyuges utilizan
significativamente méas la religion como modo de afrontamiento que los hijos
cuidadores. Las estrategias de apoyo emocional e instrumental son utilizadas en
mayor medida por otros familiares cuidadores (p.ej., nietos, cufiados, etc.) respecto
de los cuidadores hijos. Ademas, utilizar el humor como forma de afrontar los
problemas es mayor en otros familiares cuidadores frente a los cuidadores conyuges

e hijos (ver figura 10).

Figura 10.
Diferencias en funcién del grado de parentesco en las estrategias de afrontamiento

3,68
3,43
3,5 3,37
3 2,82
2,6
2,43
2,5
2
2 1,79
1,5
1
0,5 0,21
0 [
Apoyo emocional Apoyo instrumental Humor

H Conyuge M Hijo M Otros

105



El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

3. Variables asociadas a los efectos del cuidado

3.1. Estrés

El primer paso fue la comprobacion de la fiabilidad del Cuestionario de Estres
Percibido -EEP-14- (Cohen, Kamarck & Mermelstein, 1983; adaptacion de Remor,
2001, 2006). Para ello, se calculé el Alpha de Cronbach obteniéndose una puntuacion
de 0,72. Los resultados muestra niveles un poco menores a los obtenidos por los autores
de la validacion espafiola de la escala (Remor y Carrobles, 2001; Remor, 2006).

Los cuidadores que participaron en este estudio no presentan niveles altos de
estres (M= 20,04, DT=9,67). Ademas, después de realizar el analisis de varianza de una
via multivariada (MANOVA) para comprobar la existencia o no de diferencias
significativas en funcion de la edad, del género y del grado de parentesco, se encontrd
que la edad (F1, 196= 19,85; p<0,01) y el grado de parentesco (Fi, 198= 5,84; p<0,05)
influyen significativamente en el mayor o menor nivel de estrés de los cuidadores
familiares. Los resultados de la MANOVA indican que los cuidadores <64 afios
(M=21,88) muestran mayores niveles de estrés en comparacion con los >65 afios
(M=15,50). Asimismo, los hijos cuidadores informan de mayor estrées que los

cuidadores cényuges (Medias de 21,10 y 12,57, respectivamente).

Sin embargo, las mujeres cuidadoras informan de un estrés mayor, éste no es
significativo respecto a los hombres cuidadores (F1, 196= 2,18; p=0,08). Por lo tanto, la

hipédtesis 7 no se ve confirmada.

3.2. Sentimientos de culpa

Los cuidadores que participaron en este estudio no presentan niveles altos de
culpa; al menos, eso es lo que informaron a través del cuestionario de sentimientos de
culpa -CGQ-22- utilizado (M= 15,92, DT= 13,87). La consistencia interna (alpha de
Cronbach) de dicho cuestionario fue de 0,92, en la linea de los obtenidos por los autores
de la escala (Losada et al., 2010).
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Con el fin de comprobar si existen diferencias en funcion de las variables
sociodemograficas edad, género y grado de parentesco en los sentimientos de culpa, se

realizaron analisis de varianza de una via multivariada (MANOVA).

Nuestra prediccion sobre las diferencias en los sentimientos de culpa en funcion
de las variables sociodemograficas edad, género y grado de parentesco (H8) se ve en
parte confirmada por las diferencias significativas encontradas vinculadas a la edad y al
grado de parentesco. Los resultados de MANOVA indican que la edad influye
significativamente en los sentimientos de culpa (Fi, 197= 3,58; p< 0,01) en los
sentimientos de culpa manifestados por los cuidadores familiares. Asi, por ejemplo, se
encontraron diferencias significativas en el sentimiento de culpa por estar haciéndolo
mal con la persona cuidada (F1, 197= 7,34; p< 0,01), por fracasar al responder a los
desafios de los cuidados (Fi, 187= 8,21; p< 0,01), culpa por el autocuidado (Fz, 197=
12,04; p< 0,01), culpa por descuidar a otros familiares (F1, 197= 13,01; p< 0,01) y culpa
por tener emociones negativas hacia otras personas (F1, 197= 6,07; p< 0,05). En todas
ellas, los cuidadores menores de 65 afios se sienten mas culpables que los de 65+ afios
(véase tabla 17).

Tabla 17.
Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesis) de los sentimientos de culpa en funcién
de la edad

EDAD

<64 ainos 65+ anos

Culpa por estar haciéndolo mal con la persona cuidada** 6,83(5,77) 4,52(4,93)

Culpa por fracasar al responder a los desafios** 4,66(4,80) 2,69(3,63)
Culpa por el autocuidado** 3,20(3,49) 1,49(2,36)

Culpa por descuidar a otros familiares 2,35(2,55) 1,05(1,75)
Culpa por tener emociones negativas hacia otros** 1,34(2,01) 0,64(1,43)

*P<0,05; **p<0,01

Al contrario de lo que se esperaba, no se encontraron diferencias significativas
en funcion de si se es hombre o mujer cuidadora (Fi, 197= 1,65; p=0,15). Ambos

presentan puntuaciones similares tanto en la culpa total como en las diferentes
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dimensiones de ésta (p.ej., culpa por el autocuidado, por estar descuidando a otros
familiares, etc.).

Respecto al grado de parentesco, éste si influye significativamente en los
sentimientos de culpa (F, 196= 2,04; p< 0,05), concretamente aparecieron diferencias en
la culpa por fracasar al responder a los cuidados (F2, 196= 5,81; p< 0,01), culpa por el
autocuidado (F», 106= 9,10; p< 0,01) y culpa por descuidar a otros familiares (F2, 196=
4,81; p< 0,01), véase tabla 18.

Tabla 18.
Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesis) de los sentimientos de culpa en funcién
del grado de parentesco

PARENTESCO

Conyuges Hijos Otros

Culpa por estar haciéndolo mal con la persona cuidada 4,07(4,48) 6,66(5,85) 4,87(4,78)

Culpa por fracasar al responder a los desafios** 2,14(2,88) 4,71(4,82) 2,35(3,31)
Culpa por el autocuidado** 0,64(1,65) 3,25(3,50)  1,30(1,96)

Culpa por descuidar a otros familiares** 0,50(1,16) 2,24(2,53)  1,40(1,95)
Culpa por tener emociones negativas hacia otros 0,50(1,16) 1,28(2,02) 0,80(1,42)

*p<0,05; **p<0,01

Los cuidadores hijos son los que tienen mayores sentimientos de culpa por
fracasar en los cuidados (M=4,71), por dedicar tiempo a autocuidarse (M = 3,25) y por
descuidar a otros por cuidar (M = 2,24) en comparacion con los cuidadores cényuges
(Medias de 2,14; 0,64 y 0,50) y otros familiares cuidadores (Medias de 2,35; 1,30 y

1,40, respectivamente), véase figura 11.
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Figura 11.
Diferencias en funcion del grado de parentesco en los sentimientos de culpa de los
cuidadores
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3.3. Sentido de coherencia

Respecto al andlisis del sentido de coherencia de los cuidadores familiares, el
primer paso fue comprobar la fiabilidad de la escala de Sentido de Coherencia (SOC-
13) de Antonosvky (1993). Para ello, se calcul6 el Alpha de Cronbach obteniendo una
puntuacion de 0,83, en la linea de otros estudios (Antonovsky, 1993; von Bothmer &
Fridlund, 2003; Eriksson & Lindstrém, 2005).

Los cuidadores familiares que participaron en este estudio mostraron niveles
medianamente altos de sentido de coherencia (M=65,70; DT=11,45), en
comprensibilidad (M=24,85; DT=4,81), manejabilidad (M=19,89; DT=4,22) vy
Significatibilidad (M=20,91; DT=4,05). Esto significa que los cuidadores tienden a
comprender lo que les pasa y tratan de utilizar los recursos disponibles de manera

efectiva mediante el uso de estrategias adaptativas.

Examinamos la existencia o no de diferencias de edad, género y grado de

parentesco en el sentido de coherencia con analisis de varianza de una via multivariada
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(MANOVA). La edad, el género y el parentesco se tomaron como factores fijos y el
sentido de coherencia como la variable dependiente. Los resultados de la MANOVA
indican que ni la edad (F1, 198= 2,32; p=0,07) ni el género (F1, 19s= 1,97; p=0,12)
influyen significativamente en el mayor o menor nivel de sentido de coherencia. Por el
contrario, el grado de parentesco si marca diferencias (Fi1, 197= 2,28; p< 0,05),
concretamente, en la prueba post-hoc, se encontraron diferencias significativas
Unicamente en la manejabilidad en la que otros cuidadores familiares (cufiados, nietos,
etc.) piensan que tienen mayores recursos para solucionar los problemas asociados al

cuidado que los hijos cuidadores (véase tabla 19).

Tabla 19.
Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesis) del sentido de coherencia en funcién
del grado de parentesco

PARENTESCO
Conyuges Hijos Otros
Comprensibilidad 26,50(3,96) 24,56(5,12) 25,39(3,85)
Manejabilidad* 22,07(3,03)  19,37(4,41) 21,153,34)
Significabilidad 21,43(3,35)  20,52(4,30) 22,12(3,05)

*p<0,05; **p<0,01

Por lo tanto, la hipdtesis 9 se ve confirmada con todos estos resultados.

3.4. Bienestar subjetivo

Los cuidadores que participaron en este estudio presentan niveles altos de
bienestar subjetivo; al menos, eso es lo que informaron a través del cuestionario de
bienestar subjetivo -PGWBI-22- utilizado (M=100,90; DT= 17,32). La consistencia
interna (alpha de Cronbach) de dicho cuestionario fue de 0,93, en la linea de los

obtenidos por los autores de la escala (Badia, 1993).

Nuestra prediccién sobre las diferencias vinculadas a la edad y al grado de

parentesco de los cuidadores familiares en el bienestar subjetivo (H10) se ve en parte
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confirmada por las diferencias significativas encontradas unicamente vinculadas a la
edad (F1, 200= 5,22; p< 0,05) y no al grado de parentesco (F2, 200= 3,41; p< 0,35). Es
decir, la edad influye significativamente en los niveles de bienestar subjetivo de los
cuidadores familiares. Los resultados de la MANOVA muestran que los cuidadores de
65+ afios (M=105,08) muestran niveles mas altos de bienestar subjetivo que los
cuidadores mas jovenes (M=99,07). Por ultimo, como se predijo el género no influye en

los niveles de bienestar subjetivo (F1,200= 1,86; p=0,17).

4. Efectos del cuidado

Para el desarrollo del modelo de prediccion inicial (véase figura 12) nos
basamos en el modelo de conceptual de tres dimensiones (Carver et al., 1989; Coolidge
et al., 2000) que diferencia estrategias centradas en el problema (activo, planificacion y
apoyo instrumental), centradas en la emocion (aceptacion, apoyo emocional, humor,
reinterpretacion positiva y religion) y disfuncionales (desconexion conductual,
autodistraccion, consumo de sustancias, negacion, autoinculpacion y descarga
emocional). Las estrategias agrupadas en el factor latente disfuncional deberian predecir
de forma positiva la cantidad de culpabilidad del cuidador que, a su vez, deberia
predecir de forma positiva la cantidad de estrés percibido, evaluado mediante la escala
PSS-14 (Cohen, Kamarck & Mermelstein, 1983; adaptacion de Remor, 2001, 2006).

Los sentimientos de culpa estan significativamente relacionados con la angustia
del cuidador (Losada et al., 2010) y algunas investigaciones lo consideran como una
emocion principal para los cuidadores, lo que puede exacerbar su sobrecarga (por
ejemplo, Brodaty, 2007). Losada et al. (2018) ofrece evidencia de las vias a través de las
cuales la ambivalencia y los sentimientos de culpa se vincularon con la sintomatologia
depresiva de los cuidadores; brindan apoyo al modelo de estrés y afrontamiento, que
postula que la relacion de los factores estresantes sobre las consecuencias del cuidado

varia segun las variables de recursos.

Los otros dos factores latentes que agrupan las estrategias centradas en el

problema y en la emocidn, deberian mostrar una relacién directa y negativa con la
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cantidad de estrés percibido, dado que tal y como se ha sefialado parecen proteger a los
cuidadores del impacto negativo del estres.

Figura 12.
Modelo inicial de tres dimensiones que predicen estrés.
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Este modelo fue puesto a prueba y los ajustes obtenidos no fueron satisfactorios,
por lo que se decidié poner a prueba un nuevo modelo. Para ello, en vez de diferenciar
entre estrategias focalizadas en el problema, focalizadas en la emocién y disfuncionales,
se opto por poner a prueba el modelo de dos dimensiones (ver figura 13) diferenciando
dos factores latentes que agrupasen las estrategias en adaptativas y desadaptativas tal y
como proponen algunos autores como Meyer (2011). La evidencia indica que las
escalas de afrontamiento adaptativo tienden a estar vinculadas con un resultado
deseable, mientras que las escalas de afrontamiento desadaptativo tienden a estar
asociadas con un resultado no deseado (Carver et al., 1993), es por ello que las
estrategias desadaptativas se relacionarian positivamente con la culpa y ésta a su vez
con el estrés, mientras que las estrategias adaptativas deberian mostrar una relacion

negativa con el estrés.
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Figura 13.
Modelo inicial de dos dimensiones que predicen estrés.
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Al poner a prueba este segundo modelo, los principales indices tampoco
obtuvieron un correcto ajuste y el Wald test (W) indico que deberian eliminarse algunas
dimensiones y su relacion con el correspondiente factor latente, de este modo, se
eliminaron las estrategias de planificacion, apoyo instrumental, humor, religién y apoyo
emocional del afrontamiento adaptativo; y las estrategias consumo de sustancias,

negacion del afrontamiento desadaptativo.

Las modificaciones propuestas fueron realizadas y los indices obtuvieron
adecuados ajustes % (g.l. = 20) = 44,12, p > 0,001, x?/g.l. = 8,51; ademas, los indices de
ajuste comparativo para este modelo mostraron puntuaciones dentro de los parametros
aceptados (CFI = ,901, GFI = ,953, RMSEA = ,078 (90% = Cl = ,047, ,109)), dando

lugar al modelo final (ver figura 14).
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Figura 14.
Modelo final de dos dimensiones que predicen estreés.
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Las hipdtesis 11, 12 y 13 se ven confirmadas por los resultados.

5. Perfil de los cuidadores familiares

Se realiz6 un analisis de correlaciones lineales de Pearson para explorar las
relaciones entre las diferentes variables del estudio y asi poder determinar las

caracteristicas de los cuidadores familiares que participaron en el estudio.

Como se puede apreciar en la tabla 20, los analisis de correlacion indican que el
estrés se relaciona de modo significativo y negativo con el modo de afrontamiento
activo, la estrategia reeinterpretacion positiva, la de aceptacion, el sentido de coherencia
y el bienestar subjetivo; siendo la mayor correlacion negativa la que se da con el
bienestar subjetivo (r=-0,425; p<0,01), y la menor con la estrategia reevaluacion
positiva (r=-0,217; p<0,01). Asimismo, se relaciona positivamente con las estrategias de
negacion, autodistraccion, autoinculpacion, uso de sustancias y los sentimientos de

culpa.
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Por otra parte, se observa que los sentimientos de culpa se asocian negativa y
significativamente con el sentido de coherencia (r=-0,405; p<0,01) y el bienestar
subjetivo (r=-0,411; p<0,01). Sin embargo, se relaciona positivamente con las

estrategias de afrontamiento autodistraccion, autoinculpacién y uso de sustancias.

Ademas, se observa que el sentido de coherencia correlaciona negativamente y
de modo significativo con las estrategias de negacidn, autodistraccion, autoinculpacion,
descarga emocional y uso de sustancias; y, positivamente con el bienestar subjetivo y
las estrategias de afrontamiento activo y aceptacion.

El bienestar subjetivo aparece relacionado significativamente y de modo
positivo a las estrategias de afrontamiento activo, reeinterpretacion positiva y
aceptacion; y, de modo negativo con las estrategias de negacion, autodistraccion,

autoinculpacion, descarga emocional y uso de sustancias.

Por ultimo, en lo que se refiere a las estrategias de afrontamiento activas, el
afrontamiento activo se relaciona de modo significativo y positivo con las estrategias de
afrontamiento activas de planificacion, apoyo emocional, reeinterpretacion positiva y
aceptacion y con la estrategia pasiva cognitiva religion. Asimismo, se relaciona
negativamente con la estrategia pasiva desconexion conductual. La estrategia de
planificacion correlaciona positivamente con todas las estrategias activas cognitivas,
conductuales y emocionales. También se relaciona de modo positivo con la estrategia
pasiva conductual denominada autodistraccion. El apoyo instrumental aparece
relacionado de modo positivo con la estrategia activa cognitiva reevaluacion positiva y
las estrategias pasivas autodistraccion y descarga emocional. La reeinterpretacion
positiva se asocia positivamente con la aceptacion, el humor y la autodistraccién. La
estrategia activa cognitiva aceptacion se relaciona positivamente con el humor y la
autodistraccion y, negativamente, con la negacién. EI humor como estrategia activa
cognitiva correlaciona de modo positivo y significativo con la autoinculpacion y la
descarga emocional. EI apoyo emocional se relaciona positiva y significativamente con
la autodistraccion. Ademas, correlaciona negativamente con la estrategia evitativa uso

de sustancias.
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Por otra parte, con relacion a las estrategias pasivas/evitativas de
afrontamiento, la autodistraccion esta correlacionada positivamente con la negacion y
la descarga emocional. Esta Gltima se relaciona también de modo positivo con
autoinculpacion. Por Gltimo, el uso de sustancias se asocia también positivamente con

la negacién y la autoinculpacion.

Tabla 20.
Matriz de correlaciones (tipo Pearson) entre las variables de afrontamiento, estrés,
culpa, sentido de coherencia y bienestar

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17
1 1
2 447 1
3 262" 216™ 1
4 135 ,164* 608 1
5 148" -011 123 ,029 1
6 ,305™ ,386™ 290" 142" 115 1
7 4257 299" 310" 069 ,106  ,516™ 1
8 -110 -062 ,086 ,079 ,064  -080 -,208™ 1
9 -028 176" 087 062 -162" ,366™ 156" -,207" 1
10 077 276" 210 178" 093 ,195™ 144" 169" ,052 1
11 -109 ,008 ,068 ,104  -040 053 -044 089 329" ,066 1
12 -299™ 026 -016 072 -015 055 -023 ,030 ,097 ,085  ,096 1
13,009 ,086 344" 326™ 132 130,025 113 215" 260 157" 117 1
14 -109 -091 -145° -022 09 -063 -104 228" -084 -003 (141" 045 134 1
15 -332" -029 -049 111 -062 -217" -295" 301" -032 247" 178" 119 138 165" 1
16 -078 092 -009 057 -103 ,080 -068 163" ,022 (192" 227" 078 129 252" 425" 1
17 168" ,038 032 -052 -068 110 270" -343™ 068 -299™ -186 -129 -242™ -206™ -463" -405" 1
18 277" 071 079 -074 -040 223" 305" -338™ 089 -164" -184™ -060 -155" -266™ -733" -411" 589"

Nota: 1 = Afrontamiento activo; 2 = Planificacion; 3 = Apoyo emocional; 4 = Apoyo instrumental; 5 =
Religion; 6 = Reevaluacion positiva; 7 = Aceptacién; 8 = Negacién; 9 = Humor; 10 = Autodistraccion; 11
= Autoinculpacién; 12 = Desconexion comportamental; 13 = Desahogo emocional; 14 = Uso de
sustancias; 15 = Estrés percibido; 16 = Culpa; 17 = Sentido de Coherencia -SOC-; 18 = Bienestar
subjetivo
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Capitulo 6. DISCUSION

Este estudio ofrece un andlisis en profundidad de las caracteristicas asociadas al
cuidado, el afrontamiento, la sobrecarga o estrés percibido, los sentimientos de culpa, el
sentido de coherencia y el bienestar subjetivo en los cuidadores informales de personas
con algun grado de dependencia en una residencia, asi como de su contribucion sobre la

percepcion de estrés en estos cuidadores.

Respecto a las caracteristicas asociadas al cuidado, los cuidadores realizan
visitas practicamente a diario y su labor fundamental es de caracter emocional o social,
es decir, mantener contacto regular y constante con la persona institucionalizada,
mediante la visita al centro representaba una obligacion moral construida en el afecto
entre ambos, de tal manera que el cuidador sentia la necesidad de ver a su pariente,
interactuar con €l o colaborar en su atencién, con independencia de que este se hubiera
trasladado a una institucion. Por el contrario, aquellas tareas relacionadas con la
participacion activa asistencial son desempefiadas en menor medida. Significa que el
cuidador permitia que los trabajadores de la institucién asumieran aquellas actividades
de mayor frecuencia y carga fisica, como eran las relacionadas con las tareas domésticas
y la asistencia personal de la persona con dependencia. Se confirma el resultado

obtenido en estudios internacionales previos (Aneshensel et al., 1995; Chen et al., 2007,

117



El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

Davis & Buckwalter, 2001; Gaugler et al., 1999; Leturia et al., 2007; Mercedes y
Rivera, 2018; Pac et al., 2006; Williams et al., 2008) de que el cuidado informal en una
residencia se transforma por otro tipo de tareas no tan fisicas (p.ej. asistencia en aseo
personal, asistencia en ingestas de comida, etc) sino mas bien psiquicas (p.ej. desahogo
emocional sobre problemas asociados con la compafiera de habitaciébn o con la
adaptacion a la residencia y/o soporte de apoyo para comunicar incidencias que ocurren

en el dia a dia del Centro).

Se hallaron algunas particularidades respecto al patron de visitas, algunas de
ellas similares al estudio realizado por Mercedes y Rivera (2018). Por un lado, se
encontré que buena parte de los cuidadores que aseguraban visitar a su familiar
diariamente mantenian un parentesco de primer grado con ellos, concretamente su
cényuge o sus hijos. En el caso de que la mayoria de los conyuges cuidadores hace un
mayor acompafiamiento emocional y social, se encontré como la institucionalizacion vy,
el aumento de tiempo libre que esto podia suponer un cambio de tareas en el rol del
cuidado habia favorecido el aumento de las relaciones sociales. Sin embargo, que los
cuidadores hijos realicen un mayor acompafiamiento emocional y social puede
explicarse por el hecho de que las hijas, predominante en este estudio, se sienten mas
presionadas socialmente para cuidar de su familia y eso hace que dediquen mas tiempo
que otros familiares mas lejanos. Asi pues, se confirma que la familia acompafia
emocional y socialmente a la persona con dependencia e incluso se sienten altamente

satisfechos al ver que pueden seguir cuidando a su ser querido (Tilly & Redd, 2006).

En cuanto a las estrategias de afrontamiento, la mayor utilizacion de estrategias
activas, tanto centradas en el problema como en la emocién, es similar a lo encontrado
en algunos trabajos previos (Artaso et al., 2003; Garcia et al., 2016; Garcia-Alberca et
al., 2012; Lazarus & Folkman, 1986) que revelan una mayor utilidad adaptativa de estas
en la reduccion del estrés. Por ejemplo, encontraron que aquellos cuidadores que
cambiaban el modo de ver el problema parecian contar con menores niveles de estrés o
aquellos que cambiaban el modo de vivir la emocion parecian informar de menores

niveles de ansiedad y depresion.

Observando de forma especifica las distintas estrategias, los cuidadores hacen un

mayor uso del afrontamiento activo, la aceptacion, la planificacion, el apoyo emocional
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y la reevaluacion positiva. Esto significa que los cuidadores que participaron en este
estudio a la hora de afrontar las diferentes situaciones asociadas al cuidado son personas
que llevan a cabo acciones y ejercen esfuerzos para eliminar o paliar el problema,
aceptan el hecho de que el suceso ha ocurrido y es real, piensan coémo van a hacer frente
al problema y planifican sus estrategias de accion, los pasos a dar y la direccion de los
esfuerzos a realizar, obtienen simpatia o apoyo emocional de alguien y buscan el lado
positivo y favorable del problema e intentan mejorar o creer a partir de la situacion
(Artaso et al., 2003; Cerquera y Galvis, 2014; Coira & Bailon, 2014; Garcia et al, 2016;
Moreno-Cémara et al., 2016; Rodriguez-Madrid et al., 2019; Rodriguez y Pérez, 2019;
Ruiz de Alegria et al., 2006). Asi, por ejemplo, estudios como los de Ruiz de Alegria et
al. (2006) y Raggi et al. (2015) sefialan que las personas que cuidan a personas con
demencia manifiestan la necesidad de expresar y compartir sus sentimientos de angustia
0 culpa ante personas cercanas, por lo que necesitan usar mas esta estrategia. En esta
misma linea, Ehrlich et al. (2015) reflejaron un mayor uso de esta estrategia en las
cuidadoras en entornos rurales caracterizados por una mayor cultura familiarista y

comunitaria.

Por el contrario, estrategias como la autodistraccion y la descarga emocional se
utilizan ocasionalmente. Esto es, los cuidadores que participaron en este estudio a veces
se concentran en otros proyectos intentando distraerse con otras actividades para tratar
de no pensar en el estresor y aumentan la conciencia del propio malestar emocional,
acompafiado de una tendencia a expresar o descargar estos sentimientos a la hora de
afrontar los problemas Asi pues, la flexibilidad y adaptacion de las estrategias al
contexto en funcion de factores personales o situacionales puede ser la explicacion de
que las personas cuidadoras usen esporadicamente la autodistraccidn a pesar de ser una
estrategia pasiva/evitativa (Muela et al., 2002; Vallejo-Sanchez y Pérez-Garcia, 2015).
También, la autoinculpacion o la desconexion conductual son escasamente utilizadas, es
decir, los cuidadores se critican a si mismos por la responsabilidad en la situacion y
reducen sus esfuerzos para tratar el problema incluso renunciando a cualquier esfuerzo o
abandonar cualquier tentativa de alcanzar el objetivo con el que el estresor esté
interfiriendo. En esta linea, Artaso et al. (2003) encontraron que aquellos cuidadores
que utilizaban con mayor frecuencia la desconexion conductual como modo de afrontar

los problemas relacionados con el cuidado presentaban mayores niveles de sobrecarga,
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esto puede estar asociado a que la situacién en que se ven comprometidos (cuidar a

persona con dependencia institucionalizada) parece “no tener solucién” para ellos.

El anélisis de las diferencias en la utilizacion de las estrategias de afrontamiento
en funcién de la edad, género y el grado de parentesco ha permitido revelar varios
hechos significativos en el contexto residencial. Asi, en este estudio se ha encontrado
que ser hombre o mujer cuidador influye en el uso de algunas estrategias de
afrontamiento. No obstante, existe inconsistencia en los resultados encontrados en la
investigacion cientifica. Asi, en la mayoria de los estudios se encuentra que las mujeres
usan mas frecuentemente la busqueda de apoyo social que los hombres, mientras en otra
investigacion no se encuentran diferencias significativas (Hooker et al., 2000).
Asimismo, algunos estudios muestran mayor uso por parte de las mujeres de algunas
estrategias centradas en la emocion como apoyo emocional con el fin de expresar
expresan con més facilidad sus emociones. También, tienden a volverse mas allegados a
la religion en momentos de estrés y se concentran en actividades para no pensar en lo
qué les esta pasando. Este hecho resulta consistente con los estudios de Lavarone et al.
(2014) que muestran como las mujeres cuidadoras hacen un mayor uso de estrategias
centradas en las emociones o de estilo evitativo ineficaces. Asimismo, Pérez (2008)
demostrd que estas para acudir a la religion se sustentaban en la necesidad de “alivio
para sobrellevar mejor la situacion del cuidado”. La explicacion de este hallazgo viene
determinada por la utilizacion de este elemento modulador de la carga emocional fruto
del sufrimiento de un mayor agotamiento de sus recursos fisicos y psicologicos por las
diferencias en los estresores a los que estan expuestos hombres y mujeres, siendo éstas
las que se enfrentan a mayores niveles. Esto hace que este tipo de estrategias de
afrontamiento parecen asociarse a elevados niveles de malestar psicoldgico puesto que
resulta inutil tratar de ignorar los sentimientos, pensamientos y situaciones derivadas de
la situacion de cuidar (Lutzky & Knight, 1994; Papastavrau et al., 2007, 2011). En
concreto, es posible que las familias eduquen a sus hijos/as en la forma en que
desarrollaran sus responsabilidades en el futuro, transmitiendo el rol del cuidador ligado
al género femenino, asi como la obligacion de proteger a sus miembros dependientes
(Coira et al., 2013). Sin embargo, los hombres cuidadores tienden a utilizar mas la
desconexion conductual, es decir, tratan de reducir sus propios esfuerzos para lidiar con
el problema, “se dan por vencidos”. Pérez et al. (2013) indican que los cuidadores

varones se distancian mas emocionalmente y buscan ayuda en otros miembros de la
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familia o profesionales, e incluso, el distanciamiento es un predictor de ansiedad en
ellos (Parks & Pilisuk, 1991). Este tipo de estrategia utilizada por los hombres centrada
en la conducta y de estilo evitativo puede venir motivada fruto de cuidar por motivos
intrinsecos, esto es, reflejo de una eleccion personal, mientras que en mujeres el uso de
estrategias de afrontamiento centradas en la emocion es por motivos extrinsecos, eso es,

obedecen a expectativas y normas sociales (Romero et al., 2011).

En cuanto a la edad, las estrategias activas y estrategias pasivas/evitativas
tienden a utilizarlas con mas frecuencia que los mas mayores. Esto significa que los
cuidadores jovenes tratan de planificar estrategias de accién, de buscar ayuda e
informacion a personas competentes, de reirse de situaciones estresantes, de buscar el
lado positivo y favorable del problema en su afrontamiento de los problemas mas que
los cuidadores mayores. Ademas, suelen en mayor medida distraerse con otras
actividades, reducir sus esfuerzos para tratar con el problema y a expresar su malestar
emocional. Este hallazgo se explicaria por el hecho de que los cuidadores jovenes que
suelen tener mas sobrecarga emocional ya que son aquellos que mas situaciones
estresantes sufren por el hecho de responder a distintas responsabilidades familiares,
laborales y sociales, y si padecen mas situaciones estresantes usaran mas estrategias de
afrontamiento de cualquier tipo (Muela et al.., 2002). Que los cuidadores de mas edad
utilicen de modo mas frecuente la religion como estrategia de afrontamiento es apoyado
por los estudios de Cerquera y Galvis (2014) o Ledn-Campos et al. (2018), en los
cuales, el uso de este tipo de estrategia se pueda aplicar ya que entienden que
probablemente la situacion de cuidar en que se ven comprometidos estas personas
parece no “tener solucion”, por lo tanto, centrarse en la emocidn constituye formas de
proteger su salud mental y aliviar su sobrecarga (Arias-Rojas, 2014). Ademas, la
religion catolica es una fuente importante de respiro emocional en personas de edad

avanzada en Espafia.

El conocimiento que se tiene sobre las diferencias en funcién del grado de
parentesco en las estrategias de afrontamiento es limitado. El parentesco en este estudio
marca diferencias. Los cuidadores conyuges utilizan mas la religion, probablemente, por
la necesidad de ““alivio para sobrellevar mejor la situacion de cuidado” y por tener una
mayor espiritualidad religiosa (Azman et al., 2017; Hawten et al., 2018; Gerdner et al.,

2007). Thornton & Hopp (2011) defienden que el uso de la religién conducia a un mejor
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manejo del estrés ya que se consideraba una actividad satisfactoria para complementar
el cuidado.

Por otra parte, los cuidadores hijos usan mas las estrategias de busqueda de
apoyo emocional y/o instrumental, es decir, tienden a obtener simpatia o apoyo
emocional de alguien o incluso a buscar ayuda, informacion o consejo a personas
competentes acerca de lo que deben hacer. Este hallazgo podria explicarse por el hecho
que estas personas necesitan expresar mas sus experiencias con otras personas cercanas
e incluso compartir su rol de cuidador con otros profesionales o miembros de la familia
con el fin de que estas Gltimas sirvan de soporte fisico o mental en el cuidado
(Rodriguez y Pérez, 2016). En cambio, los cuidadores mas lejanos y, por tanto, con
menor vinculo emocional con la persona cuidada emplean méas el humor como
afrontamiento porque interpretan que “la situacion es para hacer bromas”, sin embargo,
por ahora solo estdn confirmados algunos efectos a corto plazo y preventivos como

reduccion del estrés en cuidadores de personas con demencia (Zweyer et al., 2004).

A modo de conclusién, hay que sefialar que la flexibilidad del afrontamiento ha
sido una de las perspectivas tedricas mas asumidas en los ultimos afios. El presente
estudio aporta un nuevo apoyo empirico a este enfoque. La capacidad para responder de
forma adaptativa en funcion de las distintas realidades parece ser un elemento clave en
la utilizacion eficaz del afrontamiento. Asi pues, el afrontamiento se entiende como un
factor protector ante la sobrecarga del cuidador (Azman et al., 2017; Meléndez et al.,
2012).

En lo que hace referencia a la sobrecarga o estrés del cuidador informal, se ha
encontrado que esta persistia tras la institucionalizacion de la persona con dependencia
puesto que éste seguia sometido a los efectos del cuidado en el ambito fisico,
psicolégico y social. Leturia et al. (2007) o Williams et al. (2008) explican este hecho
indicando que, aunque el rol del cuidador y el contenido de la provision de apoyo se
transformaba debido a la labor de los profesionales de la institucién, el estrés de los
familiares no desaparecia del todo. Asimismo, los trabajos de Aneshensel et al. (1995) o
Zarit & Whitlatch (1992) demuestran que la institucionalizacion cambiaba el estrés,
pero no lo eliminaba, esto es, los cuidadores debian enfrentarse a viejos y nuevos

estresores, los cuales, seguian teniendo repercusiones en su area fisica, psicolégica y
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social. Por ejemplo, autores como Crespo y LoOpez (2008) o Losada et al. (2018)
describen los sentimientos de culpa del cuidador informal por derivar parte del cuidado
a la residencia como nuevos estresores que pueden potenciar o amortiguar el impacto

sobre su bienestar o malestar.

En este estudio se ha encontrado que la edad influye en el nivel de estrés o
sobrecarga percibido. Los cuidadores méas jévenes mostraron niveles mas altos de estrés
0 carga. Este resultado parece estar asociado a la etapa evolutiva que estan viviendo, es
decir, los cuidadores jovenes tienen que compaginar el cuidado con sus
responsabilidades laborales, familiares y sociales (trabajo, crianza de hijos, matrimonio,
etc.) que puede llevarlos a mayores niveles de sobrecarga por no poder llegar a todo. Si
bien es cierto que existen resultados distintos si hablamos de sobrecarga fisica o
psicoldgica en cuidadores mas jovenes. Por un lado, Eurostat (2003), Garcia-Calvente et
al. (2004) o Llacer et al. (2002) describen una mayor sobrecarga psicolégica en ellos.
Sin embargo, Garcia y Navarro (2006) o Tarraga y Cejudo (2001) indican que éstos

gozan de menor sobrecarga fisica.

Existe la creencia en la sociedad de que las mujeres cuidadoras tienden a mostrar
mayor cantidad de estrés o sobrecarga. Dicha creencia se ha verificado en la mayoria de
las investigaciones internacionales y nacionales previas. Segun Reyes et al. (2007),
dicha situacion se presenta por razones culturales y sociales a la hora de comprender el
cuidado; ademas, que la mujer asume el rol de cuidado como un compromiso moral y
reciproco, motivado por el afecto, siendo asumida como una responsabilidad propia de
si mismas, mientras que para los hombres resulta opcional (Valdemarra, 2006; Vaquiro
& Stiepovich, 2010). Asi, por ejemplo, en sus meta-analisis, los investigadores Pinquart
& Sorensen (2006), Vitaliano et al. (2003) o Yee & Schulz (2000) sefialan que las
mujeres cuidadoras de personas mayores en contexto domiciliario presentan peor estado
de salud fisica y psicoldgica que los hombres cuidadores ya que la carga percibida por
ellas se relaciona con la mayor incapacidad de la persona cuidada, horas de cuidado,
apoyo social y variables de salud mental. Esto significa que las mujeres dedican mas
horas a cuidar, se ocupan de un mayor nimero de tareas, son menos susceptibles de
recibir apoyo informal, tienden a asumir el rol de cuidadora principal y cuentan con
redes sociales menos tupidas y diversas, lo que las hace méas vulnerables a la sobrecarga
0 estrés (Atienza et al., 2001; Kramer & Thompson, 2002; Yee & Schulz, 2000). Sin
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embargo, en este estudio no se encontraron diferencias significativas en sobrecarga total
asociadas al genero en cuidadores informales de personas con dependencia en el

contexto residencial.

Sobre las diferencias de estrés o carga en funcion del parentesco existe evidencia
diversa. Este estudio refiere que los hijos informan de mayor estrés que los conyuges.
No obstante, los resultados de gran parte de investigaciones acerca de la influencia de la
relacion de parentesco sobre la carga del cuidador no han sido consistentes. Algunos
estudios indican que existe evidencia de mayor sobrecarga en conyuges que en otros
miembros familiares puesto que se relaciona con un mayor riesgo de padecer
alteraciones en el estado de animo o malestar emocional que los cuidadores hijos
(Chumbler et al., 2003, Schultz et al, 2004). Ademas, tienden a involucrarse més en las
tareas del cuidado, tienen menos ingresos econdémicos, mas limitaciones fisicas
asociadas a la edad y una red social reducida lo que podria ponerles en riesgo de
padecer mas problemas fisicos y psicolégicos en el cuidado (Fitting et al., 1997;
Toseland et al., 1992) que los cuidadores hijos. En esta misma linea, un estudio mas
reciente, Raggi et al. (2015), también constataron mayores niveles de estrés en los

cuidadores cényuges.

Por otra parte, investigaciones como la de Hawranik & Strain (2000) o la de
Llacer et al. (2002) no encontraron diferencias en el malestar fisico o emocional en
funcién de si son cuidadores conyuges o hijos, es decir, ambos tipos de cuidadores
mostraron niveles similares de malestar emocional, ansiedad o depresién o incluso salud
fisica en general. Asi pues, esta controversia en los resultados de la mayoria de los
estudios se puede explicar por efectos de interaccion entre parentesco y sexo. Si se tiene
en cuenta el sexo del cényuge o del descendiente, pues los maridos informan de menos
tensién y carga que las esposas y los hijos, también, pues la mayoria de las hijas
informan de una mayor tension del rol asociada previa, a la que se le afiade la de cuidar
a su familiar que los hijos (Abengozar y Serra, 1999; Fitting et al., 1997; Goodman et
al., 1997, Hawranik & Strain, 2000).

Por lo que se refiere a los sentimientos de culpa, que los cuidadores informen de
niveles no muy altos de culpa, se puede explicar porque la carga o estrés percibido se ha

transformado tras la institucionalizacion de la persona con dependencia dado que el tipo
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de ayuda es dispensada también por los cuidadores profesionales (Williams et al., 2008)
e incluso pueden sentirse aliviados por ceder aquellas tareas que tenian un componente
maés fisico tales como las asistenciales (Gaugler et al., 1999). No obstante, hay que
prestar relevancia a esta variable poco estudiada hasta el momento en el contexto
residencial tomando los sentimientos de culpa como nuevo estresor. Asi pues, Losada et
al. (2010) demostraron que los sentimientos de culpa se relacionan de forma
significativa con el malestar el cuidador e incluso pueden provocar un fuerte desanimo
que derive en estados depresivos en el contexto comunitario (Arranz et al., 2010;
Martinez-Lage y Garcia Ribas, 2015).

Varios estudios con cuidadores familiares de personas con demencia coinciden
con los resultados de este estudio ya que indicaron que ser cuidador joven estaba
relacionado con mas sentimientos de culpa (Losada y cols., 2010; Roach et al., 2013,
Romero-Moreno y cols., 2014, Spillers et al., 2008). Losada et al. (2010) sugieren que
la ambivalencia tuvo un efecto indirecto sobre la depresion. La asociacion de la
ambivalencia con la depresion se explicé a través de los sentimientos de culpa, es decir,
los cuidadores que informaron de sentimientos ambivalentes tenian mas probabilidades
de experimentar culpa, lo que a su vez condujo a una mayor sintomatologia depresiva.
Este hallazgo sugiere que la ambivalencia y los sentimientos de culpa de los cuidadores

de personas con demencia son relevantes para comprender su sintomatologia depresiva.

También, la mayoria de los estudios coinciden en el hallazgo de este estudio
sobre el hecho de que ser cuidador hijo o esposo esta relacionado con mayores
sentimientos de culpa (Losada et al., 2010, Pillemer, 2018, Romero-Moreno et al., 2014;
Spillers et al., 2008). Prunty & Foli (2019) en un estudio de cuidadores de personas con
demencia explican los tres atributos identificados de culpa que experimentan (a) La
expectativa de una responsabilidad moral de cuidar a la persona con demencia (b) Una
valoracion subjetiva y negativa de la propia actuacion como cuidador, incluido el
descuido de otros roles y responsabilidades y el autodescuido, y (c) un sentido de
transgresion o violacién de un estandar moral como cuidador de una persona con
demencia. Como resultado de la culpa, el cuidador puede experimentar mala salud
fisica, sintomas de ansiedad y depresién, y una mayor sensacion de carga por parte del
cuidador. También, Gallego-Alberto (2009) explica estos hallazgos sobre la relacion del

parentesco de primer grado con la persona cuidada refiriéndose que los sentimientos de
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culpa no sélo surgen como consecuencia de los propios juicios negativos, sino que el
contexto interpersonal (p.ej. relaciones con la persona con demencia) y el entorno
sociocultural (p.ej. los valores) juegan un papel relevante en la explicacion de la culpa

de los cuidadores y en Gltima instancia en su malestar emocional.

En este estudio se ha encontrado que el género no influye en los sentimientos de
culpa, en contra de la mayoria de la evidencia cientifica donde ser mujer cuidadora se
relaciona con puntuaciones mas altas en culpa de cuidadores dentro del contexto
comunitario (Losada et al., 2018; Romero-Moreno et al., 2014; Spillers et al., 2008).
Rivera et al. (2009) sugieren que las mujeres cuidadoras se sienten culpables por el
mero hecho de considerar que no son capaces de proporcionar el cuidado deseado a sus
familiares. Este hallazgo se explica ya que la relacion de cuidado estd regida por el
afecto y la solidaridad, en la mayoria de los casos, también, las cuidadoras asumen el rol
que le impone la sociedad sobre el cuidado de la familia, en la mayoria de los casos con

sobrecarga de tareas en comparacion a los cuidadores varones sobre cuidar.

Respecto al sentido de coherencia, que los cuidadores que participaron en este
estudio mostraran niveles altos significa que la mayoria de los cuidadores usan
estrategias cognitivas adaptativas, esto es, salutégenas ante la situacion de cuidar. Del
Pino-Casado et al. (2019), Turro et al. (2017) o Fuji & lkeda (2014), informan que los
cuidadores informales en la comunidad que tienen un mayor sentido del cuidado gozan
de un mayor bienestar subjetivo. En el primer estudio realizado en poblacion cuidadora
espafiola, Del Pino-Casado et al. (2019) han puesto de manifiesto una asociacion
negativa y de moderada a fuerte entre el sentido de coherencia y la sobrecarga subjetiva,
la ansiedad y la depresion, en cuidadoras de familiares mayores dependientes. Dicha
asociacion se mantiene al ajustar por carga objetiva, sexo, parentesco, apoyo social,
problemas de conducta y sobrecarga subjetiva (en el caso de la ansiedad y la depresion).
También, tanto los resultados de la investigacién Del Pino-Casado como los de este
estudio realizado son concordantes con los modelos tedricos sobre la proliferacion del
estrés y el sentido de coherencia. Segun Lazarus & Folkman (1984) las consecuencias
negativas del estrés no dependen tanto de los agentes estresores como de la valoracion
que la persona haga de ellos en términos de si son perjudiciales o no (valoracién
primaria) y de la adecuacién de los recursos personales y sociales para afrontarlos

(valoracion secundaria). Aln asi, es necesario realizar mas estudios tomando esta
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variable como factor protector ante la carga o estrés percibido de los cuidadores
informales en el contexto residencial, poco estudiado hasta ahora.

Se confirma el hallazgo obtenido por la mayoria de las investigaciones recientes
(Lopez-Martinez et al., 2019; Turrd-Garcia, 2017) de que no existen diferencias en
sentido de coherencia en los cuidadores en funcidn del género. Si bien el escaso nimero
de hombres en la muestra, fruto de la utilizacion de un muestreo probabilistico, no
confiere la suficiente potencia estadistica para analizar diferencias entre hombres y

mujeres e incluso el efecto moderador o de interaccion de la variable género.

En cuanto a la edad y sentido de coherencia, tampoco se encontraron diferencias
en gran parte de los estudios (Lopez-Martinez et al., 2019; Turré-Garcia, 2017).
Actualmente, se desconoce la explicacion cientifica sobre este hallazgo ya que los
investigadores no parecen prestar atencion a esta relacion e incluso se han centrado
principalmente en el estudio de la variable sentido de coherencia en muestras de
personas universitarias (Antonovsky & Sagy, 2001; Erikson & Lindstrom, 2005, Natvig
et al. 2006) donde no aparecen diferencias significativas en funcion de la edad. Por eso,

este resultado hay que tomarlo con cautela.

Por otra parte, en cuanto al hallazgo en este estudio de diferencias en sentido de
coherencia (Gnicamente en la manejabilidad) en funcidn del parentesco, se desconoce
evidencia cientifica sobre esta dimension hasta el momento. Segun Antonovsky (1993)
es el componente instrumental y conductual del constructo, hace referencia a la
percepcion de cuenta con los recursos, bajo su propio control o bajo el de otros, para
hacer frente a las demandas del medio. Esta relacionado con la percepcion de
autoeficacia y competencia e incluye una vision positiva de la vida en general. Asi
pues, los familiares mas lejanos en comparacion a los cuidadores hijos tuvieron mayor
percepcidn de recursos para solucionar los problemas asociados al cuidado. En cambio,
Turré-Garriga et al. (2008) identificaron el factor significaciébn como el principal eje
diferenciador de sobrecarga entre los cuidadores de personas dependientes, es decir, el
componente emocional que se entiende como la evaluacion que la persona realiza sobre
lo que esta pasando, independientemente del modo en qué esté ocurriendo., de tal
manera que, aquellas personas que cuenten con altos niveles de significatividad parecen

sentirse mas felices y cuentan con un propoésito en el invertir su tiempo y su esfuerzo.
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No obstante, gran parte de los estudios sobre este tema coinciden en que no existen
diferencias en la variable sentido de coherencia en funcion del parentesco (LOpez-
Martinez et al., 2019; Turr6-Garcia, 2017).

En lo que se refiere al bienestar subjetivo, los cuidadores participantes
informaron de niveles altos. Este resultado apoyaria los modelos tedricos de ganancias
del cuidado (Erikson, 1963, Kramer, 1997, Liew, 2010) donde los cuidadores parecen
encontrar aspectos positivos en el cuidado, resultando ser una experiencia satisfactoria o
de ganancia para ellos, asi pues, las situaciones de los cuidadores de personas mayores
dependientes son variadas, y no en todas las ocasiones se ve comprometido su bienestar
emocional. Kramer (1997) describe algunos aspectos positivos del cuidado como algo
mas que la ausencia de malestar, y representan las ganancias subjetivas percibidas y el
crecimiento personal experimentado por el hecho de ser cuidador. Hilgeman y col.
(2007) refieren como una mayor satisfaccion con el rol y tener sentimientos de bienestar
que influyen en la manera de experimentar y abordar el proceso del cuidado de una

manera adaptativa en los cuidadores son mas sentimientos positivos hacia el cuidado.

En este estudio, los cuidadores mas mayores gozaron de mayor bienestar
subjetivo. No obstante, existe controversia sobre este hallazgo en la mayoria de los
estudios. Por un lado, estudios como el de Vitaliano et al. (2003) describe que las
personas de edad avanzada tienden a tener percepciones mas negativas de su salud, lo
que aumenta el riesgo de padecer enfermedades crénicas o degenerativas, problemas
funcionales o de sufrimiento. Por otra parte, investigaciones de Pérez et al. (2006) o
Garcia-Calvente et al. (2004) describen que una menor edad se relaciona tanto con un
menor deterioro en la calidad de vida del cuidador como con un mayor coste de
oportunidad asociado a cuidar en su area psicologica y social. Estos resultados
contradictorios se pueden explicar entendiendo la experiencia de cuidar como una
situacion de sobrecarga diversa en la que se deben tener en cuenta mas variables (p.ej.
tener trabajo/jubilado, tener hijos 0 no) que puedan describir los costes o ganancias del
cuidador informal. Ruiz y Nava (2010) refieren que los cuidadores mas mayores (en su
mayoria conyuges o hermanos) se ven en la necesidad de atender con responsabilidad
como una muestra de carifio por los afios de convivencia juntos y en la obligacion
transmitida de generacion en generacion. Por otra parte, los cuidadores mas jovenes

deben atender también las necesidades de su familia (conyuge e hijos) y realizar una
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inversion de roles, es decir, el papel del hijo como alguien que es cuidado es sustituido

por un papel de cuidador.

No se hallaron diferencias en esta variable vinculadas al género. No obstante, la
mayoria de la evidencia cientifica describe peor estado de salud fisica (p.ej. tasa
cardiaca y presion sanguinea mas elevada) y mental (ansiedad y depresion) en
cuidadores mujeres de personas con demencia en la comunidad (LOpez-Arrieta y
Crespo, 2005, Vermaes et al., 2005). Una tesis reciente de Mercedes Revuelta (2016)
demuestra que las mujeres cuidadoras informan de una peor calidad de vida ya que en
muchas ocasiones el rol del cuidador es impuesto en las mujeres y los hombres suelen

elegir libremente ser cuidadores o no.

Tampoco se encontraron diferencias en esta variable en cuanto al parentesco. Sin
embargo, gran parte de los estudios, como el de Gallagher et al. (1989) indica el efecto
modulador que puede tener el parentesco al interaccionar con el género, es decir, las
esposas cuidadoras experimentan una mayor depresion que los esposos cuidadores de
personas con demencia e incluso, Cohen et al. (2002), han encontrado menor grado de

satisfaccion en los cdnyuges mujeres que en los varones.

Con relacién a los efectos del cuidado, este estudio pretendia conocer qué
estrategias de afrontamiento se utilizaban con el fin de descubrir cuales podrian
conducir a una reduccion del estrés y cuales a sentimientos de culpa, aumentando asi el
estrés. Los resultados mostraron que las estrategias con mayor capacidad para reducir el
estrés son el afrontamiento activo, la reinterpretacion positiva y la aceptacion; por el
contrario, la desconexién conductual, la autodistraccion, la autoinculpacion y la
descarga emocional predijeron positivamente los sentimientos de culpa que, a su vez,

facilitaron la percepcion del estrés en el cuidador informal.

En cuanto a las estrategias adaptativas (p.ej., aceptacion), los resultados de este
estudio son consistentes con la revision de Hawken et al. (2018) quienes informaron que
la estrategia activa era una de las mas utiles y se asociaba con resultados méas positivos
para reducir la carga de los cuidadores. Este tipo de estrategia implica acciones o

cambios en los comportamientos que rodean la situacion, con el fin de reducir el tiempo
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y el trabajo, y el ajuste del rol y las responsabilidades del cuidador se asoci6 con un
ajuste y resultados més positivos.

Ademas, Kneebone & Martin (2003) informan que la estrategia de reevaluacion
positiva tenia un impacto en la adaptacion del cuidador, y se relacionaba positivamente
con la satisfaccion con la vida e inversamente con la depresién en el cuidador. Dar
sentido (p.ej., “buscar sentido a la adversidad” para “normalizar los sentimientos”) se
relacion6 significativamente con una mejor salud, pero también con menos sintomas
psiquiatricos. Estos hallazgos coinciden con los de varios estudios (Lu et al., 2017;
Roche et al., 2015) que muestran que las estrategias de afrontamiento activas orientadas
a la resolucion de problemas y la regulacion afectiva, como la reevaluacion positiva,

modifican el impacto negativo de la angustia de los cuidadores (del Pino et al., 2019).

Ademas, los resultados de este estudio muestran que la aceptacion como una
estrategia importante para reducir el estrés. Este resultado es consistente con el obtenido
por Hawken et al. (2018), del Pino et al. (2019), o Perez-Cruz et al. (2019), quienes
informan que la estrategia cognitiva mas utilizada es la aceptacion, y que esta
aceptacion de la situacion es inmutable y que la vida nunca podria volver a ser la
misma. Del Pino et al. (2019), sugieren que esta forma de afrontamiento puede ser una
reaccion natural o una respuesta adaptativa a la prestacion de cuidados y disminuiria la

percepcion del cuidador de la situacion como estresante (Pérez Cruz et al., 2019).

Hay que sefialar que un perfil de afrontamiento caracterizado por la aplicacion
de estrategias de afrontamiento como el afrontamiento muy activo, la reevaluacion
positiva y la aceptacion puede proteger de la angustia y ayudarles a los cuidadores a
evaluar la situacion del cuidado informal como menos estresante. Este hallazgo refuerza
los resultados que confirman que los cuidadores deben participar en un abordaje de

afrontamiento, que los protegera de experimentar altos niveles de angustia.

En relacion con las estrategias de afrontamiento disfuncionales o de evitacion, el
uso de la desconexion conductual, la autodistraccion, la autoinculpacion y la descarga
emocional predijo niveles mas altos de angustia mediada por la culpa. Se ha demostrado
que la culpa es una experiencia comun entre los cuidadores (Rosa et al., 2010), y surge

de que los cuidadores evaltan sus acciones como inapropiadas o insuficientes (Gallego
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et al., 2020). Como emocidén negativa, la culpa se puede sentir como una experiencia
estresante. A medida que las personas comienzan el proceso del estrés al cuidar, es mas
importante la interpretacion de los eventos estresantes que éstos en si mismos (Lazarus
& Folkman, 1984). Los resultados muestran que la culpa media en la relacion entre las
estrategias de afrontamiento y la angustia. Dada la importante asociacion encontrada
entre la experiencia de la culpa y la angustia psicolégica en los cuidadores, las
intervenciones con los cuidadores deben incluir técnicas para reducir los sentimientos

de culpa y desarrollar estrategias cognitivo-conductuales que faciliten la adaptacion.

Por Gltimo, se sabe poco sobre la relacion entre las estrategias de afrontamiento
disfuncionales o de evitacion y la culpa. La desconexion conductual, la autodistraccion,
la autoinculpacion y el desahogo emocional son estrategias que apartan
momentaneamente al cuidador del problema y, por tanto, de la responsabilidad del
cuidado. Esta creencia de distanciarse de la responsabilidad del cuidado es una de las
caracteristicas que Prunty & Foli (2019) mencionan como factor clave en el concepto de
culpa. Por tanto, parece logico etiquetar este tipo de estrategia como desadaptativa; sin
embargo, algunos teodricos han sugerido que estas estrategias pueden reducir los niveles
de angustia por periodos cortos de tiempo y, por lo tanto, pueden ser adaptables en
situaciones que parecen incontrolables y exponen al individuo a un estrés
continuamente elevado (Held et al, 2011). Sin embargo, la relacion obtenida con la
culpa mostraria que, si bien estas estrategias inicialmente pueden ser una salida, a largo
plazo generarian culpa y malestar psicologico, confirmando asi su caracter

desadaptativo.

En lo que hace referencia al perfil de los cuidadores informales de este estudio,
se ha encontrado que mostrar niveles altos de estrés se relaciona con una menor
utilizacion de estrategias adaptativas (p.ej., afrontamiento activo, la reestructuracion
positiva y la aceptacion), menores niveles de sentido de coherencia y bienestar
subjetivo, en la linea con los resultados obtenidos por Bachanas et al. (2001) o
Pakenham & Bursnall (2006) que refieren que los cuidadores que utilizan més este tipo
de estrategias de afrontamiento gozan de un mayor ajuste psicolégico y menos
problemas relacionados con el estrés. E incluso, las cuidadoras de personas con
dependencia en domicilio que informaban de menor percepcion de estrés o carga

puntuaban mas alto en sentido de coherencia (LOopez-Martinez et al., 2019; Matsushita
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et al., 2014). Sin embargo, tener alto nivel de estrés se asocia con mayor uso de
estrategias desadaptativas (p.ej., autoinculpacion, uso de sustancias, etc.) y mayores
sentimientos de culpa. Coolidge et al. (2000) demostraron que tener mas sentimientos
de culpay el uso de este tipo de estrategias de afrontamiento disfuncionales suponian un
estrés percibido mayor en ellos debido a que su estilo de afrontamiento es menos
adaptativo y también, menos salutégeno.

Asimismo, se confirma el hecho de que cuando los cuidadores tienen mayores
sentimientos de culpa, hacen también un mayor uso de estrategias desadaptativas tales
como la autodistraccién o el uso de sustancias. Por el contrario, muestran niveles bajos
de sentido de coherencia y de bienestar subjetivo. En esta linea, Mausbach et al. (2013)
informaron de que los cuidadores de personas con dependencia en la comunidad que
empleaban maés estrategias de afrontamiento desadaptativas como la autoinculpacion,
informaron de resultados psicosociales mas deficientes e incluso de un impacto negativo
en su malestar caracterizado por un aumento de sintomas depresivos, afecto negativo,
miedo, hostilidad y tristeza. También, Coolidge et al. (2000) demostraron que la
aplicacion de la desconexion conductual, la negacion cognitiva, la distraccion, el
consumo de sustancias y la descarga emocional de cuidadores de personas con

demencia esta relacionada con mas sentimientos de culpa.

Niveles altos de sentido de coherencia supone que los cuidadores de este estudio
utilicen menos estrategias de afrontamiento desadaptativas (p.ej., la negacion, la
autodistraccion, la autoinculpacion, la descarga emocional y el consumo de sustancias)
y mas estrategias adaptativas, mostrando niveles altos de bienestar subjetivo. Asimismo,
Haley et al. (1996) hallaron que una baja evaluacién de sus experiencias sobre cuidar es
mediadora sobre un peor malestar y provoca un mayor uso de la descarga emocional

para expresar sus emociones con otros familiares que le brinden su apoyo.

Contar con niveles de bienestar subjetivo altos tienden a realizar un mayor uso
de estrategias adaptativas (p.ej., afrontamiento activo, reevaluacién positiva y
aceptacion) y menor de estrategias desadaptativas (la negacion cognitiva, la
autodistraccion, la autoinculpacion, la descarga emocional y el consumo de sustancias),
en consonancia con los resultados encontrados por Coolidge et al. (2000) donde

encontraron que el uso de la desconexion conductual, la negacion, la distraccién y la
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descarga emocional en cuidadores informales de personas con demencia estaba
relacionada con un bienestar subjetivo peor. Asimismo, Azman et al. (2017) o Williams
et al. (2014) informaron que el uso de la aceptacién como estrategia de afrontamiento
implicaba la aceptacion de las desigualdades en torno al cuidado de la persona mayor,
ademés de aceptar que la situacion era inmutable y que la vida nunca podria ser lo

mismo nuevamente. Esto suponia un mejor ajuste psicoldgico.

No obstante, pueden existir diferencias en el uso de éstas entre las cuidadoras ya
que cada persona cuenta con diversos factores personales y situacionales que pueden
provocar un mejor ajuste psicoldgico (Kita & Ito, 2013, Pakenham & Bursnall, 2006).
McCausland Kurz & Cavanaugh (2001) demuestran que la descarga emocional es una
forma de apoyo préctica y provoca un buen ajuste en cuidadores de personas con
dependencia.

En referencia a las estrategias de afrontamiento activas, aquellos cuidadores que
inician acciones directas para resolver el problema, es mas probable que piensen cOmo
van a hacer frente al problema y planifiquen estrategias de accion, los pasos a dar y la
direccion de los esfuerzos a realizar; que busquen el lado positivo y favorable del
problema e intenten mejorar o crecer a partir de la situacion; que obtengan simpatia o
apoyo emocional de alguien; que tiendan a utilizar la religion en momentos de estrés o
aumenten su participacion e implicacion en actividades religiosas. Sin embargo, es
menos probable que reduzcan los esfuerzos para tratar con el problema incluso
renuncien a cualquier esfuerzo o a abandonar cualquier tentativa de alcanzar el objetivo
con el que el problema esté interfiriendo. En un estudio realizado por Cerquera y Galvis
(2014) en cuidadores informales colombianos, se encontrd que si el cuidador utiliza
estrategias como el afrontamiento activo, planificacion, reinterpretacion positiva, apoyo
emocional y religion, su rol como cuidador no tiende a ser una experiencia frustrante,

pudiendo llegar a ofrecer aspectos gratificantes en el cuidado.

Asimismo, los cuidadores que planifican estrategias de accion, los pasos a dar y
la direccion de los esfuerzos a realizar es mas probable que utilicen las demas
estrategias de afrontamiento activas e incluso se concentre en otros proyectos intentando
distraerse con otras actividades para tratar de no concentrarse en el problema. En un

estudio de Gottlieb & Ubillos (2011), los resultados obtenidos sugieren la existencia de

133



El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

una relacion significativa entre las estrategias de planificacion y aceptacion con el
bienestar psicoldgico, esto es, un mayor bienestar psicologico del cuidador se asocia
con respuestas de afrontamiento caracterizadas por la utilizacion de estrategias
centradas en el problema.

Aquella persona que busca ayuda, informacion o consejo a personas
competentes acerca de lo que debe hacer es méas probable que busque el lado positivo y
favorable del problema e intente mejorar o crecer a partir de la situacion, que
concentrarse en otros proyectos intentando distraerse con otras actividades para tratar de
no concentrarse en el problema; y que aumente la conciencia del propio malestar
emocional, acompafiado de una tendencia a expresar 0 descargar estos sentimientos.
Martinez et al. (2014) observaron que en pacientes mujeres con cancer de ovario se
utilizaron en mayor medida estatregias de afrontamiento como apoyo instrumental,

reinterpretacion positiva y descarga emocional.

También, la persona que busca el lado positivo y favorable del problema e
intenta mejorar o crecer a partir de la situacion es mas probable que acepte el hecho de
que el suceso ha ocurrido y es real, que haga bromas sobre el problema o reirse de las
situaciones estresantes haciendo burlas de esta; y que concentrarse en otros proyectos
intentando distraerse con otras actividades para tratar de no concentrarse en el
problema. Kneebone & Martin (2003), informaron de que la estrategia reinterpretacion
positiva proporciond un impacto en la adaptacion del cuidador y se relaciond
positivamente con la satisafaccion con la vida e inversamente con la depresion en el

cuidador.

Aquella persona que obtiene simpatia 0 apoyo emocional de alguien es mas
probable concentrarse en otros proyectos intentando distraerse con otras actividades
para tratar de no concentrarse en el problema; y menos probable que tome alcohol u
otras sustancias con el fin de sentirse bien o para ayudarse a soportar el problema. Beck
(2007), destac6 que cuidadores que compartian sus experiencias e informacion con otros
cuidadores fue util, confirmando la proteccion naturaleza del apoyo social contra el

juicio social y el estrés recibido.
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Ademas, la persona que acepta el hecho de que el suceso ha ocurrido y es real es
mas probable que haga bromas sobre el problema y reirse de las situaciones estresantes
haciendo burla de ésta; y menos probable que niegue la realidad del suceso estresante.
En un estudio de Garcia et al. (2016), se encontrd que la aceptacion no solo muestra una
relacion bivariada significativa con el bienestar, sino que ademas es la Unica estrategia
de afrontamiento que predice el bienestar psicolégico. La relevancia de este tipo de
estrategia como facilitador del bienestar radicaria en que las circunstancias que los lleva
a ejercer como cuidadores, especificamente las enfermedades o discapacidades de sus
familiares, estan fuera de su control y resignarse a aceptar aquello que no podemos
controlar los lleva a concentrar sus esfuerzos en aquellos aspectos que si estan bajo su
control, como la planificacion de acciones del cuidado y autocuidado, ademas de la
vinculacion con otras personas que puedan significar soporte emocional e instrumental

frente al estrés que genera la carga del cuidado.

Por ultimo, la persona que hace bromas sobre el problema o se rie de las
situaciones estresantes haciendo burla de ésta es mas probable que se refiera a la
autocritica por la responsabilidad en la situacion y que aumente la conciencia del propio
malestar emocional, acompafiado de una tendencia a expresar 0 descargar estos
sentimientos. En relacién con los resultados de distintas investigaciones en poblacion
adulta (Kuiper & Martin, 1998, Nezu et al., 1988, Dixon, 1980), se ha considerado
también que el humor puede aumentar la probabilidad de esfuerzos conscientes en la
busqueda de perspectivas alternativas (y mucho mas positivas) ante los problemas,
facilitar el distanciamiento emocional del estrés y, como consecuencia, reducir la
experiencia afectiva negativa. Esto significa que el humor produce un cambio cognitivo-
afectivo que deriva en la reestructuracion de la percepcion de una situacion,
convirtiendo la valoracidn que hace de ella en menos amenazadora, con la consecuente
descarga emocional derivada de la amenaza percibida y la reduccion de la actividad

fisioldgica.

Sin embargo, en relacién con las estrategias de afrontamiento pasivo/evitativo,
aquella persona cuidadora que se concentra en otros proyectos intentando distraerse con
otras actividades para tratar de no concentrarse en el problema es mas probable que
niegue la realidad del suceso estresante y que aumente la conciencia del propio malestar

emocional, acomparfiado de una tendencia a expresar o descargar otros sentimientos.
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Coolidge et al. (2000), identificaron en su estudio, el uso de la autodistraccion, negacion
y descarga emocional como las estratregias de afrontamiento disfuncionales, es decir,
poco Utiles para un afrontamiento adaptativo del cuidado.

Asimismo, los cuidadores que aumenten la conciencia del propio malestar
emocional, acompafiado de una tendencia a expresar o descargar otros sentimientos es
mas probable que se refiere a la autocritica por la responsabilidad en la situacion. La
investigacién de Ehrilch et al. (2015) refleja que en entornos rurales caracterizados por
una mayor cultura familiarista y comunitaria es posible que usen en mayor medida la

descarga emocional y la autoinculpacion.

Ademas, aquella persona que toma alcohol u otras sustancias con el fin de
sentirse bien o para ayudar a soportar el problema es mas probable que niegue la
realidad del suceso estresante y que se refiere a la autocritica por la responsabilidad en
la situacion. En un estudio de Coolidge et al. (2000) en una muestra de cuidadores de
personas de Esclerdsis Multiple, hallo que los cuidadores que informaron de un estilo de
afrontamiento caracterizado por el consumo de sutancias, la negacion y la
autoinculpacion emplean estrategias disfuncionales y por tanto, consideran poco Utiles

para un afrontamiento eficaz del cuidado.

Por ultimo, hay que sefialar que el perfil del cuidador participante en este estudio
corresponde a una mujer, de mediana edad, con nivel académico alto, con un grado de
parentesco de primer grado con la persona cuidada, principalmente hijas. Ademas,
realizan en mayor medida acompafiamiento emocional y social y con una frecuencia de

visitas practicamente diaria.

Estos resultados son congruentes con la mayoria de las investigaciones
realizadas en contextos de atencion domiciliaria y residencial (De Garcia et al., 2001;
Losada et al., 2018) donde ser mujer estaba totalmente asociado al desempefio del rol
del cuidador informal. Esto significa que continta el llamado enfoque de género en
salud que se visualiza a mediados del S.XX., es decir, el término género pone de
manifiesto los comportamientos culturales, sociales y asignacién de roles que
diferencian la forma en que la sociedad construye el “ser hombre” o “ser mujer”, no

como distintos sino como iguales. Asi pues, la atencidn informal en salud plantea dos
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desigualdades relacionadas con la responsabilidad del cuidado: las cargas diferenciales
del cuidado entre hombre y mujer. El varén como sustentador y la mujer encargada de
las tareas reproductivas y asistenciales (Garcia Calvente et al., 2011; del Pino Casado et
al., 2014; Lopez, 2016). Asimismo, este enfoque se encuentra enmarcado en el
paradigma del modelo de bienestar “familista”, segun el cual las politicas publicas dan
por supuesto que las familias deben asumir la provision de bienestar a sus miembros, sin
que los mecanismos protectores apenas les dediquen prestaciones (Esping-Andersen et
al., 2002; Rodriguez, 2002).

No obstante, el hecho que la mayoria de las cuidadoras sean personas de
mediana edad, con nivel académico alto y principalmente hijas nos conduce a nuevos
cambios sociales que suponen la deconstruccion del sistema de género hasta el
momento conocida y la consiguiente simetria de roles que poco a poco se estad
consolidando en Espafa. Asi pues, la cuidadora informal del S. XXI. se desarrolla en un
nuevo contexto social y cultural donde las atenciones y cuidado de los otros se han
empezado a ver como trabajo voluntario, como solidaridad intergeneracional y en los
servicios sociales y de salud se reconoce el rol del cuidador y la necesidad de prestarle

apoyo.

Con respecto a tener un patron de visitas diarias, las cuidadoras han constituido
un patron de visitas estable, caracterizado por ser regular y frecuente, de caracter
emocional y social (Aneshensel et al., 1995). Este hallazgo aporta evidencia a favor de
la idea de que el cuidado informal persiste en la residencia a pesar de que el rol del
cuidador cambia y ya nunca serd el mismo. Williams et al. (2008) refieren que la
presencia de cuidadores profesionales en la institucion transforma el tipo de ayuda del

cuidador informal.
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6.1. Limitaciones y propuestas de futuro

El alcance y la generalizabilidad de los resultados y conclusiones de este trabajo
quedan limitados por algunas cuestiones. En primer lugar, por su naturaleza transversal

que puede haber dificultado la interpretacion de las diferencias encontradas.

No podemos extraer conclusiones definitivas ya que la muestra es de
conveniencia, en una residencia de la comunidad autonoma de La Rioja. Ademas, este
trabajo incluy6 a cuidadores informales de personas con varios tipos de enfermedades,
lo que puede producir cierta heterogeneidad en la poblacion de estudio.

Asimismo, no proporciona datos sobre como los cuidadores manejan el estrés a
lo largo del tiempo. Por ejemplo, con relacion a los sentimientos de culpa, seria
relevante estudiar la asociacion entre el ingreso de un ser querido en una residencia y el
malestar del cuidador en diferentes momentos del proceso de adaptacion ya que existen
resultados mixtos en la evidencia cientifica (en ocasiones, una disminucién del malestar,
otras el malestar se mantiene, o incluso aumenta). Las investigaciones futuras deben
probar esto a través de estudios longitudinales. Asi pues, seria importante también
realizar estudios en distintas zonas geograficas de nuestro pais para reforzar los

resultados obtenidos.

La muestra es predominantemente femenina, el nUmero de hombres impide un
adecuado analisis de las diferencias entre mujeres y hombres, asi como la posibilidad de

explorar el efecto moderador o de interaccién de la variable género.

Otra limitacion proviene de la utilizacion exclusiva de autoinformes. La
utilizacion de técnicas de investigacion cualitativa, como la observacion participante o
grupos de discusion, como complemento a la metodologia cuantitativa, hubiera sido
deseable utilizar. Asi, por ejemplo, el indice de Bienestar Subjetivo (PGWBI-22), escala
muy utilizada en el campo del envejecimiento, no ha funcionado bien de cara a valorar

la salud emocional del cuidador.
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En todo caso, a pesar de dichas limitaciones, los hallazgos de este estudio son
atiles para eliminar estereotipos hacia la institucionalizacion, ademas de para visibilizar
el rol del cuidador informal en el entorno residencial y sus consecuencias. Asi pues,
aporta datos y conocimientos sobre el perfil y la dinamica del cuidado informal a
personas con dependencia que viven en una institucion hasta entonces poco estudiados

o incluso desconocidos en el medio espafiol.

Asimismo, este estudio justifica la necesidad y pertinencia de poner en marcha
programas de atencion a cuidadores en los que se cuente con aquellos que tienen a su
familiar institucionalizado, ya que, como se ha podido comprobar, las dificultades y los
estresores existen, aunque no sean faciles de detectar. Por otra parte, seria adecuado que
administracion puablica contribuyera a eliminar prejuicios y mitos contra la
institucionalizacion de la persona con dependencia y su cuidador informal familiar con
la intencion, de minimizar el malestar de aquellos cuidadores que han optado por esa

opcidn de cuidado.

Por ultimo, esta investigacion presenta un tema de gran interés en el ambito
psicogerontologico y hace una contribucion importante a la literatura sobre cuidadores
al establecer relaciones entre estrategias de afrontamiento, culpa y angustia. Los
resultados pueden ofrecer informacién a los profesionales para generar intervenciones
con los cuidadores orientados a mejorar su salud mental, reducir el sentimiento de culpa
y las estrategias de afrontamiento que lo predicen y promover estrategias adaptativas

gue minimicen la percepcion de estrés.

Se ha comprobado que la institucionalizacion de un familiar es una circunstancia
complicada para toda la familia, es un proceso continuado estresante, en el que los
cuidadores van ponderando los beneficios e inconvenientes, siendo una decision dificil
que tienen que tomar. Esto provoca repercusiones en el area fisica, psicologica y social
del cuidador. Este hecho comporta diversas connotaciones que se deben tener en cuenta
a la hora de generar y promover intervenciones en el cuidado de la familia,
proporcionando conocimiento y habilidades para afrontar el cuidado en las mejores

condiciones posibles.
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Capitulo 7. CONCLUSIONES

Después de haber realizado este estudio, podemos concluir lo siguiente:

1. El cuidado informal es un recurso asistencial de atencion a las personas
dependientes que continda tras la institucionalizacion, aunque su papel cambie

debido a la presencia de profesionales en la provision de apoyo.

2. En este contexto, cuidar es un acto inherente a la vida, siendo la mujer, en un
enfoque denominado familismo, la que asume la responsabilidad de asistir a las
dificultades que presenten las personas de su nucleo familiar porque asi lo

concibe la sociedad hasta al momento.

3. Los cuidadores hijos, en comparacion a otros miembros familiares, realizan

principalmente acompafiamiento emocional y social.

4. Los cuidadores conyuges, en comparacion a otros miembros de la familia,

visitan practicamente a diario.

5. Variables como el motivo de ingreso, el tiempo involucrado en el cuidado antes

de la institucionalizacién, la distancia de la residencia y el tiempo empleado en

141



10.

11.

12.

13.

14.

El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

el cuidado no han sido caracteristicas significativas relacionadas con el cuidado

informal en este contexto.

La mayoria de los cuidadores usan con méas frecuencia estrategias activas que
pasivas. Concretamente, tienden a aplicar el afrontamiento activo, la aceptacion,

la planificacion y el apoyo emocional.

Con la edad, el uso de la religién aumenta. Los cuidadores mas mayores tienden

a utilizarla en mayor medida.

El género influye en la mayor o menor utilizacion de las estrategias de
afrontamiento. Las mujeres cuidadoras afrontan los problemas asociados al
cuidado con estrategias mas desadaptativas, tales como, el apoyo emocional y la

religion.

La religion (conyuges), el apoyo emocional o instrumental (hijos) y el humor

(otros familiares) son las estrategias mas usadas en funcion del parentesco.

El estrés o sobrecarga emocional persiste tras la institucionalizacion.

Los hombres y mujeres cuidadoras cuentan con niveles similares de estrés. Sin
embargo, la edad (ser mas joven) y el parentesco (ser hijo) si esta relacionado

con mayor percepcion de estres.

Los cuidadores no informaron de niveles altos de sentimientos de culpa en

ninguna de las dimensiones.

El género no influye en los sentimientos de culpa, pero si la edad y el grado de
parentesco. Los cuidadores mas jovenes y los cuidadores hijos presentan niveles

mas altos de sentimientos de culpa.

En cuanto al sentido de coherencia, los cuidadores muestran niveles altos. Es
decir, tienden a establecer conexiones ldgicas y ordenadas sobre lo que esta

sucediendo y a la creencia de que la vida es predecible de tal manera que las
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personas que cuentan con niveles altos de comprensibilidad perciben los
estimulos de forma ordenada, consistente, estable, predecible, estructurada y
clara. Esto les permite gestionar adecuadamente las relaciones con el entorno
social e interpersonal mostrando actitudes mas flexibles a los cambios futuros.
También, tienden a la percepcidn cuenta con los recursos, bajo su propio control
0 bajo el de otros, para hacer frente a las demandas del medio. Est4 relacionado
con la percepcion de autoeficacia y competencia e incluye una vision positiva de
la vida en general. Por ultimo, tienden a la evaluacién que la persona realiza
sobre lo que esta pasando, independientemente del modo en que esté ocurriendo.
Aquellas personas que cuentan con niveles altos de significativilidad parecen
sentirse mas felices y cuentan con un propdsito en el que invertir su tiempo y

esfuerzo.

Ni la edad ni el género influyeron en los niveles de sentido de coherencia, si
bien, el parentesco. Unicamente, otros familiares en comparacion a hijos tienen
mayor percepcion de recursos para solucionar los problemas asociados al

cuidado.

Los cuidadores informales presentan niveles altos de bienestar subjetivo.

Los cuidadores mas mayores muestran niveles méas altos de bienestar que los
cuidadores mas jovenes. Sin embargo, no se hallaron diferencias en bienestar

subjetivo segun el género y el parentesco.

Utilizar estrategias como el afrontamiento activo, la reinterpretacién positiva y
la aceptacion parecen proteger a los cuidadores de la angustia y puede ayudarles

a evaluar la situacion de cl cuidado como menos estresante.
La desconexion conductual, la autodistraccion, la autoinculpacion y la descarga

emocional predijeron niveles mas altos de estrés mediado por los sentimientos

de culpa.
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20. El perfil del cuidador informal en entorno residencial parece corresponder con
ser mujer, hija, de mediana edad, con nivel académico alto y con un grado de

parentesco de primer grado con la persona cuidada.
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ANEXOS

INFORMACION DEL ESTUDIO

Tesis doctoral: Universidad de Valencia
Psicologa: Cecilia Muro Pérez-Aradros
N° de colegiada: R-00514

El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: Efectos

sobre el estrés y el bienestar en los cuidadores

En el momento de la institucionalizacion de la persona mayor el cuidado que
venian proporcionando los cuidadores familiares parece que pasa a formar parte de los
profesionales. ;Ocurre esto realmente? ;Los cuidadores familiares abandonan su rol a

partir de la institucionalizacion? ;Cémo cambia la situacion de cuidados?

Existe todavia la creencia, bastante generalizada de que las personas que
institucionalizan a sus familias prefieren que se encarguen otros de los cuidados. En
contra de esta idea, una gran cantidad de cuidadores siguen implicados en el cuidado de
sus familiares en la residencia (Chen, Sabir, Zimmerman, Suitor y Pillemer, 2007;

Davis y Buckwalter, 2001; Pac, Vega, Formiga y Mascard, 2006).

Asi pues, es fundamental prestar atencién a las necesidades de nuestros
cuidadores para potenciar pensamientos, sentimientos y conductas caracteristicos de un
mayor bienestar psicoldgico, asi como disminuir y/o eliminar sentimientos de culpa y

estrés propios de un malestar psiquico.

La revision de estudios indica que implicar a la familia en el cuidado se asocia

con mayor bienestar fisico y psicoldgico de la persona institucionalizada (McCallion,
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Toseland y Freeman, 1999) y disminuye el sentimiento de culpa y carga en el cuidador
asi como la percepcion de pérdida de intimidad o cercania (Gaugler, Anderson, Zarit y
Pearling, 2004; Tilly y Read, 2006).

Por ello el objetivo de este estudio es profundizar en el estudio del papel de la
familia en el cuidado de la persona mayor institucionalizada a partir del andlisis de las
variables (1) Participacion, (2) Estrés percibido o carga, (3) Afrontamiento, (4)
Bienestar subjetivo, (5) Sentimientos de culpa y (6) Sentido de coherencia con el fin de
potenciar o amortiguar el impacto que los estresores tienen sobre el malestar y/o

bienestar del cuidador.

El estudio esta centrado en los cuidadores familiares de personas mayores que

viven en la Residencia Orpea Logrofio.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Tesis doctoral: Universidad de Valencia
Psicologa: Cecilia Muro Pérez-Aradros
N° de colegiada: R-00514

El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: Efectos
sobre el estrés y el bienestar en los cuidadores

Antes de obtener ningun dato, el familiar de referencia debe firmar el

consentimiento informado aceptando su participacion en la investigacion. En caso de no
aceptar 0 rechazar en cualquier momento, se desestimara su participacion
inmediatamente.
La investigacion realizada tiene como objetivo principal es profundizar en el analisis del
papel de la familia en el cuidado de la persona mayor institucionalizada a partir del
estudio de variables como la participacion, estrés percibido o carga, afrontamiento,
bienestar subjetivo, sentimientos de culpa y sentido de coherencia como factores que
pueden potenciar o amortiguar el impacto que los estresores tienen sobre el bienestar
y/o malestar del cuidador/a informal.

Por tanto, cumpliré con la Ley vigente actualmente de la Proteccién de Datos. La
Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Caracter
Personal, (LOPD), es una Ley organica espafiola que tiene por objeto garantizar y
proteger, en lo que concierne al tratamiento de los datos personales, las libertades
publicas y los derechos fundamentales de las personas fisicas, y especialmente de su
honor, intimidad y privacidad personal y familiar.

Yo (nombre y apellidos) (........cooovvviiiiiiiiiiinnn, ), en calidad de familiar de
referencia, comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme del
estudio cuando quiera.

Agradezco vuestra participacion en el estudio. Los datos registrados se utilizaran
para la realizacion de mi Tesis doctoral en la Universidad de Valencia, con el fin de
favorecer el enriquecimiento de la ciencia en el ambito de la Psicogerontologia.

Fdo. Investigadora Fdo. Participante

(Psicbloga Cecilia) (Cuidador/a informal)
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DATOS SOCIODEMOGRAFICOS CUIDADORES

Cddigo de participante

Fecha de evaluacion

Fecha de ingreso

Sexo

Hombre (1) Mujer (2)

Edad

Estado civil

Casado/a o pareja (4) Viudo/a (3) Separado/a o divordiado/a (2) Soltero/a (1)
Nivel de estudios

Analfabeto (1) Sin estudios, pero sabe leer y escribir (2) Tiene estudios
primarios (EGB) (3) Tiene estudios secundarios (Bachiller) (4)

Ha ido a la universidad (5)

Situacion laboral

Empleado/a (1). Desempleado/a (2). Jubilado/a (3)

Motivo de ingreso

Acompafiamiento de conyuge o familiar (1) Concesion de plaza concierto (2)
Decision personal (3) Imposibilidad cognitiva de autocuidados (4) Imposibilidad
funcional de autocuidados (5) Insatisfaccion centro anterior (6) Rechazo familiar
(7) Recuperacion postquirargica (8) Rehabilitacion fisioterapeltica (9) Soledad
(10) Respiro familiar (11) Otros (12)

Parentesco

Hijo/a (1) Conyuge (2) Yerno/nuera (3) Nieto/a (4) Hermano/a (5) Cufiado/a (6)
Sobrino/a (7) Primo/prima (8) Institucion (9) Amigo/a o vecino/a (10)

El tiempo involucrado en el cuidado antes de la institucionalizacién

Nunca (1) 0-6 meses (2) 6 meses-1 afio (3) 1-2 afios (4) 2-5 afios (5) Mas de 5
afios (6)

Distancia de la residencia

Domicilio misma ciudad (1) Domicilio misma provincia (2) Domicilio otra
comunidad auténoma (3) Domicilio fuera de Espafia (4)

Frecuencia de visita

Menos de una vez al mes (1) Una vez al mes (2) Dos veces al mes (3) Una vez a

la semana (4) 2-6 veces por semana (5) Diaria (6)
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13. Tiempo empleado en el cuidado
Menos de 4 h/mes (1) Menos de 3 h/semana (2) 3-7 h/semana (3) 14 h/semana
(4) 28 horas/semana (5) Més de 28 h/semana (6)

14. Tipo de actividad durante el cuidado
Participacion activa asistencial (1) Acompafiamiento emocional y social (2)
Supervision y control de cuidados (3) Participacion en actividades de ocio
organizadas por del centro (4) Participacion en actividades de ocio no
organizadas por el centro (5) Tomar un descanso (6) Otras ¢cual? (7)

208



El papel de la familia en el cuidado de la persona mayor en la residencia: efectos sobre el estrés y bienestar en los cuidado res

CUESTIONARIO DE ESTRES PERCIBIDO (PSS-14)
Estrés percibido o carga: Cuestionario PSS de 14 items

Las preguntas en esta escala hacen referencia a sus sentimientos y pensamientos durante
el ultimo mes. En cada caso, por favor indique con una “X”” cémo usted se ha sentido o

ha pensado en cada situacion.

Nunca Casi Devez A Muy a
nunca en  menudo menudo
cuando
1. En el Gltimo mes, ;con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
estado afectado por algo que ha ocurrido
inesperadamente?
2. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia se ha 0 1 2 3 4
sentido incapaz de controlar las cosas importantes
en su vida?
3. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia se ha 0 1 2 3 4
sentido nervioso o estresado?
4. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
manejado con éxito los pequefios problemas
irritantes de la vida?
5. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
sentido que ha afrontado efectivamente los
cambios importantes que han estado ocurriendo
en su vida?
6. En el dltimo mes, (con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
estado seguro sobre su capacidad para manejar

sus problemas personales?

7. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
sentido que las cosas le van bien?

8. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
sentido que no podia afrontar todas las cosas que

tenia que hacer?

9. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
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podido controlar las dificultades de su vida?

10. En el ultimo mes, ¢con que frecuencia se ha 0 1 2 3 4
sentido que tenia todo bajo control?

11. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
estado enfadado porque las cosas que le han

ocurrido estaban fuera de su control?

12. En el dltimo mes, ¢(con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
pensado sobre las cosas que le quedan por hacer?

13. En el dltimo mes, ¢(con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
podido controlar la forma de pasar el tiempo?

14. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha 0 1 2 3 4
sentido que las dificultades se acumulan tanto

que no puede superarlas?
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CUESTIONARIO DE AFRONTAMIENTO (COPE-28)
Afrontamiento: Cuestionario COPE de 28 items

INSTRUCCIONES. Las frases que aparecen a continuacion describen formas de pensar,
sentir o comportarse, que la gente suele utilizar para enfrentarse a los problemas
personales o situaciones dificiles que en la vida causan tension o estrés. Las formas de
enfrentarse a los problemas, como las que aqui se describen, no son buenas ni malas, ni
tampoco unas son mejores o peores que otras. Simplemente, ciertas personas utilizan
maés unas formas que otras. Ponga 0, 1, 2 6 3 en el espacio dejado al principio, es decir,

el nimero que mejor refleje su propia forma de enfrentarse a ello, al problema. Gracias.

0 = No, en absoluto 1 =Un poco. 2 = Bastante. 3 = Mucho

Intento conseguir que alguien me ayude o aconseje sobre que hacer.
Concentro mis esfuerzos en hacer algo sobre la situacion en la que estoy.
Acepto la realidad de los que ha sucedido

Recurro al trabajo o a otras actividades para apartar las cosas de mi mente.

1
2
3
4
5. _ Me digo a mi mismo “‘esto no es real”.
6. __ Intento proponer una estrategia sobre qué hacer.

7. ___ Hago bromas sobre ello.

8. ___ Me critico a mi mismo.

9. __ Consigo apoyo emocional de otros.

10. _ Tomo medidas para intentar que la situacion mejore.

11.  Renuncio a intentar ocuparme de ello.

12.  Digo cosas para dar rienda suelta a mis sentimientos desagradables.

13. _ Me niego a creer que haya sucedido.

14. _ Intento verlo con otros 0jos, para hacer que parezca mas positivo.

15.  Utilizo alcohol u otras drogas para hacerme sentir mejor.

16. __Intento hallar consuelo en mi religion o creencias espirituales.

17. _ Consigo el consuelo y la comprensién de alguien.

18.  Busco algo bueno en lo que esta sucediendo.

19.  Me rio de la situacion.

20. _ Rezo o medito.

21.  Aprendo a vivir con ello.

22. _ Hago algo para pensar menos en ello, tal como ir al cine o ver la television.
23. __ EXxpreso mis sentimientos negativos.

24.  Utilizo alcohol u otras drogas para ayudarme a superarlo.
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25. __ Renuncio al intento de hacer frente al problema.
26. __ Pienso detenidamente sobre los pasos a seguir.
27. __ Me echo la culpa de lo que ha sucedido.

28. _ Consigo que otras personas me ayuden o aconsejen.
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INDICE DE BIENESTAR PSICOLOGICO
Bienestar subjetivo: Indice de Bienestar Psicoldgico de 22 items

(The Psychological Well-Being Index, Dupuy, 1984)
Por favor, lea cuidadosamente lo que sigue a continuacion:
En las paginas siguientes se encuentran varias preguntas sobre como se ha sentido usted
durante la tltima semana. Por favor, conteste las preguntas con la maxima sinceridad.
No consulte sus respuestas con nadie. Conteste simplemente lo que usted crea que
mejor se adapta a su punto de vista.
1. En general, ;qué tal se ha sentido?
De excelente humor (6)
Muy animado (5)
Bastante animado (4)
He tenido ratos buenos y ratos malos (3)
Mas bien desanimado (2)
Muy desanimado (1)
2. ¢Con qué frecuencia ha tenido molestias a causa de una enfermedad, malestar o
dolor?
Cada dia (1)
Casi cada dia (2)
La mitad del tiempo (3)
De vez en cuando, pero menos de la mitad del tiempo (4)
Rara vez (5)
Ninguna vez (6)
3. ¢Se ha sentido deprimido?
Si, hasta el punto de querer quitarme la vida (1)
Si, hasta el punto de no importarme nada (2)
Si, muy deprimido casi cada dia (3)
Si, basta deprimido varias veces (4)
Si, un poco deprimido de vez en cuando (5)
No, no me sentido deprimido en absoluto (6)
4. ¢Ha sido capaz de dominar completamente su comportamiento, pensamientos,
emociones y sentimientos?
Si, totalmente (6)

Si, la mayor parte del tiempo (5)
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Si, en general (4)
No demasiado bien (3)
No, y me preocupa un poco (2)
No, y me preocupa mucho (1)
5. ¢Hasufrido de los nervios?
Mucho, hasta el punto de no poder trabajar u ocuparme de mis cosas (1)
Con mucha frecuencia (2)
Bastantes veces (3)
A veces, las suficientes como para preocuparme (4)
Un poco (5)
No, en absoluto (6)
6. ¢Cuanta energia, o vitalidad ha tenido o sentido?
Lleno de energia o vitalidad (6)
Con bastante vitalidad la mayor parte del tiempo (5)
He tenido altibajos (4)
Generalmente, algo bajo de energia (3)
Muy poca energia la mayor parte del tiempo (2)
Sin energia, me sentia abatido, sin fuerza (1)
7. Me he sentido triste y desanimado
No en absoluto (6)
Pocas veces (5)
En algunos momentos (4)
La mayor parte del tiempo (3)
Casi todo el tiempo (2)
Todo el tiempo (1)
8. En términos generales, ¢ha estado en tension?
Si, extremadamente tenso la mayor parte del tiempo o todo el tiempo (1)
Si, muy tenso la mayor parte del tiempo (2)
Generalmente no, pero me he encontrado bastante tenso algunas veces (3)
Me sentido algo tenso en algunas ocasiones (4)
He estado generalmente poco tenso (5)
No he estado tenso ni he experimentado ningun tipo de tensién en absoluto (6)
9. ¢Se ha sentido satisfecho y contento con su vida personal?

Muy contento todo el tiempo- no podria estar mas satisfecho (6)
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Muy contento la mayor parte del tiempo (5)

En general contento, satisfecho (4)

A veces bastante contento, a veces, bastante satisfecho (3)

En general descontento o insatisfecho (2)

Muy descontento o insatisfecho la mayor parte del tiempo (1)

Se ha sentido lo suficientemente bien para hacer las cosas que le gusta hacer o
que tenia que hacer?

Si, sin duda alguna (6)

La mayor parte del tiempo (5)

Los problemas de salud me han limitado de manera importante (4)

Solo me he sentido lo suficientemente bien para cuidar de mi mismo (3)
He necesitado alguna ayuda para cuidar de mi mismo (2)

He necesitado que alguien me ayudase en casi todo lo que tenia que hacer (1)
¢Se ha sentido tan triste y desanimado o tuvo tantos problemas que llego a
preguntarse si habia algo que valiera la pena? (Durante la Gltima semana).
Continuamente —tanto que ya casi me he dado por vencido (1)

Mucho (2)

Bastante (3)

Algo, lo suficiente para preocuparme (4)

Un poco (5)

No, en absoluto (6)

Me he sentido fresco y descansado

Ningun dia (1)

Pocos dias (2)

Algunos dias (3)

Bastantes dias (4)

La mayoria de los dias (5)

Todos los dias (6)

¢Ha estado preocupado o ha temido por su salud?

Muchisimo (1)

Mucho (2)

Bastante (3)

Algo (4)

Casi nada (5)
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Nada (6)

¢Ha tenido algin motivo para preguntarse si estaba perdiendo la razén o el
control sobre su manera de actuar. Hablar, pensar, sentir o sobre su memoria?
No, ninguno (6)

Muy pocos (5)

Algunos —pero no los suficientes como para preocuparme (4)
Alguno, y estoy un poco preocupado (3)

Alguno, y estoy bastante preocupado (2)

Si, muchos y estoy muy preocupado (1)

Mi vida cotidiana ha estado llena de cosas interesantes

En ningin momento (1)

En muy pocas ocasiones (2)

En algunos momentos (3)

En bastantes momentos (4)

La mayor parte del tiempo (5)

Todo el tiempo (6)

¢Se ha sentido activo, con energia o por el contrario apatico, sin ganas de nada?
Muy activo y con energia cada dia (6)

Generalmente activo, con energia, nunca desganado, apatico (5)
Bastante activo, con energia; rara vez desganado y apatico (4)
Bastante desganado, apatico; rara vez activo, con energia (3)
Generalmente desganado, apatico; nunca activo, con energia (2)
Muy desganado, apatico cada dia (1)

¢Se ha sentido ansioso, preocupado o alterado?

Si, muchisimo, hasta el punto de estar enfermo o casi enfermo (1)
Mucho (2)

Bastante (3)

Algunas veces, las suficientes para preocuparme (4)

Un poco (5)

No, en absoluto (6)

Me he sentido emocionalmente equilibrado y seguro de mi mismo
En ningn momento (1)

En muy pocas ocasiones (2)

En algunos momentos (3)
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En bastantes momentos (4)

La mayor parte del tiempo (5)

Todo el tiempo (6)

¢Se ha encontrado a gusto, relajado o, por el contrario, nervioso, tenso o
irritado?

Me he encontrado a gusto, relajado durante toda la semana (6)
Me he encontrado a gusto, relajado la mayor parte del tiempo (5)
Relajado en términos generales, pero algo tenso en ocasiones (4)
Tenso en términos generales, pero bastante relajado en ocasiones (3)
He estado nervioso, tenso e irritado la mayor parte del tiempo (2)
He estado nervioso, tenso e irritado durante toda la semana (1)
Me he sentido alegre

En ningin momento (1)

En muy pocas ocasiones (2)

En algunos momentos (3)

En bastantes momentos (4)

La mayor parte del tiempo (5)

Todo el tiempo (6)

Me sentido cansado, fatigado, agotado o exhausto

En ningn momento (6)

En muy pocas ocasiones (5)

En algunos momentos (4)

En bastantes momentos (3)

La mayor parte del tiempo (2)

Todo el tiempo (1)

¢Ha estado o creido estar en tension o estrés?

Si, en casi mas de lo que podia aguantar (1).

Si, bastante (2)

Si, algo —maés de lo normal (3)

Si, algo —lo normal (4)

Si, un poco (5)

No, en absoluto (6)
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CUESTIONARIO DE CULPA PARA EL CUIDADO (CGQ)
Sentimientos de culpa: Cuestionario CGQ de 22 items

(Losada, Marquez-Gonzalez, Pefiacoba y Romero-Moreno, 2010)
A continuacion encontraré un listado de algunos sentimientos y pensamientos. Por
favor, indique con qué frecuencia ha tenido estos sentimientos y pensamientos durante
las semanas pasadas, utilizando las siguientes opciones de respuesta:
0 = nunca; 1 = raramente; 2 = algunas veces; 3 = muchas veces; 4 = siempre 0 casi
siempre.
1. Me he sentido mal por haber hecho algun plan o actividad sin contar con mi familiar.
2. Me he sentido culpable por la forma en que me he comportado en ocasiones con mi
familiar.
3. Me he sentido mal por no atender a mis otros familiares (marido, mujer, hijos. . .)
como deberia, debido al cuidado.
4. Me he sentido mal por no poder dedicar mas tiempo a mi familia (marido, mujer,
hijos...) como deberia, debido al cuidado.
5. He pensado que no estoy haciendo las cosas bien con la persona a la que estoy
cuidando.
6. He pensado que, teniendo en cuenta las circunstancias, estoy haciendo bien mi tarea
como cuidador/a.
7. Cuando he salido a hacer alguna actividad agradable (p.ej., ir a cenar a un
restaurante), me he sentido culpable y no he dejado de pensar que deberia estar
cuidando o atendiendo a mi familiar.
8. Me he sentido mal por cosas que quiza habia hecho mal con la persona a la que estoy
cuidando.
9. He pensado que quizé no estoy cuidando bien.
10. Me he sentido mal por haberme enfadado con la persona a la que estoy cuidando.
11. Me he sentido mal por haber regafiado por alguna razén a la persona a la que estoy
cuidando.
12. Me he enfadado conmigo mismo/a por tener sentimientos negativos hacia la persona
a la que cuido.
13. Me he encontrado pensando que no estoy a la altura de las circunstancias.
14. Me he sentido mal por no tener mas paciencia con la persona a la que estoy

cuidando.
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15. Me he sentido mal por dejar a mi familiar al cuidado de otra persona mientras yo
hacia mis tareas (p.ej., trabajo, compra, ir al médico, etc.).

16. Me he sentido mal por dejar a mi familiar al cuidado de otra persona mientras yo me
divertia.

17. Me he sentido culpable por desear que a otros “les toque esta cruz” o sufran o
mismo que Yo.

18. Me he sentido mala persona por odiar y/o envidiar a otros familiares que podrian
hacerse responsables parcialmente del cuidado y no lo hacen.

19. Me he sentido mal por tener sentimientos negativos (p.ej., odio, enfado o rencor)
hacia algunos familiares.

20. Me he sentido culpable por el hecho de tener tantas emociones negativas en relacion
al cuidado.

21. He pensado que la forma en la que cuido de mi familiar podria no ser adecuada y
contribuir a que su problema vaya a peor.

22. Me he sentido culpable al pensar que mi falta de informacion y preparacion podria

hacer que no estuviera manejando el cuidado de mi familiar de la mejor forma posible
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CUESTIONARIO DE SENTIDO DE COHERENCIA (SOC-13)
Sentido de Coherencia: Cuestionario SOC de 13 items

(De Antonosky, adaptado por D. Mangas en la Universidad de Leon, 2006)
INSTRUCCIONES. Se pide contestar, con la mayor libertad y sinceridad (ya que es
informacion confidencial su Unico fin es el de investigacion), a todos los 13 items o
cuestiones que se plantean a continuacién. Se da una sola respuesta a cada item o
cuestion, eligiendo y marcando con un aspa (X) un nimero del 1 al 7; éstos son los dos
extremos de una escala, con los correspondientes grados intermedios, para poder
expresar mejor lo que piensas o sientes sobre esa cuestion o pregunta. Se ha de leer bien
tanto el enunciado de cada cuestion como la orientacion de la respuesta en cada
extremo. Gracias por su colaboracion.

1. ¢Tienes la impresion de que no te interesas por lo que pasa a tu alrededor?
Muy rara vez no me intereso (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Con mucha frecuencia no
me intereso.

2. ¢Te has quedado alguna vez sorprendido/a por el comportamiento de personas
que creias conocer bien?

Nunca me ha ocurrido (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Me ha ocurrido siempre

3. ¢Te has sentido decepcionado/a por personas con las que de entrada contabas?
Nunca me ha ocurrido (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Me ha ocurrido siempre

4. Hasta ahora en la vida:

No he conseguido los objetivos ni mi propio rumbo (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) He
conseguido los objetivos y mi propio rumbo

5. ¢Tienes la sensacion de que no eres tratado con justicia?

Muy frecuentemente (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Raramente o nunca

6. ¢Muchas veces sientes que te encuentras en una situacion poco habitual, sin
saber queé hacer?

Me ocurre frecuentemente (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Nunca o raramente me
ocurre

7. Aguello que hacer diariamente es:

Una fuente profundas de satisfaccion y placer (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Una
fuente de sufrimiento y aburrimiento

8. ¢Tienes sentimientos e ideas muy confusos?

Muy frecuentemente (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Muy raramente o0 nunca
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¢ Te ocurre que tienes sentimientos que no te gustaria tener?

Muy frecuentemente (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Muy raramente

Muchas personas (incluso las que tienen un caracter fuerte), en ciertas
situaciones, se sienten a veces unos fracasados. ¢Con qué frecuencia te has
sentido t0 asi en el pasado?

Nunca (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Muchas veces

Cuando tienes que enfrentarte a un problema, generalmente acabas por
comprobar que:

Valoraste mal la importancia del problema (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Valoraste
correctamente la importancia del problema

¢Con que frecuencia sientes que las cosas que haces en tu vida diaria apenas
tienen sentido?

Muy frecuentemente (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Muy raramente 0 nunca

¢Con que frecuencia tienes sentimientos que dudas poder controlar?

Muy frecuentemente (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) Muy raramente o0 nunca
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