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PRESENTACION

En 1993 el entonces, INSERSO abrid en Espafia una nueva linea de investigacion en Gerontoldgia: el
estudio de los cuidados informales de las personas mayores en situacion de dependencia desde una
perspectiva socioldgica. La primera de estas investigaciones, llevada a cabo en colaboracion con el
Centro de Investigaciones Sociologicas, fue el estudio cuantitativo "Apoyo informal a las personas
mayores", realizado entre 1993 y 1994. El primer afio se pudieron conocer los perfiles de la poblacion
mayor que precisa cuidados para desenvolverse en su vida cotidiana, mientras que la investigacion se
centro al afo siguiente en los cuidadores con el fin de determinar las dimensiones mas relevantes que
caracterizan el apoyo informal. La investigacion cualitativa "Cuidados en la vejez. El apoyo informal'
(1995) se ha convertido en un referente para el conocimiento del complejo mundo de las personas que
cuidan a otras que necesitan ayuda Fruto de estas investigaciones, el IMSERSO promovié la realiza-
cion de la guia "Cuando las personas mayores necesitan ayuda. Guia para cuidadores y familiares” (1zal,
M. Montorio, |. Diaz Veiga, P., 1997) de la que se han editado mas de 40.000 ejemplares. Actualmente
es una herramienta de trabajo de la maxima utilidad para profesionales sanitarios y sociales.
Recientemente, el IMSERSO ha promovido un nuevo estudio cuantitativo centrado en los cuidadores:
"Cuidados a las Personas Mayores en los Hogares Esparfioles. El entorno familiar" (IMSERSQ, 2005).

Dada la importancia de esta linea de trabajo, el Premio Infanta Cristina 2006 de investigacion ha reca-
ido en el estudio E/ Apoyo a los cuidadores de familiares mayores dependientes en el hogar: desarrollo
del programa “Cémo mantener su bienestar”, de Maria Crespo Lopez y Javier Ldpez Martinez. La nove-
dad de este trabajo con respecto a otras sobre apoyo informal avaladas por el Imserso, estriba en el
enfoque psicolégico del mismo. Tiene como principal objetivo la elaboracion y evaluacion de un pro-
grama de intervencion psicoterapéutica dirigido a mejorar la calidad de vida de los cuidadores, cir-
cunstancia que, también, mejorara el bienestar de las personas mayores.

Es un momento especialmente importante para dotar a los profesionales, y también a los propios cui-
dadores familiares de programas e iniciativas que mejoren la atencion y la vida cotidiana de las per-
sonas mayores en situacion de dependencia. La reciente puesta en marcha de la Ley de promocion de
la autonomia personal y atencion a las situaciones de dependencia y sus familias, nos ofrece una opor-
tunidad unica para mejorar su calidad de vida. Sin duda, este trabajo contribuira a ello.
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PROLOGO

"Yo te cuidaré mami" dijo solemnemente el pequefiajo mientras él y su madre entraban cogidos de la
mano en el centro de salud del barrio. "Gracias carifio” sonrié ella, "Mamd estara bien, solo necesita
ver al médico para que le de alguna medicina para ponerse buena”. El pequefio la mird a los ojos y
dijo "Vale", anduvieron unos pasos mas y el nifio volvié a decir "Pero te cuidaré, vale".

La escena duro solo unos instantes pero se dijo mucho. "Te cuidaré”implica un espontaneo y amoro-
S0 impulso, es una expresion de proteccion, asistencia, carifio y ternura. Cuidar es una conducta tan
natural como aprender a vestirse o a caminar. De algin modo todos somos cuidadores y personas a
las que cuidar. En el transcurso de nuestras vidas inevitablemente ejercemos ambos roles.

Este tipo de cuidado que se ejerce sobre las personas mas proximas y al que habitualmente se deno-
mina cuidado informal, juega un papel esencial en la atencion a los mayores dependientes en nuestro
pais. Por un lado, porque contribuye a rellenar lagunas y carencias de las redes sociosanitarias de ser-
vicios. Por otro, porque es el eje fundamental de las politicas sociales de atencion a las personas mayo-
res en los paises desarrollados, las cuales se plantean como objetivo prioritario “el envejecimiento en
casa". De hecho, hoy por hoy en nuestro pais, la mayor parte de los mayores residen en su hogar, y
cuando muestran algun grado de dependencia, y especialmente cuando esta se hace mas acuciante,
suele recurrirse a los cuidados y atencion por parte de alguna persona cercana.

Segun el informe publicado recientemente por el IMSERSO (2005) sobre el cuidado de personas mayo-
res en los hogares espafioles, un 17% de la poblacion de 65 afios 0 mas son atendidas en su casa a
través de algun tipo de ayuda informal (lo que representa unas 1.226.000 personas). A estos cabria
afiadir un grupo de importancia creciente en los ultimos afios en nuestro entorno, el 1,5% de mayo-
res (esto es, unos 110.000 aproximadamente) que permanecen en su propio hogar atendidos por
empleados del hogar dedicados a esta tarea. Dejando al margen a estos cuidadores profesionales, el
informe sefiala que un 6% de la poblacion mayor de edad de nuestro pais (esto es, unas 950.000 per-
sonas) prestan ayuda y cuidados a algiin mayor que presenta algun grado de dependencia.

Aunque el perfil de los cuidadores es muy variado, por lo general se trata de familiares (especialmen-
te los mas cercanos -esposos e hijos principalmente-, y en particular cuando la dependencia se hace
mas severa), que se hacen cargo de una gran cantidad de tareas y que hacen un uso escaso de los ser-
vicios de apoyo formal, lo que les pone en una situacion de alta vulnerabilidad. El asumir el papel de
cuidador constituye, pues, una importante fuente de estrés, que incrementa el riesgo de padecer diver-
sos problemas fisicos, asi como importantes alteraciones emocionales. No en balde, el cuidado de una
persona dependiente, en especial de personas con demencia, se ha venido considerando tradicional-
mente como paradigma de estresor cronico.

Desde este punto de vista, resulta esencial prestar apoyo a los cuidadores, ayudarles a cuidar y cui-
darse mejor. Hasta la fecha se han desarrollado distintos tipos de intervenciones, con objetivos diver-
S0s: programas psicoeducativos, servicios de respiro, grupos de ayuda mutua,... siendo los programas
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psicoterapéuticos los que mejores resultados han obtenido en la mejora del estado emocional del cui-
dador, si bien éstos han sido en todo caso modestos.

Dentro de este marco se planted el desarrollo del programa “Como mantener su bienestar” que se ha
venido desarrollando en los ultimos cinco afios en la Facultad de Psicologia de la Universidad
Complutense de Madrid, con el apoyo del Ministerio de Educacion, mediante un proyecto |+D+l. Este
programa esta dirigido a cuidadores de familiares mayores dependientes, y tiene como objetivo gene-
ral mejorar la calidad de vida de estos cuidadores e, indirectamente, la de los mayores a los que pres-
tan apoyo. Para ello, el programa se ha desarrollado en dos fases claramente diferenciadas y comple-
mentarias: la primera, tiene como objetivo analizar las caracteristicas, problemas y necesidades de los
cuidadores de mayores dependientes en nuestro entorno mas cercano; la sequnda pretende disefiar y
evaluar un programa de intervencion psicoterapéutica ajustado a las caracteristicas, problemas y
necesidades de los cuidadores de mayores dependientes, detectados en la fase previa.



Capitulo 1: Envejecer en casa. El cuidado de
las personas mayores dependientes en el
hogar






En los ultimos 20 afios el cuidado informal de personas mayores dependientes —aquel que no es lle-
vado a cabo por un profesional de la salud, ni es remunerado y mayoritariamente realizado por fami-
liares- se ha convertido en un tema de especial relevancia, tanto desde un punto de vista social como
clinico. Debido esencialmente al envejecimiento de la poblacién y al incremento de enfermedades
degenerativas, cada vez hay mas cuidadores que ocupan esta posicion durante mas tiempo (Casado y
Lopez, 2001).

Para Rivera (2001) el cuidado informal es la atencion no remunerada que se presta a las personas con
algun tipo de dependencia psicofisica por parte de los miembros de la familia u otros sujetos sin otro
lazo de union ni de obligacion con la persona dependiente que no sea el de la amistad o el de la buena
vecindad. Estos agentes y redes no pertenecen a los servicios formalizados de atencion ni a redes o
asociaciones de ayuda mutua. Segun esta concepcion quedarian incluidos dentro del cuidado infor-
mal familiares, vecinos y amigos de la persona dependiente, excluyéndose a profesionales y volunta-
rios. Por lo tanto, teéricamente el cuidado informal puede estar desempefado por la familia o por
miembros extrafamiliares. Pero lo cierto es que, segun el reciente estudio del IMSERSO (2005), los cui-
dados proporcionados por personas no familiares representan tan solo el 2,5% del total de la ayuda
informal. Y este porcentaje disminuye notablemente, llegando a desaparecer, cuando la ayuda reque-
rida se hace mas demandante. Asi, por ejemplo, en el estudio longitudinal "Envejecer en Leganés"
(Zunzuengui, Llacer y Béland, 2002) no se encuentra ningun cuidador extrafamiliar que atienda a
mayores dependientes, de la misma manera que tampoco se encuentran amigos 0 Vecinos que se res-
ponsabilicen del cuidado de los mayores en otros estudios realizados en nuestro pais (Ribas et al.,
2000; Rubio et al., 1995).

Si bien la discapacidad y la consiguiente necesidad de ayuda no es un problema exclusivo de las per-
sonas mayores, y es cierto que la dependencia es un fenomeno que afecta a todas las edades, también
es verdad que dos terceras partes de las personas con discapacidad para las actividades de la vida dia-
ria tienen mas de 65 afios. Por consiguiente se puede afirmar que hay una clara correlacion entre edad
y necesidad de asistencia (Instituto Nacional de Estadistica, 2000).

Asi pues, la mayoria de los cuidadores son familiares y gran parte de las personas que necesitan ayuda
son personas mayores. Evidentemente, la institucionalizacion de estos mayores dependientes o su cui-
dado por medio de profesionales de la salud es una posibilidad; sin embargo, estas opciones son hoy
en dia minoritarias, y en la mayoria de las ocasiones el cuidado se produce dentro del entorno fami-
liar (Thomas et al., 2004; Schulz et al., 2003). De hecho, la proporcion de mayores que viven en insti-
tuciones oscila entre el 5y el 10% en los distintos paises desarrollados (Llacer, Zunzunegui y Béland,
1999) y en Espafia es de un 3,4% (IMSERSO, 2004). Ciertamente, el cuidado formal, es decir, el cuida-
do profesional de los mayores, de iniciativa publica o privada, va aumentando cada vez mas su pre-
sencia en nuestro pais. Cada vez hay mas profesionales remunerados que atienden a los mayores
cuando lo necesitan. Pero, hoy por hoy, el cuidado informal, ademas de ser el mas numeroso, contri-
buye no solo a rellenar las lagunas de los servicios profesionales proporcionados por las entidades
sociosanitarias, sino que también mantiene el bienestar del mayor, asi como su calidad de vida y su
seguridad (Hébert, et al., 1999; Rivera, 2001; Rodriguez, 1994).
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Obviamente, el cuidado de los mayores dependientes no es un fenomeno novedoso. Antes de que se
pusiese en marcha en nuestro pais el sistema de asistencia sociosanitaria universal, los cuidadores
informales eran la principal y casi Unica fuente de apoyo de los mayores dependientes. Lo que ha cam-
biado en las ultimas décadas es la cantidad de personas que desempefan el rol de cuidadores, la dura-
cion de los cuidados vy las tareas que tienen que desempefar. El aumento de la esperanza de vida y los
avances de la medicina han hecho que en la actualidad los cuidadores atiendan a sus familiares mayo-
res dependientes durante una gran cantidad de afios (en ocasiones décadas) y que tengan que desem-
pefiar tareas propias de los profesionales sociosanitarios (0'Connor, Pollit, Brook, Reiss y Roth, 1991;
Schulz y Martire, 2004). Al mismo tiempo, los cambios sociales acaecidos en nuestro pais, tales como
la incorporacion de la mujer al mercado laboral, la disminucion de la estabilidad familiar, la desapari-
cion de la familia extensa y las redes informales tradicionales, el aumento de la movilidad social y labo-
ral, y la disminucion del tamafo de las viviendas, hacen que haya menos personas en disposicion de
cuidar. En consecuencia, cuando aparece la dependencia, el cuidado recae sobre unos pocos que se ven
claramente sobrecargados. Se produce, pues, una situacion paraddjica en la que, por un lado, hay una
demanda creciente de apoyo (mas ancianos, mas enfermedades degenerativas,...), y, por otro, una dis-
ponibilidad de cuidadores en disminucion (menos personas en el hogar y, en la mayoria de los casos,
con ocupaciones fuera).

Segun el reciente informe del IMSERSO (2005) sobre cuidados a personas mayores en los hogares
espanoles, mas de 950.000 personas mayores de 18 afios prestan algun tipo de cuidado o apoyo a
algun anciano. Sin embargo, el tipo y grado de ayuda prestado es muy heterogéneo, incluyéndose
entre estas personas aquellas que simplemente se ocupan, por ejemplo, de hacer algun recado para su
anciano vecino (lo que no es poco en muchos casos para el mayor que recibe esta atencion). Al res-
tringir el campo y centrarse en aquellos que se ocupan de mayores con cierto grado de dependencia,
que requieren de una atencion continuada, y que lo hacen asumiendo la responsabilidad Unica o prin-
cipal, las cifras descienden un poco. Asi, si se considera a los que son cuidadores unicos o principales
de mayores, nos referiremos a unas 789.000 personas, mientras que si consideramos aquellos cuida-
dores que prestan una ayuda permanente, estariamos hablando de unas 734.000 personas. Al consi-
derar a los cuidadores que viven permanentemente con el mayor (lo que eliminaria de la estadistica a
aquellos que, por ejemplo, establecen turnos rotatorios con otros familiares), la cifra desciende hasta
las 577.000 personas. En cualquier caso, se puede decir que hay, como minimo, alrededor de 600.000
personas que cuidan de un mayor con algun grado de dependencia de manera continuada, lo que
supone un 1,8% de la poblacién mayor de 18 afios de nuestro pais.

1.1. CARACTERISTICAS DE LOS CUIDADORES

Cuando alguien enferma o presenta algun tipo de dependencia, dentro del sistema familiar del enfer-
mo hay un cuidador principal que asume las tareas de cuidado basicas, con las responsabilidades que
ello acarrea, que es percibido por los restantes miembros de la familia como el responsable de asumir
el cuidado del enfermo, sin que generalmente haya llegado a desempefar ese papel por un acuerdo
explicito de la familia, y que no percibe una remuneracion econdmica por sus tareas. El cuidador prin-



cipal suele definirse como aquel individuo que dedica una gran parte de su tiempo, medido en nime-
ro de horas al dia, al cuidado de dicho enfermo y que ha realizado las tareas de cuidado durante un
minimo de 6 semanas (Dwyer, Lee y Jankowski, 1994; Roig, Abengozar y Serra, 1998).

1.1.1. CUIDADORES DE NUMERO SINGULAR

Aungue en ocasiones son varios los miembros de la familia los que atienden al familiar dependiente, lo
cierto es que la mayoria de las veces el peso del cuidado recae sobre una unica persona: el cuidador prin-
cipal (Aramburu, Izquierdo y Romo, 2001; Mateo et al., 2000; Rodriguez, Sancho, Alvaro y Justel, 1995).
Es muy raro que toda la familia comparta equitativamente el cuidado del mayor dependiente tratando
de "trabajar en equipo” La mayoria de las veces el cuidador principal es casi el cuidador unico.

Es decir, no toda la familia atiende al familiar mayor dependiente, sino que es un unico familiar, sin la
ayuda de otras personas, el que se suele hacer cargo de éste. Por eso se puede decir que el cuidado de
los mayores es “de nimero singular” (Rodriguez y Sancho, 1999).

1.1.2. CUIDADORES DE GENERO FEMENINO Y MEDIANA EDAD

Segun el mencionado estudio del IMSERSO (2005), cuando los mayores requieren ayuda su cuidador
principal suele ser una mujer (84%), de edad intermedia (M= 53 afios), ama de casa (44%) y en la
mavyoria de las ocasiones hija (50%) o conyuge (16%). Datos similares se encuentran en el estudio de
Escudero et al. (1999) donde el 90,4% de los cuidadores son mujeres, el 54% hijas, tienen una edad
media de 59 afios, aunque el 69% de los cuidadores es mayor de 64 afos. También es mayoritaria la
presencia de cuidadoras de mediana edad en casi todos los estudios realizados en nuestro pais (Alon-
so, Garrido, Diaz, Casquero y Riera, 2004; Bazo y Dominguez- Alcon, 1996; Mateo et al., 2000; Rivera,
2001).

No se puede negar que en muchas sociedades, incluida la nuestra, hay unas expectativas no escritas
sobre quién debe cuidar en el caso de que esto sea necesario. Y si una persona mayor se pone enfer-
ma o necesita de atenciones en las actividades de la vida cotidiana, se espera que su esposo 0 espo-
sa, si puede, le cuide. Y si este no puede, el género pasa a ser un factor determinante, de modo que
ser mujer (i.e. ser la hija, la nuera, la nieta, la hermana, la sobrina, etc.) se asocia al rol de cuidador. De
algun modo se espera que cuidar de los familiares mayores sea una tarea de las mujeres, como una
extension de su rol maternal, del reparto de tareas domésticas, 0 como consecuencia de las distintas
relaciones y afinidades que se establecen en funcion del género (Abengozar, 1992; Bazo, 1998; Bazo y
Dominguez- Alcon, 1996; Collins y Jones, 1997; Florez, 2002; Lee, 1992).

Incluso en sociedades tan lejanas a la nuestra como la china existe una jerarquia -muy similar a la pre-
sente en nuestro contexto- en las expectativas sobre quién debe cuidar al mayor. De hecho son las
esposas 0 esposos, las hijas, las nueras, los hijos y otros parientes quienes, en este orden, se espera que
atiendan al familiar (Heok y Li, 1997).
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Maridos y esposas de familiares necesitados de cuidados creen que las mujeres son las personas mas
apropiadas para ejercerlos y las esposas sienten una mayor obligacién de cuidar a sus parejas que los
maridos (Collins y Jones, 1997). Ademas, cuando el receptor de cuidados es un varon, en la mayoria de
las ocasiones son sus conyuges (77,6%) las que se hacen cargo, en cambio, cuando las receptoras de
cuidados son mujeres son mayoritariamente las hijas (65,9%) las que se encargan de atender a sus
madres (Badia, Lara y Roset, 2004). De hecho, los hijos varones de los mayores dependientes se ocu-
pan de su cuidado cuando no hay ninguna hija que pueda atenderles, y estos hijos suelen contar con
la ayuda de sus esposas (i.e. las nueras) (Grand, Grand-Filaire, Bocquet y Clement, 1999; Horowitz,
1985; Llacer, Zunzunegui y Béland, 1999). Asi, en los estudios con cuidadores se pueden encontrar
nueras o cufiadas ejerciendo el rol de cuidadoras, pero no se suelen encontrar yernos o cufados
desemperiando ese mismo papel (Valderrama et al., 1997).

Ademas, resulta ejemplificador el hecho de que en el amplio estudio realizado en nuestro pais el
IMSERSO (2005), aungue el 59% de los espafioles creen que pueden cuidar a las personas mayores por
igual hombres que mujeres y tan solo un 21% cree que es preferible que sean mujeres las cuidadoras
de los mayores, cuando se les pregunta quiénes quieren que les ayuden a ellos en su vejez, el grupo
mas numeroso indica que prefiere que sea una hija.

Es, por tanto, en las esposas e hijas donde descansa mayoritariamente la asistencia a los mayores. Por
es0, si antes se afirmaba que el cuidado de los mayores es de numero singular, con toda justicia ahora
se puede afirmar que es "de género femenino” (Rodriguez y Sancho, 1999).

Las mujeres, ademas de tener mas probabilidad de ser cuidadoras, también tienen una menor proba-
bilidad de ser cuidadas por los familiares (Rodriguez y Sancho, 1999). Asi, un 26,56 % de las mujeres
espafiolas mayores de 65 afios y que presentan alguna discapacidad viven solas, mientras que tan solo
un 9,15 % de los varones espafioles mayores con discapacidad viven solos en su hogar. En el caso de
la Comunidad de Madrid estos datos son muy similares, pues un 27,65% de mujeres mayores con
alguna discapacidad viven solas, mientras que tan solo un 11,06% de los varones mayores con algu-
na discapacidad viven solos (Instituto Nacional de Estadistica, 2002).

1.1.3. CUIDADORES DE NIVEL SOCIOECONOMICO MODESTO

Segun el reciente estudio del IMSERSO (2005) un 60% de los cuidadores tiene un nivel de estudios
bajo (i.e. sin estudios o estudios primarios), mientras que en la poblacion adulta general tan solo un
18,8% carece de estudios y un 25,19% tiene estudios primarios. Cifras muy similares a las encontradas
en el estudio longitudinal “Envejecer en Leganés" (Zunzunegui et al., 2002) donde un 58,5% de los cui-
dadores no habia completado los estudios primarios, y a los estudios de Millan, Gandoy, Cambeiro,
Antelo y Mayan (1998) y Valles, Gutiérrez, Luquin, Martin y Lopez (1998) donde los cuidadores que no
habian superado los estudios primarios representan un 63,71% y 53,3% del total, respectivamente.

Ademas, al menos un 58% de los cuidadores carece de ingresos propios (Llacer et al., 1999). Segun el
estudio del IMSERSO (2005) el 74% de los cuidadores no tiene actividad laboral (10% en paro, 20%
jubilados o pensionistas y 449% amas de casa). De hecho, es dificil poder compaginar el cuidado de sus



familiares con un trabajo a jornada completa. Asi, los cuidadores informan de una media de 1,46 horas
de trabajo perdidas a la semana por atender a los familiares enfermos (Boada et al., 1999) y no es
extrafio que algunos de ellos (9-16%) tengan que reducir la jornada laboral o incluso dejar de traba-
jar para dedicarse por completo a cuidar al mayor dependiente (Aramburu et al., 2001; Artaso, Martin
y Cabasés, 2003, Rivera, 2001). Ademas es casi inevitable que en los cuidadores que trabajan fuera del
hogar se produzcan tensiones y dilemas entre el cuidado y su ocupacion.

Asi pues, parece que el cuidado altamente demandante de los mayores recae sobre las capas mas
modestas de nuestro pais y con menos ingresos economicos propios (La Parra, 2001).

1.1.4. TRANSFORMACION DEL PERFIL LOS CUIDADORES

No obstante, estos datos probablemente irdn cambiando por la progresiva transformacién de la socie-
dad. La incorporacion creciente de la mujer al trabajo, el descenso de natalidad, el cambio en las rela-
ciones intrafamiliares... haran -ya lo van haciendo- que cada vez sean mas los cuidadores que tengan
que compatibilizar el desempefio de una profesion con el cuidado del familiar, que cada vez haya mas
cuidadores de género masculino y de una edad cada vez mas avanzada.

De hecho algunos autores (Rivera, 2001; Rodriguez, 1994) creen necesario distinguir en la actualidad
entre el cuidador tradicional y el moderno-urbano. El primero es aquel que va adoptando su rol de
forma progresiva, a medida que los mayores envejecen y van requiriendo cuidados, y es generalmen-
te ejercido por mujeres como una extension mas de sus actividades domésticas. El sequndo es un cui-
dador que asume su rol cuando el mayor enferma, creandose una relacion con el mayor dependiente
que no existia con anterioridad y que puede llegar a generar numerosos conflictos y tensiones.

1.2. LA TAREA DE CUIDAR

Cuidar es una tarea con una doble vertiente, en la que el cuidador primero debe conocer las necesi-
dades de la persona mayor y después saber como satisfacerlas. En funcion de la naturaleza del pro-
blema, cuidar puede requerir una pequefa cantidad de trabajo o una gran tarea, puede ser algo breve
0 que no se sabe cuando va a finalizar. Cuando es una gran tarea o se prolonga durante mucho tiem-
po, puede ser una rutina diaria que ocupa gran parte de los recursos y de las energias del cuidador.

De hecho, la vida del cuidador en la mayoria de las ocasiones se organiza en funcién del enfermo, y
los cuidados atencionales tienen que hacerse compatibles con las actividades de la vida cotidiana.
Incluso en ocasiones, especialmente en las enfermedades cronicas y degenerativas, no son las aten-
ciones las que se adaptan al horario de los cuidadores sino que todo el horario se adapta en funcion
del enfermo al que se atiende: horario laboral, de comidas, de vacaciones... (Alonso, 2002; Dellmann-
Jenkins, Blankemeyer y Pinkard, 2001), llegando algunos cuidadores a tener que abandonar sus traba-
jos por la incompatibilidad que conlleva trabajar fuera de casa y atender a su familiar enfermo; o a
trasladarse de su propio hogar al del familiar enfermo para poder atenderle mejor. Ofrecen cuidados
silenciosos, muchas veces durante una gran cantidad de afios, dia tras dia, noche tras noche...
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En algunos casos los mayores necesitan ayuda para ciertas actividades concretas (e.g. compras pesa-
das, tareas del hogar que requieren un esfuerzo importante, etc.), pero en otros la ayuda no es tan
minima, ni tan concreta, sino que necesitan asistencia para realizar algunas o muchas de las activida-
des diarias basicas (e.g. comer, lavarse, caminar, etc.). De hecho, segun los datos de la Encuesta sobre
discapacidades, deficiencias y estado de salud (Instituto Nacional de Estadistica, 2000) el 21% de los
espafoles mayores de 65 afios presentan dificultades para desplazarse fuera del hogar y un 16,3%
para realizar las tareas domésticas.

Los cuidadores, en la practica totalidad de las ocasiones, ademas de una atencién instrumental de
mayor o menor intensidad, prestan una atencion emocional al familiar mayor del que estan pendien-
tes: le hacen compafiia, escuchan sus inquietudes, se encargan de supervisar que el mayor “se encuen-
tre bien", "a gusto”, "todo lo tranquilo que pueda”, etc. (Roca et al., 2000; Mateo et al., 2000).

De hecho, mas alla de la dependencia fisica, los mayores también pueden presentar dependencias eco-
ndmicas (al dejar de ser personas laboralmente activas), sociales (al ir perdiendo personas y relaciones
significativas) y mentales (al perder progresivamente la capacidad para resolver problemas y tomar
decisiones propias). Y de todas estas necesidades se ocupan en una u otra medida sus familiares (Letu-
ria y Yanguas, 1999; Montorio, 1999).

El cuidador es un elemento sociosanitario esencial, es un recurso de importancia cada vez mayor, ya
que desarrolla una importante funcion que permite conservar y mantener funcionalmente el mayor
tiempo posible a los mayores, facilitando la integracion en su entorno, estimulando las funciones que
todavia estan conservadas, y supliendo las capacidades perdidas por otras, aumentando la supervi-
vencia y viabilidad funcional de los mayores en la comunidad (Artaso, Gofii y Gémez, 2001a; Pérez,
1997).

Para tratar de consequir todo lo anterior, las tareas habituales de cuidado son realizadas por los cui-
dadores informales de forma continuada. Los cuidadores en la mayoria de los casos (85% del total)
prestan su ayuda todos los dias al familiar mayor, dedicando mas de 5 horas a estos cuidados un 53%
de los cuidadores, y entre 3 y 5 horas el 20% de los casos. En numerosas ocasiones no reciben ayuda
de ninguna otra persona para llevar a cabo su labor y no tienen ningun dia libre a la semana para des-
cansar de su funcion. Ademas, las tareas que los cuidadores de nuestro pais llevan a cabo se prolon-
gan a lo largo del tiempo, presentando los cuidadores una media de entre 42 y 72 meses en el desem-
pefio de su rol (Losada, Izal, Montorio, Marquez y Pérez, 2004; Roca et al., 2000; Rubio et al., 1995). Es
por tanto una actividad intensa y constante (Escudero et al., 1999; Lopez, Lorenzo y Santiago, 1999;
Losada, 2005).

A la hora de prestar cuidados (IMSERSO, 2005) la mayoria de los cuidadores conviven en el mismo
domicilio del mayor al que atienden (61% en el caso de los mayores varones a los que hay que aten-
der y 55% en el caso de las mujeres). Esto mismo ocurre en otros paises desarrollados (e.g., Canada,
Estados Unidos, Reino Unido) en los que mas de la mitad de los cuidadores residen en el mismo domi-
cilio del mayor (Clyburn, Stones, Hadjistavropoulos y Tuokko, 2000; O'Connor et al., 1991; Toseland,
Labrecque, Goebel y Whitney, 1992).



Conforme aumenta la edad del mayor se incrementa considerablemente el porcentaje de personas que
conviven con sus familiares por turnos, pues se pasa de un 1% en la cohorte mas joven a un 15% en
los mayores de 85 afios. En general entre un 129% y un 33% de los mayores dependientes van rotan-
do por los domicilios de sus hijos (Aramburu et al., 2001; IMSERSO; 2005; Llacer, Zunzunegui, Gutié-
rrez-Cuadra, Beland y Zarit, 2002; Rivera, 2001).

1.2.1. ETAPAS EN EL CUIDADO DE UN MAYOR DEPENDIENTE

Ser cuidador ha sido concebido como una "carrera inesperada” que, a diferencia de otras ocupaciones,
no esta dirigida principalmente por las metas que cada cual se propone, sino por aquellas que vienen
impuestas por el mismo desarrollo de la problematica de la persona mayor y los niveles de dependen-
cia que va alcanzando progresivamente. Se trata con frecuencia de una experiencia prolongada, en Ia
que pueden diferenciarse diversas etapas (Aneshensel et al., 1995, Montorio et al., 1999; Seltzer y Li,
2000):

a. Preparacion-adquisicion. Etapa en la que el cuidador va aumentando su comprensién del problema
y de la necesidad de ayudar de manera continuada a su familiar, que generalmente se produce con
motivo de un empeoramiento fisico del familiar o de su hospitalizacion.

b. Promulgacién-actuacion. Periodo en el que el cuidador ejerce su rol. Un rol que no es siempre el
mismo porque los problemas del mayor al que se atiende son progresivos, ademas de multidimensio-
nales y complejos. Ademas las dificultades a las que los cuidadores tienen que enfrentarse no se cir-
cunscriben unica y exclusivamente a la persona a la que se cuida sino que en numerosas ocasiones
también tienen que ver con problemas afiadidos a los originados por la situacion de cuidado: labora-
les, familiares, etc.

No debe tampoco perderse de vista que la institucionalizacion del familiar supone un cambio en el rol
del cuidador, pero no su final (Aneshensel et al., 1995; Thomas et al., 2004). Al menos la mitad de estos
cuidadores continuan visitando al familiar institucionalizado diariamente, proporcionando alguna
forma de cuidado fisico durante su visita (Schulz et al., 2004). Se ha comprobado que los altos nive-
les de depresion y ansiedad que experimentan los cuidadores perduran tiempo después de la institu-
cionalizacion del mayor (Baumgarten et al., 1994; Eloniemi-Sulkava et al., 2002; Pot et al., 1997; Schulz
et al., 2004). Incluso el hecho de dejar a sus parientes bajo cuidado de profesionales en una institu-
cion sociosanitaria provoca un aumento de la ingesta de ansioliticos (Schulz et al., 2004). En ocasio-
nes también empeora significativamente la salud fisica de los cuidadores tras institucionalizar al fami-
liar (Baumgarten et al., 1994). Los cuidadores que estan casados con el familiar al que atendian o que
tienen una relacion mas estrecha son quienes peor responden al cambio que supone la instituciona-
lizacion del mayor dependiente, (Schulz et al., 2004). Son muchos los factores que pueden contribuir
a que los problemas emocionales no mejoren con la institucionalizacion, como, por ejemplo, que tie-
nen que afrontar nuevos problemas de indole practica (e.g. gran desembolso econdmico para mante-
ner al familiar institucionalizado, viajes frecuentes para visitarle, reduccion del control sobre los cui-
dados proporcionados al mayor), se adquieren nuevos roles (e.g. supervisar los cuidados ofrecidos a su
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familiar), surge un sentimiento de culpa por haber institucionalizado al familiar (reforzado en ocasio-
nes por las convicciones culturales del cuidador y su entorno que muestran que la institucionalizacion
es un abandono y que esta en contra de las obligaciones de los familiares de cuidar en casa a sus
miembros dependientes) y en ocasiones aparece un sentimiento de soledad y de vacio en el cuidador.
Ademas, el mayor, por lo general, ird perdiendo independencia y funcionalidad tras su institucionali-
zacion, lo cual les hace cuestionarse la decision que tomaron.

c. Abandono. Etapa que generalmente comienza tras el fallecimiento del familiar y que no se caracte-
riza necesariamente por el cese del estrés del cuidador que tiene que recomponer no solo su vida sino
también en numerosas ocasiones su propia identidad. Es cierto que los cuidadores muestran una gran
fortaleza y recuperacion tras la muerte del ser querido, y por ello algun estudio encuentra mejorias
globales en los niveles de depresion de los cuidadores tras el fallecimiento del familiar (Schulz et al,,
2003). Pero no se debe olvidar que en ese mismo estudio, en numerosas ocasiones, los problemas emo-
cionales de los cuidadores no se solucionan con el fallecimiento del mayor, persistiendo niveles clini-
cos de depresion en el 30% de los cuidadores al afio de haber sufrido el deceso del familiar. En otros
estudios (Bodnar y Kiecolt-Glaser, 1994; Eloniemi-Sulkava et al., 2002; Mullan, 1992; Schulz et al,,
2003) se observa que no se reducen significativamente los niveles de depresion, ni la ingesta de medi-
camentos antidepresivos tras la pérdida del familiar. Ademas se incrementan los sentimientos de culpa
(Aneshensel et al., 1995; Mullan, 1992) y son los cuidadores con mayor sobrecarga antes del falleci-
miento del ser querido quienes experimentan mayores problemas emocionales tras su pérdida (Bass y
Bowman, 1990). Lo que si que parece mejorar son los comportamientos saludables de los cuidadores
tras el fallecimiento: acuden al médico cuando es necesario, tienen tiempo para hacer ejercicio fisico,
descansan cuando lo necesitan... (Grasel, 2002; Schulz et al., 2001). Esto, entre otras cosas, contribu-
ye a que los cuidadores se sientan menos sobrecargados (Mullan, 1992).

Lo cierto es que el cuidador atraviesa una serie de fases a lo largo del tiempo que desempefa su rol
(Pérez, 1997) y que suelen producirse en momentos de transicion claves para la adaptacion o prolife-
racion del estrés del cuidador: comienzo de la enfermedad o dependencia, institucionalizacion del
familiar mayor y fallecimiento de éste (Aneshensel et al., 1995; Roth et al., 2001).

Cada etapa o fase y cada momento de transicion tiene sus caracteristicas particulares, implica unos
cuidados diversos que el cuidador tiene que dispensar y presenta distintos elementos potencialmente
estresantes para los cuidadores. Los problemas asociados a tener que cuidar a un familiar, seguin algu-
nos autores (Aneshensel et al., 1995; Pearlin, 1994), tienden a generar otros estresores, como resulta-
do de lo cual, los cuidadores se ven rodeados por una “constelacion de estresores” Los problemas rela-
cionados con el cuidado (e.g. tener que ayudar al mayor en numerosas actividades de la vida cotidiana,
tratar de controlar los comportamientos inadecuados, etc.) con la consiguiente sensacion de sentirse
atrapado en el rol de cuidador, van invadiendo otras areas de la vida del cuidador no relacionadas
directamente con los cuidados, incrementando las tensiones familiares, los conflictos en el trabajo e
incluso en ocasiones ciertas dificultades econdmicas.

Asi, pues, la dependencia del mayor parece un problema "democratico”, en cuanto que afecta a todos
los cuidadores y a todos los ambitos de sus vidas.



1.3. EL ESTRES DEL CUIDADOR

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 mas, esas tareas y demandas son
continuamente cambiantes, de modo que lo que sirve hoy (por ejemplo, ayudar al mayor a desplazar-
se con un andador), puede ser totalmente inutil manana (por producirse una reduccion mas o menos
brusca en la movilidad), haciendo precisa una readaptacion de la rutina diaria. Y todo ello en un con-
texto en el que la carga emocional es importante, ya que no es facil ver el deterioro y las dificultades
continuas de un ser querido. En consecuencia, no es de extrafiar que el cuidado de una persona depen-
diente se considere una situacion de estrés; estd ampliamente contrastado que cuidar es una expe-
riencia estresante, lo que ha llevado a que se considere como uno de los paradigmas fundamentales
para el estudio del estrés cronico (especialmente en el caso de enfermedades degenerativas como la
demencia), ya que por lo general tiende a ser una situacion continua (en cuanto que ocupa gran parte
del tiempo del cuidador) y de larga duracion (puesto que es frecuente que se prolongue durante meses
e incluso afos).

La consideracion y el estudio del estrés en los cuidadores ha partido de los modelos generales de estrés,
en concreto de los modelos transaccionales o interaccionales, para los que el estrés es un proceso dina-
mico de interaccion entra la persona y su medio (Lazarus y Folkman, 1984). Desde este punto de vista,
la vivencia que la persona tiene de la situacion depende tanto de la evaluacion que ésta haga de la
misma, como de las estrategias que tenga en su mano para hacerle frente. De este modo, los efectos
de cuidar a un familiar mayor dependiente estarian mediatizados por las evaluaciones que los cuida-
dores hacen de la situacion y por los recursos de todo tipo de los que dispongan para afrontarla.

La mayoria de estos modelos han sido pensados para dar cuenta de la problematica de los cuidadores
de personas con demencia. No obstante, parecen generalizables a los cuidadores de personas mayo-
res dependientes en general. Entre las diferentes propuestas se revisan a continuacion los modelos
mas relevantes, yendo desde los mas sencillos y simples a los mas pormenorizados y completos.

1.3.1. MODELO DE PREDISPOSICION E INCITACION

Rabins (1997), popular difusor de la problematica de los cuidadores, "que viven dias de 36 horas aten-
diendo al enfermo" (Mace y Rabins, 1991), propone uno de los modelos mas sencillos para explicar la
dificil situacion de los cuidadores. Tal y como se observa en la Figura 1.1. postula que hay elementos
intrapersonales, tales como la personalidad, el estilo de afrontamiento, valores culturales, la relacion
previa con el familiar..., que predisponen al individuo a responder al estresor de una manera predeci-
ble. Algunas variables que modifican esta respuesta son los recursos comunitarios, econémicos o
familiares de los que disponga el cuidador. Por lo tanto, hay algunos individuos que estan mas pre-
dispuestos a sufrir unos resultados negativos cuando se produce un determinado estresor como es el
de cuidar a un familiar mayor dependiente.

Las conductas problematicas de los mayores, es decir, aquellos comportamientos considerados como
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tales por los cuidadores, son unos factores precipitantes de las consecuencias (emocionales, fisicas, de
utilizacion de recursos) que tiene la situacion de cuidado sobre los cuidadores. De hecho las conduc-
tas que son percibidas como problematicas por el cuidador, independientemente de que lo sean o no,
son las que generan unas mayores consecuencias negativas.

Este es un modelo sencillo de interpretacion de la situacion de estrés de los cuidadores. Incluso el
mismo autor reconoce que falta determinar el distinto peso o influencia de todos y cada uno de estos
factores. Y también reconoce que algunos factores que el modelo califica como modificadores pudie-
ran ser vistos como factores de predisposicion. Asi, por ejemplo, la percepcion de un adecuado apoyo
social puede solaparse con ciertas variables de predisposicion como la personalidad o el estilo de
afrontamiento.

FIGURA 1.1
Modelo de predisposicion e incitacion

INCITADORES MODIFICADORES

Conductas Estatus econdmico

problematicas Apoyo social

Disponibilidad de servicios ~ CONSECUENCIAS

PREDISPOSICIONES DEL comunitarios Salud emocional
CUIDADOR Salud fisica
Género Adaptacion
Personalidad Utilizacion de servicios
Estilo de afrontamiento comunitarios

Y

Valores culturales
Recursos cognitivos
Relacion previa con el
paciente

1.3.2. MODELO DIADICO CUIDADOR-MAYOR

El modelo de Corbeil, Quayhagen y Quayhagen (1999) tiene en cuenta la interaccion entre el mayor y
su cuidador, al basarse en analisis realizados al aplicar un tratamiento de estimulacion cognitiva. La
relacién entre ambos resulta decisiva a la hora de determinar si los cuidadores estan bien adaptados
0 No a su situacion.

Sigue la propuesta general de estrés realizada por Lazarus y Folkman (1984) y se situa en la linea del
modelo de adaptacion al estrés para cuidadores propuesto por Haley, Levine et al., (1987) ya que con-
sideran el mismo esquema en ambos estudios. Es decir, se distinguen estresores, variables mediadoras
y variable resultado (véase Figura 1.2).

Los denominados estresores, considerados como la variable antecedente, no son sino la frecuencia con
la que el mayor presenta problemas de memoria y de conducta.



Dentro de las variables mediadoras se distingue el estrés percibido por el cuidador referente a los
estresores que presenta el mayor al que se cuida (i.e. el malestar que los problemas de memoria y de
conducta generan al cuidador), la reevaluacion positiva que el cuidador puede hacer de esos proble-
mas (i.e. la valoracion positiva que el cuidador otorga a las situaciones que experimenta) y el apoyo
emocional que el cuidador recibe (i.e. grado de ayuda emocional y confiable recibida de su red social).
Mientras que los estresores son considerados como una variable exogena e independiente, las varia-
bles mediadoras son consideradas como variables enddgenas e interrelacionadas, en cuanto que for-
man un conjunto.

Por su parte, la variable resultado de este modelo es la satisfaccion del cuidador en la interaccion con
el enfermo, que incluye carifio, respeto, comunicacion, sentido vital, e integracion de la experiencia
vital. Es, por lo tanto, un modelo que atiende a los efectos positivos de la situacion de cuidado en lugar
de los efectos negativos. De hecho el modelo de Haley, Levine et al., (1987), a diferencia de éste, se
centra en los aspectos negativos, ya que considera como variable resultado la depresion en lugar de
la satisfaccion del cuidador.

Los resultados obtenidos en el contexto de la aplicacion de un programa de estimulacion cognitiva
para los mayores hacen pensar que este modelo no recoge todas las variables moduladoras del efec-
to que la situacion de cuidado tiene sobre los cuidadores.

FIGURA 1.2
Modelo diadico cuidador-mayor

ESTRES PERCIBIDO POR EL

CUIDADOR
CONDUCTAS DEL
MAYOR AFRONTAMIENTO »  INTERACCION
(Estresores) (Reevaluacion positiva) DIADICA
(Satisfaccion
del cuidador)
APOYO SOCIAL
EMOCIONAL
V. ANTECEDENTE VV. MEDIADORAS V. RESULTADO

1.3.3. MODELO SOCIOCULTURAL

Este modelo de Olshevski, Katz y Knight (1999), que también se enmarca dentro de la conceptualiza-
cion del estrés realizada por Lazarus y Folkman (1984), destaca la importancia de pertenecer a un
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grupo étnico u otro ya que los valores culturales son muy diferentes e influyentes en la dinamica de
los cuidadores.

Al igual que en otros modelos se reconoce la importancia de ciertas variables contextuales que pue-
den influir en el malestar de los cuidadores (véase Figura 1.3.): género, edad, grupo cultural, estatus
socioeconomico y parentesco del cuidador con el paciente.

Ademas, también se tienen en cuenta las demandas que debe satisfacer el cuidador, es decir, los estre-
sores objetivos o carga objetiva.

Con todo, es crucial la evaluaciéon que el cuidador realice de las demandas como estresantes o satis-
factorias, y que se puede observar en una mayor 0 menor carga subjetiva experimentada por el cui-
dador. Aunque no se sabe a ciencia cierta por qué unos cuidadores perciben su situacion como estre-
sora y otros no, lo que si que parece evidente es que los valores culturales juegan un papel crucial en
la valoracion que el cuidador hace de las demandas generadas por la situacion en la que se encuen-
tra. Asi, por ejemplo, los afroamericanos, que otorgan un mayor valor a la familia que al individuo ais-
lado, perciben la situacion como menos estresante que otros grupos socioculturales.

Los potenciales mediadores entre la evaluacion que el cuidador hace de la situacion y los resultados
que padece (i.e. el malestar emocional y los problemas de salud) son el apoyo social y las estrategias
de afrontamiento.

De hecho, las estrategias de afrontamiento ante un estresor crénico son mas importantes a la hora de
determinar el impacto emocional que los mismos estresores objetivos. Asi, por ejemplo, las estrategias

FIGURA 1.3
Modelo sociocultural
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de afrontamiento evitativas o la autoculpabilizacion se asocian con mayores consecuencias emocio-
nales negativas. Mientras que la utilizacion de la aceptacion como estrategia de afrontamiento suele
ayudar a los cuidadores a mejorar su situacion.

Ademds, tal y como reconocen Olshevski et al. (1999), aunque los efectos del apoyo social a nivel cuan-
titativo no son claros, si que parece que juega un papel importante el apoyo social cualitativo. Es decir,
ejerce una mayor amortiguacion del estrés del cuidador un apoyo social que es muy bien valorado que
muchos apoyos sociales (i.e. muchas personas que ayudan) pero que son poco o mal valoradas. La cali-
dad del apoyo parece mas importante que la cantidad del mismo.

1.3.4. MODELO DE LOS DOS FACTORES

El modelo de Lawton et al. (1991) distingue entre consecuencias positivas (afecto positivo o bienestar
emocional) y negativas (depresion) del cuidado de un mayor con Alzheimer por parte de sus familia-
res. Tal y como se observa en la Figura 1.4. es una propuesta que diferencia entre el estado emocional
positivo y negativo de los cuidadores, sin centrarse unica y exclusivamente en las consecuencias per-
judiciales que tiene ser cuidador. Caben, pues, las dos opciones, que el cuidador encuentre tanto per-
juicios como beneficios en el desempefo de su rol.

Siguiendo el modelo de Lazarus y Folkman (1984) la evaluacion de la situacion (sobrecarga y satisfac-
cion con el cuidado) determina los resultados provocados por la situacion de cuidado. Y a diferencia
de otros modelos estas dos valoraciones se pueden producir al mismo tiempo en el cuidador. Es decir,

FIGURA 1.4
Modelo de los dos factores
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los cuidados proporcionados por un cuidador pueden generar al mismo tiempo satisfaccion y sobre-
carga.

El estresor en este modelo es esencialmente la cantidad de sintomas del enfermo, aunque también se
consideran como posibles variables moduladoras la ayuda que el cuidador tiene que prestar (e.g. ali-
mentacion, vestido, bafio, dar las medicinas...), la ayuda recibida por parte de otros cuidadores infor-
males, asi como la salud del propio cuidador.

El modelo distingue entre estresores, valoraciones, recursos y resultados, pero es esencialmente la eva-
luacion que el cuidador hace de su propia situacion la que influye sobre los efectos que tiene la situa-
cién de cuidado en los cuidadores.

Una de las maneras mas frecuentes de evaluar las necesidades de cuidados del mayor dependiente, es
decir, la cantidad de cuidados que necesita, es a través de la informacion que el cuidador sefala, tal y
como lo realizan Lawton et al. (1991) en su investigacion. No obstante ésta es una percepcion subje-
tiva, pues lo que los cuidadores consideran que el mayor necesita no siempre tiene que coincidir con
su dependencia objetiva. Ademas, considerar dos Unicos factores de evaluacion puede ser demasiado
simplista. Por todo ello Braithwaite (1996) se propuso determinar si podia replicar el modelo bifacto-
rial encontrado por Lawton et al. (1991). El resultado fue que los cuidadores percibian no dos sino seis
valoraciones o percepciones de su situacion: la carga del trabajo como cuidador, la percepcion del cui-
dado como disfuncional, la fuerza interna y eficacia, el atrapamiento social, los aspectos positivos del
cuidado y el apoyo social familiar. Asi, pues, parece que pueden ser mas de dos las valoraciones de los
cuidadores que median entre los estresores objetivos y los efectos emocionales que tiene el cuidado.

1.3.5. MODELO MULTIDIMENSIONAL DE AGENTES ESTRESANTES

Este modelo de Pearlin et al. (1990), tal y como se observa en la Figura 1.5., distingue cinco factores
interrelacionados entre si: antecedentes del sujeto, estresores primarios, estresores secundarios, resul-
tados vy variables moduladoras.

Los antecedentes del sujeto son las caracteristicas socioeconomicas, historia del cuidador, disponibili-
dad de ayudas, composicion y red familiar. El impacto que la dependencia del mayor tiene sobre los
familiares que le cuidan es diferente en funcion de las caracteristicas socioculturales y socioeconémi-
cas de la familia. Asi, por ejemplo, un cuidador del ambito rural (donde generalmente los recursos
sociasanitarios son escasos) puede tener una problematica distinta que la de un cuidador urbano, y
una familia de nivel socioecondémico alto probablemente se enfrentaré a los problemas derivados del
cuidado de un mayor de una manera diferente a como lo pueda hacer una familia de nivel socioeco-
nomico inferior. La historia del cuidador influye, no siendo lo mismo cuidar a un mayor del que uno
se siente cercano, con el que las relaciones previas han sido de gran intimidad y afecto, que atender a
un familiar mayor del que se siente distante y con el que las relaciones han sido frias o problematicas.
También puede ser relevante para entender las repercusiones que el cuidado tiene sobre los cuidado-
res la duracion de los cuidados y la composicion familiar, pues parece mas dificil cuidar a un mayor



cuando los contactos con el resto de la familia son escasos o cuando las tareas a desempefar se lle-
van realizando durante un periodo de tiempo muy largo.

Los agentes estresantes, tal y como se ha comentado, pueden ser de dos tipos: primarios y secunda-
rios. Los estresores primarios o directamente ligados a la actividad de ser cuidador son tanto los estre-
sores objetivos (i.e. deterioro cognitivo, incapacidad funcional y trastornos de conducta del enfermo)
como los estresores subjetivos (i.e. carga, deprivacion afectiva e instrumental del cuidador). Asi, pues,
los estresores objetivos son aquellos derivados del deterioro del mayor y los estresores subjetivos
aquellos otros originados por la atencion que el cuidador presta al mayor.

Por otro lado los estresores secundarios o relacionados con otras areas distintas del cuidado, pero
generados o empeorados por los estresores primarios, pueden ser estresores de rol o intrapsiquicos.
Los estresores de rol son las repercusiones negativas que el desempefio del papel del cuidador tiene
sobre su vida familiar, social y laboral (i.e. conflictos familiares y laborales, problemas economicos, ais-
lamiento social, disminucion del tiempo de ocio), y los estresores intrapsiquicos son esencialmente la
pérdida de autoestima y el sentimiento de falta de control o de competencia sobre la situacion. Estos
estresores pueden ser considerados como el resultado de una proliferacion del estrés que supone ser
cuidador.

Estar sometidos a todos los estresores anteriores puede dar como resultado que el cuidador experi-
mente problemas en su funcionamiento emocional, fisico y social. Es decir, el cuidador puede experi-
mentar con facilidad sentimientos de depresion, ansiedad e ira, trastornos fisicos y abandono del cui-
dado. Aunque entre los estresores y los resultados actian como mediadores o amortiguadores tanto Ia
capacidad de afrontamiento del sujeto como el apoyo social percibido. Esto es lo que explica que cui-
dadores expuestos a estresores muy similares se vean afectados por ellos de muy distintas maneras.

Se puede decir que en la propuesta de Pearlin et al. (1990) el estrés del cuidador es un proceso en el
que se distinguen estresores, mediadores y resultados, interrelacionados entre si.

FIGURA 1.5
Modelo multidimensional de agentes estresantes
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Este modelo ha sido una referencia basica para numerosos profesionales en el campo de los cuidado-
res informales de personas mayores dependientes. Es, sin ningun género de dudas, el modelo tedrico
que mas amplia difusion ha tenido entre quienes trabajan con cuidadores. De hecho, no resulta extra-
fio encontrar en la literatura modelos sobre cuidadores que presentan esta propuesta teorica de Pear-
lin et al. (1990) con pequefas matizaciones (e.g. Losada, 2005, Rankin, Haut y Keefover, 1992).

Asumiendo los planteamientos de Pearlin, en los cuidadores se puede producir una proliferacion del
estrés (i.e. los estresores que aparecen en la situacion de cuidado dan lugar a otros estresores) o una
contencion de éste (i.e. los cuidadores limitan los efectos de los estresores mediante la utilizacion de
recursos psicologicos, sociales o economicos de los que disponen) (Montorio et al., 1999).

1.3.6. MODELO MULTIDIRECCIONAL DEL ESTRES

Para Schulz, Gallagher-Thompson, Haley y Czaja (2000) el estrés presente en los cuidadores depende
de una primera evaluacion sobre lo amenazante o perjudicial de la situacion, asi como de sus propias
capacidades a la hora de cuidar a su familiar. La evaluacion del estresor puede producir sensaciones
positivas (satisfaccion en la relacion con el enfermo) o negativas (sobrecarga o estrés percibido). Es un
modelo que también se enmarca dentro de la conceptualizacion del estrés realizada por Lazarus y Folk-
man (1984), y que amplia el modelo propuesto por Lawton et al. (1991), especificamente para los cui-
dadores de enfermos con demencia.

Tal y como se observa en la Figura 1.6, los estresores primarios o las demandas ambientales incluyen
las limitaciones funcionales, las conductas problematicas de los mayores, asi como los estresores
sociales y del ambiente. Cuando se presentan estos estresores, los cuidadores evaltan si son poten-
cialmente amenazadores y si tienen las suficientes capacidades para afrontarlos. Es decir, el cuidador
se pregunta si puede o no afrontar y manejar esos problemas.

Si se evaluan como amenazadores y el cuidador se ve sin capacidades para afrontarlos, entonces se
percibe sometido a estrés. La valoracion de estrés lleva a desarrollar unas respuestas emocionales
negativas (e.g. sintomas de ansiedad, sintomas depresivos, etc.). Estas respuestas emocionales negati-
vas pueden disparar respuestas fisioldgicas o conductuales como no descansar lo suficiente, no tener
una alimentacion adecuada, descuidar el propio estado de salud no acudiendo al médico para sus pro-
pios problemas de salud, etc.

En condiciones extremas todo lo anterior puede contribuir a la aparicion de trastornos emocionales o
fisicos. Es decir, incrementan en el sujeto el riesgo de una enfermedad fisica o psiquica (e.g. trastor-
nos del estado de animo, trastornos de ansiedad, problemas cardiovasculares, enfermedades infeccio-
sas etc.).

También se puede dar el caso, aunque menos frecuente en el cuidado de mayores, que los estresores
sean valorados como benignos o que el cuidador sienta que tiene la capacidad para afrontarlos. Esto
da lugar a respuestas emocionales positivas que conducen a respuestas psicologicas v fisicas saluda-



bles. Aunque este seqgundo camino es tedricamente posible y ha sido demostrado empiricamente en
algunas circunstancias, es importante sefialar que es menos habitual.

Ademas en este modelo se propone que los estresores ambientales juegan un papel importante en el
riesgo de desarrollar problemas de salud incluso cuando la evaluacion del estresor no se percibe como
estresante y no da lugar a unas respuestas emocionales negativas (e.g. un cuidador esta orgulloso de
desarrollar un excelente cuidado de su familiar pero descuida sus propias necesidades, como por ejem-
plo tener una dieta adecuada o ir a visitar al médico cuando presenta algun problema de salud).

Por ultimo decir que en el modelo se constata la existencia de una influencia bidireccional (mostrada
con las flechas rayadas en la Figura 1.6.), donde las respuestas dadas en una determinada situacion
influyen en las evaluaciones y en las demandas posteriores. Un ejemplo de esto es la relacion entre las
respuestas emocionales negativas y la valoracion de las demandas y de las capacidades de adaptacion.
Asi, una respuesta emocional negativa ante un estresor puede, en situaciones posteriores, incremen-
tar el potencial del estresor y su valoracion negativa. Esto podria ocurrir, por ejemplo, cuando un cui-
dador siente un gran malestar ante un problema de conducta del mayor, que entonces se convierte en
un problema cada vez mas estresante, esto es, evaluando las siguientes ocasiones como aun mas dis-
ruptivo.

FIGURA 1.6
Modelo multidireccional del estrés
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1.3.7. ALGUNAS REFLEXIONES SOBRE ESTOS MODELOS

La investigacion sobre los efectos del cuidado en la salud mental de los cuidadores es mas concluyente
que la realizada respecto a la influencia en la salud fisica, pero esto no es un obstaculo para que la
mayoria de los modelos incluyan tanto el deterioro fisico como el psiquico dentro de las consecuen-
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cias que tiene el hecho de ser cuidador. Asi mismo los distintos modelos tedricos dan una gran rele-
vancia a los efectos negativos que produce ser cuidador, olvidando los aspectos positivos que puede
tener el cuidado. A excepcion de los modelos de Corbeil et al. (1999), Lawton et al. (1991) y Schulz et
al. (2000) se "patologiza” en exceso la condicion de ser cuidador.

Ademas, muchos de estos modelos tienen una concepcion bastante individualista y unidireccional del
proceso de cuidado. Tan solo Corbeil et al., (1999) y Pearlin et al. (1990) introducen en sus andlisis el
efecto mediador de la percepcion de la relacion entre cuidadores y familiares cuidados. De esta mane-
ra la relacion, la diada, se vuelve un factor poco importante en la mayoria de los modelos a la hora de
explicar los efectos que la situacion de cuidado tiene sobre el cuidador.

Casi todos los modelos consideran que son importantes los problemas de conducta del mayor al que
se atiende y en los modelos mas sencillos (Corbeil et al., 1999; Rabins, 1997) suponen un elemento
central en la conceptualizacion de los efectos perjudiciales que tiene la situacion de cuidado sobre los
cuidadores.

La mayoria de las propuestas tedricas (Olshevski et al., 1999; Pearlin et al., 1990; Rabins, 1997) inclu-
yen la influencia del apoyo social y de las estrategias de afrontamiento como variables mediadoras de
los efectos que tiene sobre la salud de los cuidadores ese estresor crénico que supone el cuidar a un
mayor dependiente, pero conviene mantener una cierta cautela respecto a la influencia de estos dos
factores, pues el mismo Corbeil et al. (1999) reconoce que la asociacion encontrada entre el afronta-
miento y la variable resultado es mas débil de lo esperado. Con todo, el apoyo social y el afrontamiento
siguen siendo consideradas hoy por hoy variables moduladoras o modificadoras de los efectos perju-
diciales que tiene el desempefo del rol de cuidador.

Tan solo la mitad de las propuestas tedricas (i.e. Corbeil et al., 1999, Pearlin et al., 1990 y Lawton et al.,
1991) son fruto de la investigacion empirica. El resto de los modelos se han realizado basandose uni-
camente en la experiencia con este tipo de personas o en funcidn de la literatura existente. Corbeil et
al. (1999) obtiene corroboracion empirica de su modelo a través de tan solo 87 cuidadores de perso-
nas con demencia que participan en un programa de estimulacion cognitiva para los enfermos y a los
que se evalua en tres momentos diferentes (pretratamiento, postratamiento y seguimiento a los 9
meses). El mismo autor reconoce insuficiente no solo el tamafio de su muestra sino el mismo modelo
en orden a poder explicar los mediadores existentes entre los estresores del cuidado y sus efectos
sobre el cuidador. Por su parte Pearlin et al. (1990) delimita su modelo teorico a partir de la evaluacion
y seguimiento de 555 cuidadores reclutados en las Asociaciones de Alzheimer vy trastornos relaciona-
dos (ADRAS) de Los Angeles. Elabora su propuesta en funcion de los datos obtenidos y de acuerdo con
los modelos de afrontamiento del estrés. Finalmente, Lawton et al. (1991) desarrolla su modelo de los
dos factores a partir de la evaluacion de 529 cuidadores familiares de enfermos mayores con Alzhei-
mer que participan en grupos de ayuda mutua de la Asociacion de Alzheimer de Pensilvania y del Cen-
tro de Geriatria de la universidad de ese mismo estado.

Parecen insuficientes tan solo tres modelos tedricos elaborados a partir de datos experimentales, y que
obtienen todos sus datos a partir de cuidadores que pertenecen a distintas asociaciones de familiares



de enfermos. Las propuestas teoricas deberian avanzar en este sentido, ofreciendo mas modelos basa-
dos en la evidencia empirica, y que traten de ampliar las muestras, incluyendo cuidadores que no par-
ticipan del movimiento asociacionista.

De hecho, unos modelos tedricos robustos resultan necesarios para fundamentar las intervenciones
dirigidas a cuidadores. Unas intervenciones que pueden ayudar a los cuidadores a reducir las conse-
cuencias negativas que padecen y a potenciar las positivas en la medida de lo posible.

1.3.8. ;/ADAPTACION O PROLIFERACION DEL ESTRES?

No existe una manera unica de reaccionar ante una situacion potencialmente estresora como es la de
cuidar a un familiar mayor dependiente. Las diversas familias y cuidadores difieren en su manera de
hacer frente y adaptarse a la situacion de cuidado.

Parece demasiado simplista considerar que todos los cuidadores, en todos los momentos y circuns-
tancias reaccionan de la misma manera (Montorio et al,, 1999). Indudablemente, existen diferencias
inter e intraindividuales, pero atendiendo a la globalidad del proceso, se puede uno preguntar si los
cuidadores mas bien se van adaptando a la situacion con el paso del tiempo o por el contrario sufren
un desgaste progresivo, de modo que se van sintiendo cada vez mas estresados y van sufriendo una
mayor cantidad de efectos negativos. Segun la hipdtesis del incremento del estrés el cuidador experi-
menta un progresivo deterioro o desgaste a medida que el familiar mayor al que atiende se va asi
mismo deteriorando. De esta manera, conforme la dependencia del mayor aumenta, se incrementa el
malestar del cuidador. Por el contrario, la hipotesis de la adaptacion, defiende que el cuidador apren-
de a adaptarse gracias a la experiencia que progresivamente va adquiriendo, pese al deterioro cada vez
mayor de su familiar y a los problemas cada vez mayores que éste presenta. Es decir, el cuidador
encontraria una estabilizacion o incluso una mejoria conforme pasa el tiempo (Morris y Morris, 1993).

Una primera manera de tratar de verificar las hipdtesis de la adaptacion o de la proliferacion del estrés
de los cuidadores es comprobar los resultados de los estudios longitudinales existentes. Atendiendo a
estos estudios parece que tanto los problemas fisicos como los emocionales se mantienen relativa-
mente estables a lo largo del tiempo en los cuidadores. Asi la depresion se mantiene estable y alta en
la mayoria de los cuidadores a lo largo del tiempo (Alspaugh et al., 1999; Baumgarten et al., 1994,
Bodnar y Kiecolt-Glaser, 1994; Kiecolt-Glaser et al., 1991). Asi mismo se mantienen altos los porcen-
tajes de cuidadores con trastornos de ansiedad (Bodnar y Kiecolt-Glaser, 1994; Pot, Deeg y van Dyck,
1997; Vitaliano et al., 1991) y los niveles de psicopatologia general (Pot et al., 1997).

El numero de enfermedades padecidas por los cuidadores no se ve alterado transcurridos 18 meses
entre una evaluacion y otra (Vitaliano et al., 1991), también se mantienen estables la salud fisica y el
numero de hospitalizaciones del cuidador (Shaw, Patterson, Semple, Ho, et al., 1997; Vitaliano et al.,
1991) y la cantidad de visitas al médico (Grésel, 2002). Aunque también parece ser cierto que empeo-
ra a lo largo del tiempo la salud mental vy fisica percibida (Haug et al., 1999), se deteriora la respues-
ta del sistema inmune (Kiecolt-Glaser et al., 1991), sufren un mayor nimero de problemas fisicos
(Baumgarten et al., 1994; Grasel, 2002; Roth, Haley, Owen, Clay y Goode, 2001), se incrementa el ries-
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go de padecer hipertension (Shaw, Patterson, Semple, Grant, et al., 1997) y aumenta moderadamente
el consumo de farmacos, muchos de ellos como consecuencia de la automedicacion (Grésel, 2002).

Si bien es cierto que seria necesario contar con mas estudios longitudinales, todos estos datos pare-
cen avalar la hipotesis de un empeoramiento progresivo de los cuidadores, de un incremento del estrés
en este grupo. Los problemas emocionales y ciertos indicadores de salud fisica se mantienen estables,
cuando una adaptacion de los cuidadores a su situacion implicaria una recuperacion gradual, una
mejoria progresiva que no se observa en los estudios. Ademas, los indicadores de salud fisica mues-
tran un claro empeoramiento de los efectos que el cuidado tiene sobre la salud del cuidador. No obs-
tante, en esta carrera inesperada que supone ser cuidador, con distintas etapas o fases, donde los pro-
blemas no cesan, ambos modelos (el de adaptacion y el de incremento del estrés) pueden coexistir al
mismo tiempo. Es decir, se puede producir un progresivo desgaste del cuidador, pese a la adaptacion
de este a su situacion (Lavoie, 1995; Morris y Morris, 1993).

1.4. LOS EFECTOS DE CUIDAR

Existe evidencia contrastada de que cuidar a una persona dependiente supone con frecuencia una
notable fuente de estrés que puede llegar a afectar, y de hecho afecta, de manera importante a la vida
del cuidador. No es de extrafiar que, dada la alta dedicacion que exige el cuidado de una persona
dependiente, los cuidadores sientan, por el hecho de serlo, afectados todos los demas ambitos de su
vida cotidiana. Segun el ya citado informe del IMSERSO (2005) un 85% de los cuidadores entrevista-
dos sienten que la ayuda prestada incide negativamente en su vida cotidiana, y ese sentimiento se
acrecienta a medida que aumenta la edad del cuidador. Y es que el cuidado afecta, y mucho, en el
desarrollo de la vida normal de los cuidadores, y se relaciona con problemas de diversa indole, que se
hacen especialmente patentes en el cuidador principal. De ahi que en ocasiones se les llegue a deno-
minar "victimas o pacientes ocultos” Unos cuidadores tan afectados que pueden llegar a experimen-
tar en numerosas ocasiones un deseo creciente de institucionalizar a su familiar (Aneshensel, Pearlin
y Schuler, 1993; Brodaty, Gresham y Luscombe, 1997; Gaugler, Leitsch, Zarit y Pearlin, 2000; Mittel-
man, Ferris, Shulman, Steinberg y Levin, 1996).

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

Toda esta problematica se hace especialmente patente en los cuidadores de enfermos de Alzheimer o



de algun otro tipo de demencia, siendo para la investigacion el ejemplo paradigmatico de una situa-
cion de estrés cronico (Castleman, Gallagher-Thompson y Naythons, 2000; Cohen vy Eisdorfer, 2001;
Dura, Haywood-Niler y Kiecolt-Glaser, 1990; Hooker, Manoogian-0'Dell, Monahan, Frazier y Shifren,
2000; Montorio, Diaz e Izal, 1995).

Sin ningun género de duda, cada vez son mas los enfermos con demencia, y sus cuidadores son los
mas estudiados y mejor conocidos. El cuidado de estos enfermos dura una media de entre 8 y 15 afios
(Aramburu et al,, 2001; Flérez, 2002), y diariamente los cuidadores dedican entre 10y 15 horas a aten-
der a su familiar (Badia et al., 2004; Boada et al, 1999). En parte por ello, habitualmente se ha consi-
derado a los cuidadores de personas con demencia como un grupo singular, especialmente afectado
emocional y fisicamente por la situacion de cuidado, asumiéndose que cuidar a alguien con demencia
provoca un mayor deterioro de la salud que cuidar a un familiar con otro tipo de enfermedad. Sin
embargo, tal y como sefialan Ory, Hoffman, Yee, Tebbstedt y Schulz (1999) esta afirmacion no ha sido
todavia suficientemente corroborada por la investigacion, pues los resultados son contradictorios, y
los estudios que afirman la mayor afectacion de los cuidadores de personas con demencia adolecen
de ciertos problemas metodoldgicos (Schulz, O'Brien, Bookwala y Fleissner, 1995).

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

En analisis de los estudios de revision de la problematica emocional y fisica de los cuidadores mues-
tra que, en conjunto, existe mayor y mas robusta evidencia de asociacion del desempefio del rol de
cuidador con el malestar emocional que con el malestar fisico (Pinquart y Sérensen, 2003; Schulz et
al., 1995; Switzer et al., 2000). Ciertamente los problemas de sobrecarga subjetiva, ansiedad y depre-
sion, fueron los primeros que se investigaron, y son quizas uno de los problemas mas habituales entre
los cuidadores. Pero también es verdad que las dificultades que padecen pueden ser no tanto de indo-
le emocional como fisica. Con todo, hay que reconocer que la problematica fisica no solo ha sido
menos estudiada sino que también esta muchas veces “escondida” por los propios cuidadores y tan
solo aflora a través de indicadores de salud objetivos (Schulz y Williamson, 1994).

1.4.1. REPERCUSIONES SOBRE LA SALUD FiSICA

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

Todos estos datos indican que los cuidadores de mayores dependientes presentan importantes pro-
blemas de salud. Sin embargo, son unas personas que padecen esta problematica la mayoria de las
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veces en silencio. Una gran preocupacion, sobre todo en los cuidadores de mas edad, es que su salud
no se vea disminuida para poder hacer frente al futuro de la enfermedad del familiar: "yo lo que quie-
ro es que no me coja a mi nada, a ver si yo lo puedo solventar todo" (Algado, Basterra y Garrigos, 1997,
p. 27).

Pero una cosa son los deseos de los cuidadores de tener una buena salud y otra, a veces bien diferen-
te, es la salud que realmente presentan. De hecho su salud fisica se encuentra en numerosas ocasio-
nes deteriorada. Asi, un 84% de los cuidadores experimentan algun problema fisico (Badia et al., 2004)
y siete de cada diez padecen dolores de cabeza y cansancio (Roca et al., 2000). Mas de la mitad de los
cuidadores presentan trastornos del suefio y problemas osteomusculares (Ashi et al., 1995; Badia et
al., 2004; Gomez-Ramos y Gonzalez-Valverde, 2004; Roca et al.,, 2000) y una reduccion o abandono
del ejercicio fisico que realizaban (King y Brassington, 1997). Incluso ocasionalmente experimentan
ahogos, fracturas y esquinces (Badia et al., 2004). Algunos de estos problemas (e.g. dolores muscula-
res, problemas dseos, esguinces) estan directamente relacionados con las principales cargas fisicas de
la situacion en la que se encuentran. Por todo lo anterior, no es extrafio que aquellos cuidadores que
no presentaban ningun problema de salud antes de cuidar a su familiar, califiquen su estado de salud
en el momento de ser cuidadores como malo o muy malo. Llegando incluso los cuidadores mayores
de 65 afios que atienden a un esposo dependiente y que se sienten sobrecargados a tener un riesgo
de mortalidad 63% mayor que quienes conviven con un esposo no dependiente (Schulz y Beach,
1999).

Cuando se comparan con los no cuidadores, presentan mayor cantidad de sintomatologia fisica
(Baumgarten et al., 1992; Baumgarten et al., 1994), peor salud percibida (Baumgarten et al., 1992;
Grafstrom et al,, 1992; Rose-Rego, Strauss y Smith, 1998), mayor dolor y malestar (Badia et al., 2004)
y una mayor carga fisica (Ory et al., 1999). Ademas los cuidadores tienen un mayor riesgo de hiper-
tension (Shaw, Patterson, Ziegler, Semple y Grant, 1999) y mayor cantidad de alergias, afecciones de
la piel, cefaleas, lumbalgias, trastornos gastricos e intestinales (Franqueza, 2003). Duermen menos
horas (Kiecolt-Glaser, Dura, Speicher, Trask y Glaser, 1991), presentan una respuesta inmunoldgica
reducida (Irwin y Paterson, 1994; Kiecolt-Glaser et al., 1991; Kiecolt-Glaser y Glaser, 1994) y de hecho
les tardan mas en cicatrizar las heridas (Kiecolt-Glaser y Marucha, 1995). Asi mismo tienen mayores
concentraciones de GABA e insulina (Pomara, Deptula, Galloway, LeWitt y Stanley, 1989; Vitaliano,
Scanlan, Krenz, Schwartz y Marcovina, 1996) y unos mayores niveles de glucosa, insulina, colesterol,
triglicéridos, presion sanguinea y obesidad (Vitaliano, Scanlan, Siegler, McCormick y Knopp, 1998).

Todo lo anterior hace que pasen mas dias en cama a causa de enfermedades infecciosas (Kiecolt-Gla-
ser et al., 1991; Kiecolt-Glaser y Glaser, 1994) y que tomen con mas frecuencia que los no cuidadores
farmacos para aliviar los dolores, ya sea con o sin receta médica (Baumgarten et al., 1992; Donaldson,
Tarrier y Burns, 1998). Si bien éste no es un resultado unanime. Algunos estudios, como el de Loren-
sini y Bates (1997), encuentran que los cuidadores pasan menos dias en cama que los no cuidadores,
lo que probablemente pueda atribuirse al hecho de que sus “multiples tareas" no les permiten tomar-
se ese descanso que sin embargo necesitan. Aunque también es cierto que algun estudio parece indi-
car que estas diferencias en la salud fisica percibida y en las visitas al médico entre cuidadores y no



cuidadores no son tales cuando se utilizan muestras amplias (George y Gwyter, 1986).

Parece que los cuidadores de personas con Alzheimer presentan una peor salud fisica percibida y rea-
lizan mas visitas al médico que quienes atienden a personas enfermas con cancer (Clipp y George,
1993). Pero contrariamente a la opinion general, cuando se comparan los cuidadores de personas con
demencia y de mayores dependientes sin deterioro cognitivo se observa que son los segundos quie-
nes pueden presentar una peor salud fisica si se consideran los dias pasados en cama, aunque no hay
diferencias entre ambos grupos en la cantidad de problemas fisicos experimentados o en el numero
de visitas al hospital por sus propios problemas de salud (Cattanach y Tebes, 1991).

1.4.2. REPERCUSIONES EMOCIONALES

Si los problemas fisicos son abundantes entre los cuidadores no lo son menos los problemas emocio-
nales. Cuidar a un mayor dependiente afecta a la estabilidad psicologica. Asi, por ejemplo, los cuida-
dores presentan en muchas ocasiones altos niveles de depresion (Alspaugh, Stephens, Townsend, Zarit
y Greene, 1999; Clark y King, 2003; Coope et al., 1995; Laserna et al., 1997), ansiedad (Coope et al.,
1995; Laserna et al., 1997) e ira (Steffen, 2000; Vitaliano, Russo, Young, Teri y Maiuro, 1991).

Los porcentajes de trastornos clinicos del estado de animo son especialmente frecuentes, alcanzan el
53%, entre quienes buscan ayuda en programas psicoeducativos de manejo del estrés (Gallagher, Rose,
Rivera, Lovett y Thompson, 1989). Sin embargo, muchos cuidadores muestran problemas emocionales
sin llegar a cumplir criterios diagnosticos de trastorno clinico del estado de animo o de ansiedad
(Coope et al., 1995; McNaughton, Patterson, Smith y Grant, 1995; Mohide, Pringle, Streiner, Gilbert y
Muir, 1990; Shaw et al., 1999). Asi, es frecuente la presencia de sintomas como problemas de suefio,
sentimientos de desesperanza, preocupaciones por el futuro, etc. Por ello Gallagher-Thompson et al.
(2000) proponen incluir entre las categorias diagnosticas de los cuidadores el subsindrome depresivo
para el 21% de cuidadores que, pese a verse afectados emocionalmente, no tienen los sintomas sufi-
cientes o la intensidad necesaria para alcanzar un diagndstico de trastorno del estado de animo segun
los criterios de la Asociacion Americana de Psiquiatria (i.e. los criterios DSM).

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

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

No obstante, algunos estudios muestran resultados contradictorios. Asi por ejemplo, los cuidadores de
personas con demencia muestran mayores niveles de estrés pero no una mayor morbilidad psiquiatri-
ca que los cuidadores de personas mayores sin deterioro cognitivo (Eagles et al., 1987). Los cuidado-
res de personas con demencia o depresion muestran mas casos de depresion que las personas que
residen con una persona mayor sin problemas de salud, pero no mas que las personas que viven solas
(Livingston, Manela y Katona, 1996).

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

Por otra parte, no se debe olvidar el hecho de que cuando las personas mayores presentan un gran
deterioro o una enfermedad cronica que amenaza seriamente su vida, numerosos cuidadores llegan a
experimentar un duelo anticipatorio que genera en ellos sentimientos de negacion, ira, depresion, y
finalmente aceptacion de la realidad. Van progresivamente experimentando la pérdida de su ser que-
rido con los consiguientes sentimientos emocionales conflictivos. Para algunos cuidadores el senti-
miento de duelo y sus repercusiones negativas son incluso mas intensos en el duelo anticipatorio que
en el duelo posterior al fallecimiento (Bass y Bowman, 1990; Flérez et al., 1997; Gallagher, 1985; Meu-
ser y Marwit, 2001).

1.4.3. REPERCUSIONES SOCIALES Y FAMILIARES

Ademas de los problemas fisicos y emocionales, el cuidador principal experimenta importantes con-
flictos y tensiones con el resto de familiares (Aneshensel, Pearlin, Mullan, Zarit y Whitlatch, 1995;
Bourgeois, Beach, Shulz y Burgio, 1996; Deimling, Smerglia y Schaefer, 2001; Grand et al., 1999). Estos
conflictos familiares tienen que ver tanto con la manera de entender la enfermedad vy las estrategias
que se emplean para manejar al familiar, como con tensiones relacionadas respecto a los comporta-
mientos y las actitudes que algunos familiares tienen hacia el mayor o hacia el propio cuidador que lo
atiende (Florez et al., 1997; Pearlin et al., 1990; Semple, 1992).

Segun Garcia y Torio (1996) es frecuente el desacuerdo del cuidador principal con el grado de interés



y atencion que prestan al paciente el resto de los miembros de la familia. Las relaciones conyugales se
ven afectadas en un 70% de los casos y las relaciones con los hijos en un 50% de las ocasiones. Los
problemas del cuidador principal con el resto de los familiares es una fuente de tension no solo habi-
tual, sino también muy importante, pues genera un gran malestar en la mayoria de las ocasiones. Tener
un familiar mayor que necesita ayuda suele desencadenar antiguos conflictos familiares o crear otros
nuevos. Y como muy bien indica Bazo (1998) uno de los problemas mas importantes de los cuidado-
res principales es el sentimiento de soledad y de incomprension, incluso con sus familiares mas cer-
canos (e.g. conyuge, hermanos, etc.).

En ocasiones el cuidador, lejos de ser apreciado, estimulado y comprendido, es criticado y no recibe
apoyo del grupo familiar. Por todo ello, el resto de familiares, especialmente los hermanos que ayu-
dan al cuidador principal, pueden ser una fuente de estrés afadida en lugar de una fuente de apoyo
(Levesque, Cossette y Lachance, 1998; Suitor y Pillimer, 1993; Woo, Rhee y Choi, 2004). Se ha com-
probado que las molestias causadas por la noche por los mayores repercuten mas negativamente
sobre las cuidadoras que conviven con su conyuge que sobre aquellas no lo hacen; o que las cuida-
doras que conviven con hijas en el hogar experimentan una mayor sobrecarga por las discusiones
familiares en comparacion con las cuidadoras sin hijas (Abengozar y Serra, 1999). Quiza por ello, los
cuidadores indican que entre las personas que les ofrecen un apoyo importante estan no solo los
familiares sino los amigos intimos vistos con regularidad o los buenos vecinos con los que conversar
(Espinosa et al., 1996).

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

1.4.4. REPERCUSIONES POSITIVAS

Con todo, si bien es cierto que un importante porcentaje de cuidadores de mayores, con o sin demen-
cia, experimentan fuertes tensiones y alteraciones emocionales, es preciso afirmar que estos cuidado-
res muchas veces presentan una gran resistencia e incluso experimentan efectos positivos en el cui-
dado. Las situaciones de los cuidadores de personas mayores dependientes son variadas y no en todas
las ocasiones se ve comprometido el bienestar emocional. De hecho, si el cuidador tiene recursos ade-
cuados y buenos mecanismos de adaptacion, la situacion de cuidar al familiar no tiene por qué ser
necesariamente una experiencia frustrante y hasta pueden llegar a encontrarse ciertos aspectos gra-
tificantes (Bazo, 1998; Farran, 1997).

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

La enfermedad del mayor dependiente es en la mayoria de las ocasiones traumatica y dramatica (e.g.
demencia, insuficiencia respiratoria, etc.). La enfermedad en si misma no es de ninguna manera posi-
tiva. Y es que no es en la enfermedad misma donde se captan elementos positivos, sino en el proceso
personal del cuidador que acompana a la enfermedad, en su capacidad para ir superando esos pro-
blemas.

Sin embargo, resulta dificil definir los aspectos positivos del cuidador, la satisfaccion con el cuidado o
la ganancia del cuidador. Falta una conceptualizacion clara de este constructo, pero se puede decir que
los aspectos positivos del cuidado son algo mas que la ausencia de malestar, y representan las ganan-
cias subjetivas percibidas, el crecimiento personal experimentado, que se encuentran por el hecho de
ser cuidador (Kramer, 1997a).

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

Los cuidadores indican que la experiencia de cuidar a un mayor incrementa su sentimiento de satis-
faccion porque les hace ser capaces de afrontar mejor los retos que se les presentan en la vida, les per-
mite una mayor cercania en sus relaciones con los demas y proporciona una mejoria en la sensacion
de sentido de la vida, cordialidad y placer (Motenko, 1989; Wright, 1991).

Ser cuidador conlleva en numerosas ocasiones aprendizajes vitales importantes para quienes desem-
pefian dicho rol; es decir, se aprende a valorar las cosas realmente importantes en la vida y a relativi-
zar las mas intrascendentes. Quiza, por ello, la experiencia de haber cuidado a familiares mayores hace
que una vez finalizado su rol como cuidadores, sean con mayor facilidad una fuente de apoyo para el
resto de amigos y familiares que tienen que cuidar a sus mayores. Haber cuidado con anterioridad,
saber por propia experiencia lo que eso significa, les hace mas cercanos a quienes tienen que desem-
pefiar ese papel en el futuro (Suitor y Pillemer, 1993).



1.4.5. FACTORES DE RIESGO: PREDICTORES DE LOS EFECTOS DEL CUIDADO

Ser capaces de identificar y sintetizar el conjunto de factores que permiten predecir el nivel de males-
tar fisico y emocional en los cuidadores de mayores dependientes, ayudaria a poder planificar mejor
los servicios y el apoyo a estas personas cuando lo necesiten, a poder ayudarles en un mejor afronta-
miento de las dificultades, y a tratar de prevenir la aparicion de problemas serios de salud (Izal et al.,
2001).

Los estudios realizados para conocer los factores asociados con la salud de los cuidadores, especial-
mente los llevados a cabo en nuestro contexto sociocultural, se han centrado en el analisis de las
caracteristicas de la persona mayor a la que se cuida (e.g. capacidad funcional, problemas de conduc-
ta, deterioro cognitivo, etc.) para ver como estas influyen en la morbilidad fisica y psicologica del cui-
dador, obviando en gran medida las caracteristicas propias de los cuidadores.

Sin embargo, estudios realizados en paises mediterraneos (Zanetti et al., 1998) y las revisiones de la
literatura psicogeriatrica concerniente a los cuidadores informales (Baumgarten, 1989; Ory et al,,
2000; Schulz et al., 1995) hacen pensar que, en la salud del cuidador, mas importantes que las varia-
bles relacionadas con la persona cuidada, son las variables relacionadas con el propio cuidador: habi-
lidades de afrontamiento, apoyo social percibido, autoestima, aspectos positivos experimentados
como cuidador, sobrecarga subjetiva, grupo sociocultural de referencia, etc.

Por consiguiente, en la seleccion de variables predictoras del malestar fisico y emocional del cuidador
se han tenido en cuenta las variables mas relevantes no solo del dmbito sociodemografico (género y
parentesco) o de las caracteristicas de la persona cuidada (problemas conductuales y carga objetiva),
sino también de las caracteristicas del cuidador (estrategias y recursos personales, valoracion negati-
va 0 positiva de la situacion y grupo sociocultural).

1.4.5.1. Género del cuidador

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

Quizas las mujeres se ven mas afectadas emocionalmente porque los varones proporcionan menos
cantidad de apoyo, se distancian mas emocionalmente y buscan mas el apoyo de otros familiares en
el desempefio de su rol. Las mujeres por su parte emplean mas tiempo y tienen una mayor dedicacion
a sus familiares, especialmente en las tareas que hay que realizar diariamente. De hecho, las mujeres
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tienden a asumir el rol de cuidador/a principal, mientras que los varones tienden a asumir el rol de cui-
dador secundario, proporcionando ayuda a las cuidadoras principales cuando lo necesitan para tare-
as esporadicas (Artaso, Goii y Gémez, 2001a; Atienza et al., 2001; Kramer y Thompson, 2002; Yee vy
Schulz 2000).

Esposas, hijas, nueras..., tienen una distinta motivacion, forma de desarrollar el rol de cuidadoras,
maneras de afrontar las dificultades que los varones y esto determina una mayor afectacion psicopa-
tologica (Martinez et al., 2001). De hecho, parece que las mujeres utilizan en mayor porcentaje las
estrategias de afrontamiento evitativas que los varones, lo cual podria estar influyendo en unas mayo-
res repercusiones emocionales negativas derivadas de su rol (Artaso, Gofii y Gdmez, 2001b, Lutzky y
Knight, 1994, Rose-Rego et al., 1998). Quizas por ello no resulte sorprendente que los esposos que cui-
dan a sus esposas sean menos propensos a institucionalizar a su pareja que a la inversa. Los esposos
se ven menos atrapados en su rol de cuidador, menos afectados emocionalmente, procuran buscar y
aceptar mas ayuda cuando lo necesitan, y asi son capaces de cuidar a su pareja en el hogar durante
mas tiempo (Mittelman et al., 1996).

1.4.5.2. Parentesco

Cuando se comparan con otros familiares, los esposos y esposas que cuidan de sus parejas estan en
una situacion de mayor riesgo de padecer problemas de estado de animo (Buckwalter et al., 1999;
Deimling et al., 2001; Eloniemi-Sulkava et al., 2002; Schulz et al., 2004), ira (Semple, 1992) o malestar
emocional (Buck et al., 1997; George y Gwyter, 1986). Asi mismo, los esposos cuidadores muestran
mayores problemas de hipertension y cardiovasculares que los hijos (Chumbler, Grimm, Cody y Beck,
2003), consumen mas psicofarmacos (George y Gwyter, 1986), visitan mas al médico (George y Gwy-
ter, 1986), y creen tener una peor salud fisica (Barber y Pasley, 1995; George y Gwyter, 1986; Smerglia
y Deimling, 1997).

Sin embargo, estudios recientes indican que no hay diferencias entre esposos e hijos que cuidan a
mayores dependientes en los niveles de malestar emocional (Anthony-Bergstone et al., 1988; Donald-
son et al., 1998; Gonzalez-Salvador et al., 1999; Hinrichsen y Niederehe, 1994), depresion (Alspaugh et
al., 1999; Bodnar y Kiecolt-Glaser, 1994; Gallicchio et al., 2002), ansiedad (Rubio et al., 1995) o salud
fisica (Llacer et al., 2002). Incluso algun estudio muestra que son las hijas las que experimentan mayo-
res porcentajes de problematica emocional (Golimbet y Trubnikov, 2001).

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

La relacion que los mayores dependientes tienen con sus esposos es distinta a la que puedan tener con
otro tipo de familiares en términos de duracion de la relacion, compromisos mutuos adquiridos, expec-



tativas compartidas, etc. Ademas, tal y como sefalan ciertos autores (Fitting, Rabins, Lucas y Eastham,
1997; Montorio et al., 1999; Toseland et al.,, 1992), los esposos suelen involucrarse mas en las tareas
de cuidado que los hijos, y no debe olvidarse que los esposos de personas mayores dependientes pue-
den tener limitaciones fisicas asociadas a su edad, menores ingresos, y una red social mermada, que
dificultan aun mas si cabe, su tarea como cuidadores

También es cierto que los hijos cuidadores pueden tener estresores afiadidos a su situacion de cuida-
do del mayor dependiente al tener que desempefiar distintos roles familiares y laborales que con fre-
cuencia entran en conflicto (e.g. el cuidado de hijos, las responsabilidades del trabajo, etc.). La mayo-
ria de los hijos cuidadores son hijas cuidadoras de mediana edad, llenas de actividades vy
responsabilidades, a las que se afade una mas, la de cuidar a su familiar, generandose en ellas tensio-
nes al no poder desempefar todas sus obligaciones tan bien como les gustaria (Abengozar y Serra,
1999).

1.4.5.3. Problemas conductuales del paciente

De entre los factores especificamente relacionados con la situacién de ser cuidador, como son las
caracteristicas de la persona cuidada y el contexto del cuidado, unicamente los problemas conduc-
tuales del paciente (e.g. vagabundeos, gritos, destruir objetos, realizar conductas peligrosas, etc.) se
relacionan de manera reiterada en los diversos estudios tanto con la salud fisica, como con el dete-
rioro emocional de su cuidador. Los problemas de conducta hacen que el paciente precise de una vigi-
lancia estrecha y continua que termina por desgastar al cuidador. Aunque para algunos autores (Gar-
cia y Torio, 1996, Rabins, Mace y Lucas, 1982) dentro de los problemas conductuales son los
comportamientos violentos (gestuales o verbales) los que provocan un malestar especialmente inten-
so entre los cuidadores, lo cierto es que otras investigaciones (Artaso et al., 2001b) observan que son
los problemas conductuales en su conjunto y no un determinado grupo de problemas los que se aso-
cian con un mayor malestar del cuidador.

La mayor presencia de problemas conductuales del paciente parece estar relacionada con una peor
salud mental general en el cuidador (Brodaty y Luscombe, 1998; Coen, O'Boyle, Swanwick y Coakley,
1999; Clipp y George, 1993; Collins y Jones, 1997), con mayores niveles de depresion (Alspaugh et al.,
1999; Baumgarten et al., 1992; Boss, Caron, Horbal y Mortimer, 1990; Clyburn et al., 2000), ansiedad
(Matson, 1994), ira (Semple, 1992), estrés (Nobili et al., 2004) y con una peor salud fisica percibida por
parte de los cuidadores (Llacer et al., 2002; Seltzer y Li, 1996; Stuckey, Neundorfer y Smyth, 1996). Por
todo ello, no resulta extrafio el hecho de que estos problemas sean una de las principales razones para
la institucionalizacion (Chenoweth y Spencer, 1986).

Sin embargo, hay que ser precavidos respecto a la asociacion entre problemas de conducta y males-
tar emocional, pues podria ser que los cuidadores con mayores problemas emocionales estén mas pre-
dispuestos a indicar problemas conductuales en sus familiares, o que sus propias conductas sean las
que induzcan los problemas conductuales en aquellos a quienes cuidan.

Con todo, no cabe esperar que el estado emocional de los cuidadores mejore mientras continten pen-
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sando que los comportamientos de su familiar son molestos y estresantes, y no desarrollen estrate-
gias adecuadas para hacerles frente (Hinrichsen y Niederehe, 1994).

1.4.5.4. Carga objetiva

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

En este sentido, una distincién importante, ampliamente recogida en la literatura gerontologica desde
el inicio de la utilizacion de este concepto, se refiere a la diferenciacion entre carga subjetiva y obje-
tiva (Montgomery, Gonyea y Hooyman, 1985; Montorio, |zal, Lopez y Sanchez, 1998). Mientras que la
primera puede definirse como el conjunto de percepciones y sentimientos negativos ante la experien-
cia de cuidar, la carga objetiva puede definirse como el conjunto de demandas y actividades a las que
tienen que atender los cuidadores (Izal y Montorio, 1994; Montgomery et al., 1985).

La carga objetiva es un indicador del grado de afectacion de la vida cotidiana de los cuidadores debido
a lo demandante de su situacion. Puede verse como una variable que determina la mayor o menor afec-
tacion emocional y fisica de los cuidadores. Parece razonable pensar que los cuidadores que tengan que
atender a mas actividades y demandas se encuentren mas afectados. Por tanto, se puede esperar que
una mayor dependencia, o dificultad para las actividades de la vida cotidiana, o un peor estado fisico o
mental de la persona mayor, hace que necesite de una mas intensa ayuda y supervision por parte del
cuidador v, por tanto, interfiere mas con su vida cotidiana, generando mayores problemas en los cui-
dadores. Aunque debe tenerse en cuenta que las tareas que tiene que desempefiar el cuidador no estan
unicamente determinadas por las necesidades de atencion del mayor (i.e. por su nivel de dependencia
y deterioro), sino también por la cantidad de ayuda formal o informal disponible.

Algunos investigadores han encontrado que la presencia de malestar emocional del cuidador se rela-
ciona con la mayor dependencia del paciente (Clyburn et al., 2000; Coen et al., 1999; Llacer et al.,, 2002;
Martin et al., 1996), asi como con la mayor duracion de los cuidados (Gonzalez-Salvador et al., 1999;
Heok y Li, 1997; Montorio et al., 1998) o con disponer de menos dias libres (Lopez et al., 1999). Pare-
ce que también la salud fisica se encuentra peor en aquellos cuidadores que cuidan a personas mas
dependientes (Llacer et al., 2002) o que prestan una mayor cantidad de ayuda (Haug, Ford, Stange vy
Noelker, 1999). De hecho, los cambios en la salud del cuidador (suefio, ejercicio fisico, peso, consumo
de alcohol y tabaco) estan directamente relacionados con la carga objetiva (Gallant y Connell, 1998).

Asi mismo, las diferencias en la salud fisica entre cuidadores y no cuidadores, segun algun estudio, se
encuentran mediatizadas por la cantidad de tareas que se tiene que desempefar en la ayuda del mayor
dependiente (Shaw, Patterson, Semple, Ho, et al., 1997)



No obstante, hay bastante evidencia en contra de esta asociacion entre carga objetiva y afectacion
emocional del cuidador. Asi en numerosas investigaciones (Artaso et al., 2001b; Boss et al., 1990; Bro-
daty y Luscombe, 1998; Castel et al., 2003) no se encuentran diferencias entre el grado de dependen-
cia del enfermo y el malestar emocional del cuidador. Tampoco el estado fisico del enfermo parece
influir de manera significativa sobre el malestar del cuidador (Deimling et al., 2001; Goode, Haley, Roth
y Ford, 1998, Lawton et al., 1991). Ni el deterioro cognitivo del mayor (Artaso et al., 2001a; Boss et al.,
1990; Brodaty y Luscombe, 1998; Castel et al., 2003), ni el tiempo que se lleva cuidando al familiar
(George y Gwyter, 1986; Martin et al., 1996; Ribas et al., 2000), se asocian con el malestar emocional
de los cuidadores. Y tampoco la mayor dependencia del familiar, ni su deterioro cognitivo, se asocian
con un mayor consumo de psicofarmacos (Garcia y Pardo, 1996; Stuckey et al., 1996).

También se encuentra evidencia en contra de la asociacion entre carga objetiva y problemas fisicos del
cuidador. Asi, por ejemplo, el declinar del enfermo, medido a través de las actividades de la vida coti-
diana, no se asocia a cambios en la salud fisica de los cuidadores (Goode et al, 1998). El riesgo de
hipertension tampoco parece relacionarse con los cuidados en actividades de la vida diaria proporcio-
nados por los cuidadores (Shaw et al., 1999). Ni la percepcion subjetiva de la salud de los cuidadores,
ni las visitas al médico en los ultimos 6 meses, ni la ingesta de psicofarmacos se correlacionan de
manera significativamente con el grado de deterioro cognitivo del paciente (Stuckey et al, 1996).

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

1.4.5.5. Valoracion de la situacion

En los efectos que pueda provocar una situacion de estrés resulta esencial la evaluacion que el sujeto
haga de ella (Lazarus y Folkman, 1984). De hecho, la evaluacion negativa o positiva de la situacion de
cuidado parece mediar en las consecuencias emocionales que puede tener el hecho de cuidar a un fami-
liar mayor dependiente. En esta valoracion se suelen considerar dos aspectos fundamentales: la per-
cepcion de carga o carga subjetiva, y la percepcion de elementos positivos en la situacion de cuidado.

La carga subjetiva, como ya se ha comentado, se refiere a la percepcion que los cuidadores tienen de
sentirse desconcertados, sobrecargados, atrapados, resentidos y excluidos (Lawton et al., 1991). Es la
valoracién de que la situacion de cuidado sobrepasa las habilidades que el cuidador tiene para hacer-
le frente de manera adecuada (O'Rourke, Haverkamp, Tuokko, Hayden y Beattie, 1996).

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

ENVEJECER EN CASA. EL CUIDADO DE LAS PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES DEL HOGAR

N
N



PREMIOS IMSERSO "INFANTA CRISTINA" 2006 | El apoyo a los cuidadores de familiares mayores...

N
o

Unas actitudes negativas ante la experiencia de cuidar no son sino una evaluacion secundaria nega-
tiva ante un estresor potencial (como es el cuidado de un mayor dependiente) que conduce a res-
puestas emocionales problematicas en el cuidador. Por ello, las intervenciones dirigidas a mejorar el
estado emocional de los cuidadores informales conviene que traten no solo de modificar las excesivas
demandas objetivas que padecen los cuidadores, sino también las interpretaciones que los cuidadores
tienen de esas demandas y de sus capacidades para hacerles frente adecuadamente (Rapp y Chao,
2000).

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

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

No obstante, en ocasiones se encuentran resultados no concluyentes respecto de la asociacion de la
interpretacion positiva de la situacion con los diagnosticos psicopatologicos, los niveles de malestar
emocional (Hinrichsen et al., 1992) o de depresion (Lawton et al., 1991). Es mas, la mayoria de los estu-
dios no detectan una relacion significativa entre la valoracion positiva de la situacion y la salud fisica
de los cuidadores (Farran et al., 1997; Hinrichsen et al., 1992; Rapp y Chao, 2000).

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

1.4.5.6. Estrategias y recursos personales

Los recursos y estrategias son elementos de los que el cuidador dispone para tratar de amortiguar el
posible impacto de la situacion de cuidado. Entre esos recursos, los que parece ocupan un papel cen-
tral son el apoyo social, las estrategias concretas que el cuidador utiliza para hacer frente a su situa-
cion, y la autoestima.

Un menor apoyo social se asocia con mayores niveles de malestar emocional (Hinrichsen y Niedere-
he, 1994; Lévesque et al., 1998; Quayhagen y Quayhagen, 1988), de sobrecarga (Harper y Lund, 1990;
Harwood et al., 2000, Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980), de depresion (Espinosa et al., 1996; Haley



et al, 1996; Laserna et al,, 1997; Llacer et al,, 2002), de ansiedad (Laserna et al., 1997) y de ira (Sem-
ple, 1992), con una mayor sintomatologia fisica en el cuidador (Goode et al., 1998; Morrissey, Becker
y Rubert, 1990), una reduccion de la respuesta inmunologica (Kiecolt-Glaser et al., 1991; Kiecolt-Gla-
ser y Glaser, 1994) y una mayor cantidad de pulsaciones por minuto y una mayor presion sanguinea
sistolica (Uchino et al., 1992).

En ciertos estudios parece claro que no es tanto la cantidad de apoyos sociales, es decir, la cantidad
de personas que ayudan al cuidador, como la satisfaccion con ese apoyo social, la que explica una
menor afectacion emocional en los cuidadores (George y Gwyter, 1986; Mittelman et al., 1995; Vita-
liano et al., 1991). Asi, los cuidadores mas satisfechos con su red social experimentan menores niveles
de depresion, sin que manifestaciones especificas del apoyo social como son el numero de visitas, lla-
madas telefénicas o de ayuda de otros familiares y amigos se asocien significativamente con unos
menores niveles de depresion del cuidador principal (Mittelman et al., 1995; Vedhara, Shanks, Wilcock
y Lightman, 2001). Por el contrario, quienes consideran que el apoyo social que reciben es insuficien-
te presentan un mayor consumo de psicofarmacos (George y Gwyter, 1986). En este mismo sentido,
las investigaciones que diferencian entre apoyo social instrumental (i.e. contar con un segundo cui-
dador) y apoyo social emocional (i.e. contar con relaciones de confianza), encuentran que es este Ulti-
mo tipo de apoyo y no el primero el que se asocia con menores niveles de depresion (Zunzunegui,
Béland, Lldcer y Keller, 1999; Zunzunegui et al., 2002).

La cantidad de relaciones sociales es menos importante que su calidad, y la ausencia de apoyo emo-
cional, afectivo, es mejor predictor de problemas que otros tipos de apoyos. Percibir carifio por parte
de los demas, tener personas con quienes poder compartir sus problemas... actia como un amorti-
guador del estrés que provoca la situacion de cuidado (Garcia y Torio, 1996).

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

Se ha comprobado que tratar de realizar un analisis l6gico de la situaciéon o una busqueda de solucion
a los problemas que se plantean se relaciona con mejores niveles del estado de animo de los cuida-
dores (Haley, Levine, Brown y Bartolucci, 1987). Afrontar activamente los problemas se asocia con
menores niveles de depresion (Goode et al., 1998; Haley et al., 1996), mientras que la utilizacion de la
evitacion como estrategia de afrontamiento se asocia con mayores niveles de depresion (Haley et al.,
1996; Lutzky y Knight, 1994; Matson, 1994; Shaw, Patterson, Semple, Grant, et al., 1997), mayores
niveles de ansiedad (Matson, 1994; Shaw, Patterson, Semple, Grant, et al., 1997; Vedhara et al., 2001),
mayores problemas de salud mental general (Hinrichsen y Nierderehe, 1994, Lutzky y Knight, 1994), y
con una mavyor interferencia de la salud sobre las actividades de la vida cotidiana (Vedhara et al., 2001).

Parece claro que el uso de la evitacion no disminuye, sino que incrementa, los problemas de salud
mental de los cuidadores; mientras que afrontar activamente los problemas contribuye a una dismi-
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nucion de los problemas de salud mental del cuidador. Huir deliberadamente del problema puede con-
tribuir a una reduccion inicial del malestar, pero finalmente sélo consigue su ampliacion. No obstan-
te, pese a que la evitacion no parece recomendable como estrategia de afrontamiento, la eficacia de
los distintos tipos de afrontamiento puede depender tanto de la naturaleza de los estresores como del
nivel de malestar emocional que presente el cuidador (McKee et al., 1997; Morris y Morris, 1993;
Muela, Torres y Peldez, 2002).

La alta autoestima y la sensacion de autoeficacia estan relacionadas con unos niveles inferiores de
ansiedad (Laserna et al., 1997), depresion (Laserna et al., 1997; Semple 1992; Skaff y Pearlin, 1992;
Zunzunegui et al., 1999; Zunzunegui et al., 2002), ira (Semple 1992), y una menor presencia de sinto-
mas fisicos (Pearlin, 1994).

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

1.4.5.7. Factores socioculturales

Los factores socioculturales tienen un peso relevante en el modo en el que se es cuidador (e.g. activi-
dades realizadas, apoyo recibido, valoraciones, expectativas, etc) y de alguna manera modulan el
impacto que puede tener la situacion de cuidado sobre los familiares que atienden a los mayores que
lo necesitan. De hecho, dentro de la psicogeriatria hay un interés creciente por el analisis de la influen-
cia de los factores socioculturales como variable moduladora de los efectos provocados por la situa-
cion de cuidado.

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

En este sentido son importantes ciertas barreras cognitivas que influyen negativamente en los cuida-
dores. Estereotipos o valores presentes en nuestra sociedad (e.g. "no hay quien cambie a las personas
mayores”, "el cuidado ha de ser llevado exclusivamente en la familia", "cuando hay un enfermo las
necesidades personales pasan a un segundo plano”) contribuyen a generar en los cuidadores de per-
sonas mayores dependientes unos esquemas cognitivos que podrian resumirse en la creencia de que
"debo ser la Unica persona que cuide al familiar mayor y no necesito ayuda” Esta actitud general puede
contribuir a la aparicion de consecuencias negativas afectivas (e.g., enfado, agotamiento, tristeza,
culpa) y conductuales (e.g., no buscar ayuda, no descansar) en los cuidadores de nuestro contexto

sociocultural (Flérez et al., 1997; Losada, Knight y Marquez, 2003).

En ciertos grupos socioculturales se valora a las personas mayores, sean estas dependientes o no, y



entra dentro de sus expectativas el hecho de atenderlas cuando lo necesitan, mientras que en otros
grupos convertirse en cuidador puede ser algo inesperado y que dificulta el desarrollo de ciertos pla-
nes personales como el disfrutar de la jubilacion, hacer viajes u otros objetivos altamente esperados y
deseados (Haley et al., 1996). En algunos grupos socioculturales se considera que la atencion a los
mavyores es una tarea claramente de la familia y no del gobierno (Heok y Li, 1997). Todos estos facto-
res influyen en el impacto que puede tener la situacion de cuidado sobre los familiares que atienden
a los mayores que lo necesitan.

La investigacion en Estados Unidos ha puesto de manifiesto que existen diferencias entre los distintos
grupos socioculturales que conviven en ese pais. Asi, por ejemplo, los afroamericanos no tienen tan-
tos problemas de salud como los anglosajones por el hecho de ser cuidadores; los hispanos tienen
mayores niveles de depresion que otros grupos socioculturales, y entre los asiaticos la demencia gene-
ra un importante malestar en la familia al ser vivida como algo vergonzante (Coon et al., 2004; Haley
et al., 2004; Harwood et al., 1998; Hinrichsen y Ramirez, 1992). Sin embargo, hay que tener en cuen-
ta ademas que la mayoria de los estudios realizados en este area proceden del ambito anglosajon y
por lo tanto el alcance de sus conclusiones puede presentar ciertas limitaciones a la hora de analizar
a los cuidadores de nuestro contexto sociocultural.

1.4.5.8. Conclusiones

A la luz de los estudios hasta ahora expuestos se puede concluir que son las variables relacionadas con
el cuidador las que mejor explican la salud de éste. Asi, una menor autoestima, la utilizacion de la evi-
tacion como estrategia de afrontamiento, una mayor sobrecarga subjetiva, una menor percepcion de
los aspectos positivos del cuidado y un menor apoyo social, se asocian con mayores problemas de
salud en el cuidador.

Ciertamente los factores asociados a la problematica emocional y fisica de los cuidadores informales
de personas mayores dependientes han sido ampliamente investigados. No obstante, existen algunos
problemas metodologicos en las investigaciones realizadas: las muestras estan sesgadas (i.e. son
pequenas, compuestas tan solo por cuidadores que utilizan algun servicio social o sanitario), los gru-
pos de control no son adecuados, faltan estudios longitudinales, el uso de modelos tedricos y defini-
ciones operacionales es poco habitual y los instrumentos de medida presentan problemas psicométri-
cos (Baumgarten, 1989; Mortimer, Boss, Caron y Horbal, 1994; Switzer et al., 2000). Ademads, gran parte
de las investigaciones se han realizado con estudios correlacionales y quiza por ello la investigacion
se encuentre en una situacion de falta de claridad y de consenso entre los diversos estudios.

Con todo, los resultados indican que, independientemente del grupo sociocultural de referencia, son
las caracteristicas del cuidador y no del contexto de cuidado las que mejor explican la problematica
emocional de los cuidadores. No obstante, parece que en nuestro pais es necesario continuar investi-
gando la influencia del cuidado de un mayor dependiente sobre la salud fisica y mental de los cuida-
dores informales. Una problematica, la de estos cuidadores, que pese a su importancia no ha sido aun
suficientemente investigada en nuestro medio sociocultural.
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La investigacion con cuidadores y los modelos tedricos propuestos destacan de una manera suficien-
temente clara el alto malestar que sufre un importante porcentaje de este colectivo. Ademas, el mero
paso del tiempo no parece contribuir a que su problematica disminuya. Por ello resulta esencial tratar
de apoyar a esos cuidadores que se ven afectados negativamente tanto fisica como emocionalmente.

Dada la importante contribucion realizada por los cuidadores al bienestar de las personas mayores
dependientes, es importante evitar que se "quemen” y agoten. Una estrategia para evitar las repercu-
siones negativas del cuidado seria eliminar el estresor. Es decir, terminar con el cuidado que prestan al
mayor. Pero como esto no siempre es posible, y en ocasiones tampoco es ni lo deseado por los cuida-
dores, ni lo deseable para las personas mayores a las que cuidan, el objetivo ultimo de las interven-
ciones es permitir a los cuidadores desempefnar su rol en las mejores condiciones tanto para ellos
como para los mayores a los que prestan su ayuda. Por eso, las distintas intervenciones con cuidado-
res tienen como objetivo general el influir sobre algunas de las dimensiones que modulan los efectos
negativos del cuidado o el de eliminar esos efectos (Lavoie, 1995; Montorio et al., 1995). Es decir, tra-
tan de amortiguar o eliminar los conflictos familiares, los problemas laborales, la disminucion del
tiempo libre y de las redes sociales, y muy especialmente la presencia de problemas emocionales
(ansiedad, depresion, sintomas psicofisioldgicos) (Pérez y Yanguas, 1998). Estos programas tratan de
ayudar a los cuidadores a identificar y comprender las emociones que experimentan y a darse cuenta
de que hay soluciones para sus problemas (Hébert et al., 1999; Martinez et al., 2001).

Parece claro, pues, que los cuidadores informales se verian muy beneficiados por los programas diri-
gidos a prevenir y aliviar su malestar, a tratar de paliarlo en la medida de lo posible, lo que indirecta-
mente repercutiria sobre el mayor dependiente (Fernandez de Gamarra y Padierna, 1990). Sin embar-
go, no es abundante ni la aplicacion de programas de apoyo, ni la investigacion sobre la eficacia de
estos programas, especialmente en nuestro contexto sociocultural (Losada, Montorio et al., 2003; San-
chez, Mourente y Olazaran, 2001; Zarit, 1990).

El estudio empirico de intervenciones dirigidas a apoyar a los cuidadores de mayores dependientes
comenzo en los afios 80, sin que todavia se haya conseguido establecer con claridad sus ventajas y
eficacia (Montorio et al., 1995). Las intervenciones no han sido homogéneas sino que han tenido dis-
tintos objetivos y se han desarrollado con una gran variedad de contenidos y de formatos de actua-
cion. Entre las mas empleadas cabe destacar:

® |os servicios de apoyo formal.

® las intervenciones informativas sobre la enfermedad, sus consecuencias y el manejo de los
diversos problemas.

® Los grupos de ayuda mutua.
® |as intervenciones psicoterapéuticas.

Todas estas intervenciones no siempre se aplican de forma Unica y aislada, sino que en ocasiones se
desarrollan al mismo tiempo varias de las intervenciones arriba descritas, en amplitud y combinacio-
nes muy variadas. Asi, por ejemplo, es frecuente que se ofrezca a los cuidadores informacion sobre la
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dependencia en general o sobre la enfermedad que padecen sus familiares (i.e. intervencion informa-
tiva), al mismo tiempo que participan en grupos de ayuda mutua.

En la mayoria de las ocasiones las intervenciones son proporcionadas por asociaciones de familiares
de personas mayores con algun tipo de enfermedad (e.g. Alzheimer, Parkinson) o por distintos servi-
cios sociosanitarios, y estan dirigidas, bien a ofrecer informacion sobre la dependencia y sus conse-
cuencias, bien a ofrecer un respiro a unos cuidadores altamente sobrecargados, o a tratar de manejar
el estrés que les ocasiona el tener que cuidar a sus familiares.

A continuacion se analizan las intervenciones que habitualmente se les ofrecen a los cuidadores, tra-
tando de delimitar en qué consiste cada una de ellas, cuales son sus objetivos y caracteristicas mas
habituales y si consiguen reducir o no la probleméatica emocional de los cuidadores.

2.1. APOYO FORMAL

El apoyo formal consiste en la prestacion de servicios comunitarios para suplir temporalmente las fun-
ciones de los cuidadores informales. Se encuadrarian aqui los llamados “servicios de respiro” (e.g. Cen-
tros de dia, servicio de ayuda a domicilio, estancias temporales en residencia, etc.). Estas intervencio-
nes, por un lado, ofrecen a los mayores unos servicios especializados que atiendan sus necesidades vy,
por otro, facilitan que los cuidadores no tengan que estar "ni las veinticuatro horas del dia, ni los tres-
cientos sesenta y cinco dias al afo" atendiendo al familiar y que tengan tiempo para descansar o para
hacer otras tareas distintas de las de cuidar a su familiar.

Los servicios formales pueden ser considerados como una ayuda sustitutoria del apoyo informal, es
decir, son utilizados por personas mayores sin posibilidades de tener un familiar que le atienda o por
familiares de mayores dependientes que no pueden ofrecer todos los cuidados que son necesarios.
Pero estos servicios también pueden ser considerados como una ayuda complementaria, que contri-
buye a un mejor calidad del cuidado recibido por el mayor dependiente, ofreciendo servicios especia-
lizados. La politica social trata de que los servicios formales sean una ayuda complementaria del apoyo
informal (Montorio, Diaz e Izal, 1995).

La ayuda formal a la que tienen acceso los familiares de mayores dependientes en Espafia es muy esca-
sa e insuficiente (Leturia y Yanguas, 1999; Maravall, 1999; Millan et al., 1998; Rodriguez y Sancho,
1999). La propia administracion (IMSERSO, 1995) reconoce que la red de servicios formales es "margi-
nal y minoritaria” (p. 273). Ademas, la gran mayoria de ellos se encuadran dentro de la iniciativa pri-
vada.

En nuestro pais resultan especialmente insuficientes los centros de dia (recursos extrahospitalarios de
estancias diurnas, habitualmente durante los dias laborables, en los que generalmente se ofrece al
mayor una atencion especializada de enfermeria y vigilancia médica, prevencion de la salud, rehabili-
tacion, estimulacion cognitiva, etc.) y las estancias temporales en residencia (institucionalizacion tem-
poral del mayor que ocasionalmente no puede ser atendido por el cuidador bien por enfermedad, o
accidente de éste, bien por necesidad de descanso, o bien porque el mayor necesita de unos cuidados



que no le pueden ser proporcionados en casa por el cuidador). De hecho en el afio 2003 se contabili-
zaban tan solo 25.143 plazas en centros de dia (de las cuales Unicamente el 37% eran de titularidad
publica), lo que representa en su conjunto un 0,35% del total de personas mayores de 65 afos (IMSER-
S0, 2004). En cuanto a las estancias temporales en residencia se contabilizaban 1.683 plazas publicas,
que representan un 0,05% del total de personas mayores en Espafia (Sancho, 2002a y b). Por consi-
guiente, parece necesario incrementar ambos servicios ya que tanto los centros de dia como las estan-
cias temporales en residencia ofrecen un doble beneficio, pues son por un lado un descanso para los
cuidadores de las personas mayores, y por otro prestan un conjunto de servicios terapéuticos profe-
sionales a la persona mayor.

Dentro de los servicios de respiro, los mas utilizados tanto en nuestro contexto sociocultural como en
otros (Badia et al., 2004; IMSERSO, 2004; Strain y Blandford, 2002; Zarit, Glauger y Jarrot, 1999), son
los que se proporcionan dentro del hogar del cuidador, especialmente el servicio de ayuda a domicilio
(SAD). Consiste esencialmente en que un profesional o un voluntario (enfermera, personal de limpie-
za, etc.) vaya a casa del cuidador para atender a la persona necesitada de cuidados o para realizar algu-
na de las tareas del hogar. El formato y la temporalidad de la ayuda prestada son variadisimos, aun-
que en la mayoria de las ocasiones el SAD consiste Unicamente en la realizacion de tareas del hogar
durante un numero muy limitado de horas a la semana. De hecho se ha calculado que el promedio de
la ayuda a domicilio es de 19 horas al mes (Porto y Rodriguez, 1998). Pese a ser el servicio de apoyo
mas utilizado, en el aio 2003 Unicamente habia 221.708 usuarios del SAD, que lejos de alcanzar la
media europea, y objetivo delimitado por el plan Gerontolégico de 1993, del 8%, tan solo representa
el 3% del total de mayores de 65 afios (IMSERSO, 2004).

Ademas de escasos, los servicios formales son poco conocidos por los cuidadores (Golimbet y Trubni-
kov, 2001; Millan et al., 1998; Strain y Blandford, 2002). Pero con todo, parece que incluso cuando los
servicios de apoyo formal son conocidos (Toseland, Rossiter, Peak y Smyth, 1990) o estan al alcance de
los cuidadores, (Collins, King, Given y Given, 1994; Cox, 1997; Heok y Li, 1997; Lawton, Brody y Sapers-
tein, 1989) éstos los utilizan en escasa medida. No es facil determinar las causas de la dificultad de
numerosos cuidadores para acceder a los servicios de apoyo formal, pero en el hecho de que una fami-
lia utilice estos servicios influyen (Collins, King et al., 1994; Cox, 1997; Gonyea y Silverstein, 1991;
Kadushin, 2004; Strain y Blandford, 2002):

e Elementos externos (informacion, referencias, indicaciones).
e Elementos internos (apoyos informales, salud y competencia del cuidador).
® |as actitudes del cuidador y del enfermo.

e La experiencia en el uso de los servicios comunitarios (uso inicial, continuacion y cese), asi
como la disponibilidad y accesibilidad de los servicios

e El nivel de dependencia del familiar.

® |3 clase social. El acceso a los recursos es mas complicado cuando los cuidadores tienen una
clase social media ya que la ayuda formal publica no les es concedida y no tienen suficientes
recursos econdémicos para acceder de forma continuada a la ayuda privada.
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Se encuentran opiniones diversas entre los investigadores sobre si son determinantes o no aspectos
sociodemograficos del familiar dependiente (i.e. edad, estado civil, raza, género), o el nivel de deterio-
ro cognitivo a la hora de utilizar servicios de ayuda formal (Cox, 1997; Kadushin, 2004; Llacer et al.,
1999).

Ademas de estas, al menos en nuestro contexto sociocultural, entre las razones de la poca utilizacién
de la ayuda formal se encuentra el hecho de que hasta hace relativamente poco tiempo los mayores
convivian en el hogar de sus hijos cuando necesitaban ayuda. Unicamente las personas sin recursos,
sin familia 0 abandonadas, eran asistidas por los recursos formales y generalmente se entendian como
una obra de caridad. En nuestros dias las cosas son diferentes, los recursos formales no son una obra
de beneficencia para quien no tiene otra opcidn, sino un recurso mas, pero el fantasma de que la uti-
lizacion de los recursos formales supone un cierto desentendimiento o abandono del familiar mayor
sigue vigente entre cuidadores y mayores cuidados. Esto genera en ocasiones, entre quienes utilizan
la ayuda formal, intensos sentimientos de culpa (Hanson, Tetley y Clarke, 1999).

El apoyo formal tiene como objetivo que los cuidadores dispongan de manera programada de tiempo
libre de respiro para realizar actividades ludicas, sociales o de otro tipo que no pueden hacer habi-
tualmente, asi como para retrasar y evitar la institucionalizacion permanente del mayor dependiente
(Pérez y Yanguas, 1998).

Sin embargo, en los paises desarrollados como el nuestro, el apoyo formal de respiro es en la mayoria
de las ocasiones una respuesta ante una situacion critica, en lugar de ser una medida preventiva, con-
virtiéndose asi estos servicios en una ayuda que resulta insuficiente y que llega demasiado tarde para
la mayoria de los cuidadores (Cox, 1997). En nuestro contexto sociocultural todavia son muchas las
familias que procuran evitar a toda costa la utilizacion de servicios formales para sus mayores, consi-
derandolo como un ultimisimo recurso, tan solo para cuando no queda otro remedio. Se suele retra-
sar el acceso a recursos formales hasta que ocurren situaciones de crisis (e.g. los cuidadores presen-
tan una notable problematica emocional, las personas mayores presentan un alto nivel de deterioro).
Esto ocurre especialmente en el caso de las estancias -temporales o no- en residencias, asi como con
la utilizacion de centros de dia (Diaz, 2001; Hanson, et al., 1999; Lawton et al., 1989; Martinez et al.,
2001).

Aunque la escasez de servicios formales en nuestro contexto sociocultural provoca un gran descon-
tento e insatisfaccion entre los cuidadores, que con toda justicia reclaman un aumento y mejora de
los mismos (e.g. aumento de plazas, cercania al domicilio, abaratamiento de costes, simplificacion de
los tramites burocraticos para su solicitud, mayor divulgacion de los recursos existentes...), lo cierto es
que, hoy por hoy, falta evidencia empirica que demuestre la eficacia de estas intervenciones en la
reduccion del malestar (Pérez y Yanguas, 1998; Zarit et al., 1999).

Es cierto que, en general, los servicios de respiro, en sus diversas opciones, son muy apreciados por los
cuidadores, que cuando los disfrutan estan bastante satisfechos con ellos, percibiendo ademas que les
ayuda a tener un mayor control sobre sus vidas (Scharlach y Frenzel, 1986). Pero en estudios experi-
mentales o cuasiexperimentales que tratan de comprobar los efectos de este tipo de intervenciones se
observa que, salvo contadas excepciones (Montgomery y Borgatta, 1989), en general no consiguen



reducir de manera significativa el malestar emocional de los cuidadores (Artaso et al., 2001a; Bourge-
ois, Schulz y Burgio, 1996; Lorensini y Bates, 1997; Nobili et al., 2004). Esto puede relacionarse con el
hecho de que su utilizacion se produzca tan solo en ocasiones extremas, como ultimo recurso, cuan-
do la situacion se hace casi insostenible (Gaugler y Zarit, 2001). Ademas cualquier cambio en la ruti-
na de los mayores (e.g. tener una persona "extrafia” en casa cuando se recurre a la ayuda a domicilio,
ser recogido en autobus para la asistencia al centro de dia, etc.) puede suponer una situacion poten-
cialmente estresante que empeora el estado del mayor, exacerba alguno de sus sintomas y genera en
su cuidador problemas afiadidos a los muchos que ya tiene. Asi, aunque se presume de que los servi-
cios de respiro ayudan a reducir la sobrecarga de trabajo del cuidador, Yordi et al. (1997) encontraron
que la ayuda formal no conseguia disminuir significativamente la cantidad de horas que los cuidado-
res dedicaban a sus mayores, Roca et al. (2000) mostraron que los cuidadores que compartian el cui-
dado con una institucion son los que mas tareas de cuidados realizaban, y Berry, Zarit y Rabatin (1991)
sefialaron que la cantidad de trabajo de los cuidadores era mayor los dias que sus familiares asistian
a los servicios de respiro que los dias que estaban en casa.

Pese a que retrasar o evitar la institucionalizacion es uno de los principales objetivos de los servicios
de respiro, lo cierto es que las tasas de institucionalizacion de los mayores permanecen estables (no
se reducen) entre las familias que utilizan los servicios de ayuda formal (Cox, 1998; Gaugler y Zarit,
2001; Kosloski y Montgomery, 1995; Scharlach y Frenzel, 1986). Incluso, en ocasiones, la utilizacion de
ayuda formal no solo no reduce sino que incrementa los porcentajes de institucionalizacion del mayor
(Hegeman y McCann, 1986; McFall y Miller, 1992; Zarit, Gaugler y Jarrot, 1999). De hecho son muchos
los cuidadores que consideran los centros de dia como un paso intermedio para la institucionalizacion
(Gomez-Busto, Ruiz de Alegria, Martin, San Jorge y Letona, 1999). Aunque también es cierto que la alta
tasa de institucionalizacion de los mayores tras la utilizacion de los servicios de respiro puede ser debi-
da a la extrema fragilidad de quienes utilizan estos servicios (Hegeman y McCann, 1986) o a que estos
servicios llegan demasiado tarde (McFall y Miller, 1992). Pudiendo ser también estas las razones que
explican, al menos parcialmente, el hecho de que la utilizacion de servicios formales por parte de los
cuidadores se asocie con una peor elaboracion del duelo cuando fallece el familiar (Bass y Bowman,
1990).

Ademas, podria ser util analizar en qué medida los distintos servicios de ayuda formal (i.e. centro de
dia, ayuda a domicilio, estancias temporales en residencia) influyen de manera diferente en la reduc-
cion de la problematica emocional de los cuidadores. El término respiro o apoyo formal es un térmi-
no muy amplio y todavia no se ha analizado la eficacia diferencial de los distintos servicios de ayuda
formal entre si. Este es un estudio necesario y todavia pendiente (Knight, Lutzky y Macofsky-Urban,
1993).

Resumiendo, cabe decir que los servicios de apoyo formal son escasos y no hay evidencia plena de su
eficacia. De hecho provocan situaciones en principio paradojicas, pues es cierto que son muy valora-
dos pero también es verdad que son poco utilizados. Generan una gran satisfaccion pero no parecen
conseguir amortiguar la probleméatica emocional de los cuidadores. Tienen como objetivo ofrecer un
tiempo de respiro a los cuidadores y en ocasiones suponen un problema afiadido a los muchos que ya
tienen.
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2.2. PROGRAMAS EDUCATIVOS

Estas intervenciones proporcionan informacion sobre la enfermedad del mayor dependiente, sus con-
secuencias y el manejo de los diversos problemas, procurando impartir esta informacion de forma pro-
gresiva y estructurada. Aunque hay una gran diversidad de contenidos entre los distintos programas
educativos, en la mayoria de ellos se informa sobre las dificultades mas comunes por las que atravie-
san los familiares afectados (e.g. evolucion prevista de la enfermedad, problemas en la movilizacion,
incontinencia, caidas, problemas legales y economicos...) asi como sobre posibles soluciones, estrate-
gias y recursos para hacer frente a estos problemas (Brodaty, Roberts y Peters, 1994; Goodman y Pyno-
os, 1990). Asi por ejemplo, terapeutas ocupacionales o enfermeras suelen informar de los problemas
de la persona mayor y de como adaptar el hogar para solucionar parte de estas dificultades, tratando
de maximizar la independencia, sequridad y bienestar del mayor y de reducir la problematica emocio-
nal de los cuidadores (Buckwalter et al., 1999; Dooley e Hinojosa, 2004; Gitlin, Corcoran, Winter, Boyce
y Hauck, 2001; Gitlin et al., 2003).

Los formatos de estas intervenciones son variados, pero por lo general tienen un tiempo de aplicacion
mas bien limitado (i.e. 6-10 semanas) y los participantes suelen ser cuidadores que responden de
manera voluntaria a anuncios u otro tipo de invitaciones, bien por parte de asociaciones de enfermos
y familiares, bien por instituciones sociosanitarias preocupadas por la situacion de estrés a la que se
ven sometidos los cuidadores (Gallagher, 1985). De hecho, los socios de las asociaciones de familiares
reciben una ayuda que, en la mayor parte de las ocasiones, ellos consideran como informativa (Badia
et al., 2004).

Estas intervenciones educativas suelen incluir lecturas, materiales para escribir y una persona o per-
sonas con las que discutir estos materiales. Como acertadamente afirma Zarit (1990), en la mayor
parte de las ocasiones estas intervenciones informativas se realizan en un contexto grupal, es decir,
son varios los cuidadores que asisten a unas reuniones donde diversos profesionales (médicos, enfer-
meros, trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales...) les informan sobre la problematica de sus
familiares mayores.

En ocasiones se desarrollan programas informativos en los que es cada cuidador de manera individual
quien accede a la informacion a través de material audiovisual o escrito. De hecho, comienzan a apa-
recer novedosos € ingeniosos materiales audiovisuales (Fernandez, 2003) y cada vez son mas nume-
rosas las publicaciones dirigidas a familiares, que informan de la problematica del mayor dependien-
te en general o de alguna enfermedad en particular (e.g. demencia). Son textos didacticos, redactados
generalmente por los propios cuidadores o por profesionales con amplia experiencia en el mundo de
los cuidados informales. Escritos en nuestro contexto (Elorriaga del Hierro et al., 1994; Fernandez,
2000; Izal, Montorio y Diaz, 1998) o traducidos de otros idiomas (Furtmayr-Schuh, 1995; Mace y
Rabins, 1991; Molloy y Caldwell, 2002), en ocasiones se recomienda su lectura en las asociaciones de
familiares a sus socios. Tanto es asi que, los cuidadores pertenecientes a estas asociaciones reciben
informacion esencialmente a través de libros vy revistas (51%) y secundariamente de profesionales de
la salud (31%) (Quayhagen y Quayhagen, 1988). En nuestro contexto sociocultural un 12,3% de los
cuidadores pertenecientes al movimiento asociacionista ha tenido acceso a material educativo para su



propia informacion, entrenamiento y educacion (Badia et al., 2004). Sin embargo, la participacion y
asistencia de los familiares cuidadores a los grupos educativos son bajas (Vila y Garriga, 2000). En oca-
siones los programas educativos pueden no responder a las necesidades de los cuidadores, especial-
mente de aquellos que no llevan mucho tiempo ocupando ese rol (Chiverton y Caine, 1989; Zarit,
Femia, Watson, Rice-Oeschger y Kakos, 2004).

Estas intervenciones tienen como objetivo principal que el cuidador se sienta sequro, reduzca su incer-
tidumbre y pueda desempefar su papel lo mejor posible. Se asume que dar el conocimiento adecua-
do sobre la enfermedad del familiar, la problematica asociada y su manejo, asi como de los servicios
disponibles, ayuda a los cuidadores a hacer frente a los retos que se les plantean.

Son muchos los programas educativos desarrollados con cuidadores, pero resulta dificil encontrar
estudios de resultados de este tipo de intervenciones y generalmente las mejorias que producen son
pequenas (Gallagher, 1985). Pero mas alld de si los resultados de las intervenciones educativas son
estadisticamente significativas o no, la magnitud de los cambios conseguidos son clinicamente
modestos frente a las grandes expectativas despertadas por ellas y a su amplia proliferacion (Zarit,
1990). Es decir, se pensaba, y todavia hoy se piensa, que ofrecer informacion es esencial para que los
cuidadores reduzcan su problematica emocional, esto ha contribuido a que gran cantidad de las inter-
venciones con cuidadores tengan un talante psicoeducativo, pero lo cierto es que hoy por hoy no se
ha comprobado su eficacia.

Gatz et al. (1998) consideran que, siguiendo la diferenciacion de la Asociacion de Psicologos America-
nos entre tratamientos bien establecidos y probablemente eficaces, los tratamientos con cuidadores
que incluyen elementos educativos son probablemente eficaces para mejorar su malestar emocional.
Pero lo cierto es que, en ocasiones, generan tensiones en lugar de reducirlas, pues se abordan proble-
maticas que no atafien todavia a la persona a la que se cuida, anticipando problemas que pueden no
llegarse a producir nunca, se ofrece una vision muy negativa de la evolucién de la enfermedad y se
patologiza en exceso la condicion de cuidador (informando Gnicamente de los problemas que parece
que necesariamente van a experimentar: aislamiento, depresion, ansiedad) (Chiverton y Caine, 1989;
Graham, Ballard y Sham, 1997).

Ciertamente, las intervenciones informativas incrementan el conocimiento sobre el desarrollo de la
enfermedad del familiar y el sentimiento de competencia en el cuidador, pero ya Knight et al. (1993)
sefialan que el mejor conocimiento de la enfermedad del mayor dependiente y sus problemas no
correlaciona con el estado emocional del cuidador. Incluso Graham et al. (1997) encontraron que se
incrementaban los niveles de ansiedad de los cuidadores cuanto mayor era el conocimiento que €stos
tenian de la enfermedad del mayor al que atendian. Wilkins, Castle, Heck, Tanzy y Fahey (1999) mues-
tran que se deterioran incluso el sistema inmune y el estado de animo de los cuidadores que partici-
pan en una intervencion psicoeducativa, aun cuando percibian que el tratamiento habia sido benefi-
cioso para ellos. De hecho, cuando se revisan estas intervenciones se encuentran resultados
contradictorios, pues algunas revisiones no muestran mejoras significativas en los problemas emocio-
nales entre los participantes en grupos informativos (Gallagher, 1985; Green y Brodaty, 2002; Kennet,
Burgio. y Schulz, 2000), mientras que otras si que lo hacen (Sérensen, Pinquart y Duberstein, 2002).
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2.3. GRUPOS DE AYUDA MUTUA

Los grupos de ayuda mutua son intervenciones dirigidas a ofrecer apoyo, consejo, proteccion y acom-
pafiamiento a los cuidadores durante el proceso de cambio en el cual deben ajustar su vida a las nue-
vas limitaciones que les impone la dependencia y su problematica. Son un espacio, un lugar de
encuentro, donde se sienten comprendidos, escuchados y apoyados. En los grupos conectan con otras
personas con problemas e intereses comunes, tratando de crear empatia entre los distintos partici-
pantes, para que asi se tenga la posibilidad de discutir las dificultades, aciertos y sentimientos respec-
to al cuidado del ser querido. Son, esencialmente, espacios en los que compartir sus sentimientos con
otras personas que tienen preocupaciones y miedos muy similares a los suyos, una oportunidad para
hacer “normales” ciertos pensamientos y preocupaciones, al comprobar que son comunes en otras
personas que comparten situaciones parecidas a las suyas. Ademas, también se comparten y apren-
den estrategias e informacidn que a otros miembros del grupo les han sido utiles en el desarrollo de
su rol de cuidadores.

Los antecedentes de los grupos de ayuda mutua de cuidadores informales se encuentran en los gru-
pos de Alcoholicos Anonimos que comenzaron a formarse en Estados Unidos en el primer cuarto del
siglo XX y que llegaron a Europa (y también a nuestro pais) en los afios 80 (Franqueza, 2003; Gallag-
her, 1985).

De alguna manera, los grupos de ayuda mutua proporcionan también a los cuidadores un tiempo de
respiro, pues al menos el tiempo en el que participan en el grupo no tienen que atender a su familiar.
Y en ocasiones éste es uno de los pocos momentos en los que delegan su rol de cuidador. Ademas les
ayuda a reducir el aislamiento en el que en numerosas ocasiones se encuentran. De hecho, los cuida-
dores con los que se comparte el grupo de ayuda mutua suelen pasar a formar parte de la red social
significativa del cuidador. Los otros cuidadores pasan a ser un nuevo apoyo social importante para el
cuidador que participa en el grupo.

Por otra parte, suelen ser grupos que tratan de sensibilizar a la poblacion y, en algunas ocasiones, pre-
tenden ejercer una presion social para que se reconozca su problematica y sus necesidades (Franque-
za, 2003).

Es el tipo de intervencion mas frecuentemente utilizada con los cuidadores (Gallagher-Thompson et
al, 2000; Quayhagen et al, 2000; Zarit, Anthony y Boutselis, 1987). Raramente estandarizada o
manualizada, esta dirigida bien por un profesional, bien por un cuidador con experiencia (Lavoie, 1995;
Toseland, Rossiter y Labrecque, 1989). Aunque algunos de estos grupos son convocados por profesio-
nales, en otras ocasiones son los propios cuidadores los que se autoconvocan voluntaria y periodica-
mente para mejorar su situacion. Pueden adoptar distintas formas. Algunos son permanentes y otros
temporales. Los grupos permanentes estan generalmente abiertos a la incorporacion de nuevos miem-
bros, mientras que los grupos con una temporalidad bien definida tienden a evitar la incorporacién de
nuevos miembros una vez que se han constituido (Lavoie, 1995).

En la actualidad, la utilizacion de las nuevas tecnologias de la comunicacion esta facilitando la crea-
cion de nuevos modos de grupos de ayuda mutua. Asi McClendon, Bass, Brennan y McCarthy (1998)



desarrollaron un grupo de apoyo utilizando terminales de ordenador conectadas entre si, y White y
Dorman (2000) utilizaron Internet para crear un grupo de ayuda mutua. De esta manera trataban de
solucionar dificultades geograficas, de tiempo disponible..., facilitando el acceso a la orientacion, infor-
macion y apoyo.

El objetivo del grupo de ayuda mutua, mas que explorar en profundidad los problemas o conflictos
psicologicos de los cuidadores, facilitan a €stos el reconocimiento de que otras personas tienen pro-
blemas similares a los suyos, proporcionan una oportunidad para intercambiar ideas y estrategias para
hacer frente a esos problemas, asi como brindar apoyo emocional a lo largo de los distintos encuen-
tros grupales. Son, pues, grupos entre “iguales” para ayudarse los unos a los otros.

En nuestro contexto sociocultural, los grupos de ayuda mutua gozan de una muy amplia difusion
entre las asociaciones de enfermos y familiares. Pero esto no obvia que presenten ciertas dificultades,
como por ejemplo el hecho de que algunos de los cuidadores que asisten a estos grupos no encuen-
tran verdadera atmosfera de ayuda mutua, sienten que no encajan, y terminan por abandonar. Otro
problema estriba en el hecho de que los cuidadores que asisten a los grupos pueden tener intereses
muy diferentes (e.g. unos pueden estar interesados en asistir al grupo para discutir sus sentimientos,
mientras que otros pretender aprender habilidades que les ayuden a manejar mejor sus dificultades).
Es mas, las emociones negativas que comparten los integrantes del grupo altamente estresados por
su situacion pueden tener un efecto negativo sobre otros cuidadores. Por otra parte, en ocasiones,
resulta dificil encontrar tiempo, alguien que les lleve al lugar de reunion del grupo, alguna persona que
cuide del familiar mientras ellos asisten al grupo, etc.

Ademas hay una cierta reticencia por parte de los grupos de ayuda mutua a evaluar de manera estan-
darizada los efectos que tienen sobre sus integrantes (Gallagher, 1985). Con todo, estos grupos no
parece que consigan mejorar el estado emocional del cuidador. Pese a que los cuidadores tienden a
sefialar que los grupos les han servido de gran utilidad y que estan altamente satisfechos con su par-
ticipacion en ellos, la mayoria de los estudios no encuentran que la asistencia a estos grupos reduzca
significativamente sus problemas de depresion, ansiedad e ira (Bourgeois et al., 1996; Demers y Lavoie,
1996; Hébert et al., 1999). Tampoco consiguen posponer la institucionalizacion del mayor al que se
cuida (Hébert, Girouard, Leclerc, Bravo y Lefrancois, 1995).

2.4. INTERVENCIONES PSICOTERAPEUTICAS Y COUNSELING

Este tipo de intervencion implica una relacion terapéutica entre el cuidador y un profesional de la
salud mental. En la mayoria de las ocasiones las intervenciones psicoterapéuticas con los cuidadores
tienen una orientacion cognitivo-conductual. El terapeuta habitualmente ayuda al cuidador a ser
consciente de su situacion, a reestructurar los pensamientos que mantienen conductas problematicas
en el cuidador, se les ayuda a desarrollar habilidades de solucion de problemas, a organizar el tiempo,
asi como a llevar a cabo, en la medida de lo posible, actividades gratificantes.

Por lo general, estas intervenciones se han ofrecido a cuidadores que responden a anuncios que infor-
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man de estos servicios 0 a personas que acuden a profesionales sociosanitarios en busqueda de ayuda
para tratar los problemas relacionados con su rol de cuidador (Gallagher, 1985).

Tienen por objetivo conseguir la mejor adaptacion posible del cuidador a la situacion, dotandole para
ello de estrategias para manejar adecuadamente la situacion de estrés con la que han de enfrentarse.
Pretenden conseguir una mejoria de los sintomas, un menor sufrimiento de los cuidadores, a través de
la modificacion de conductas, pensamientos y emociones desadaptativas.

Las intervenciones psicoterapéuticas adolecen de ciertos problemas (Corbeil et al., 1999; Hébert et al.,
1999; Matson, 1994: Zarit, 1990):

e Tienen un enfoque en exceso individualista.

e Son en la mayoria de las ocasiones bastante breves (8-10 semanas) con lo que puede ser poco
realista pretender conseguir cambios en todas las areas que se ven afectadas por tener que cui-
dar a un familiar. Pero también es verdad que, como sefialan Losada et al. (2004), intervencio-
nes de mas de 8-10 sesiones harian que los cuidadores no participaran o no completaran los
programas terapéuticos al no disponer de tanto tiempo para poder asistir.

e Secentran en una Unica manera de afrontar los problemas que hay que "ensefiar” a los cuida-
dores.

* No tienen en cuenta los recursos formales de apoyo a los mayores dependientes. No facilitan
la colaboracion entre el apoyo formal y el informal.

No obstante, los estudios mas recientes sobre eficacia de las intervenciones dirigidas a familiares de
personas mayores dependientes parecen indicar que las intervenciones psicoterapéuticas, donde se
facilita el aprendizaje de habilidades para afrontar el estrés, son las que consiguen mayores mejorias
en el estrés asociado al cuidado del familiar, es decir, en la reduccion del grado de malestar emocio-
nal (depresion y ansiedad), asi como en el aumento del bienestar general del cuidador. Ademas, son las
que provocan un porcentaje menor de abandonos (12%) e incluso en ocasiones tienen un impacto
positivo sobre la sintomatologia de las personas mayores (Sérensen et al., 2002).

2.5. ANALISIS DE LA EFICACIA DE LOS PROGRAMAS PARA
CUIDADORES

En un intento de establecer la eficacia de los distintos tipos de intervenciones en la mejora del estado
emocional de los cuidadores, se han llevado a cabo varios trabajos de revision (Bourgeois, Schulz vy
Burgio, 1996; Collins, Given y Given, 1994; Cooke, McNally, Mulligan, Harirson y Newman, 2001; Green
y Brodaty, 2002; Lavoie, 1995; Pusey y Richards, 2001; Rabins, 1997; Schulz et al., 2002; Thompson y
Briggs, 2000). Sin embargo, todas estas revisiones se centran Unica y exclusivamente en cuidadores de
personas con demencia, € incluso algunas sélo en cuidadores de personas con Alzheimer. Si bien la
demencia constituye una de las principales causas de dependencia entre los mayores, no es en modo
alguno la Unica, por lo que parece conveniente analizar también el efecto de los programas aplicados



a otros tipos de cuidadores. Y lo mismo cabe decir de los meta-analisis de Acton y Kang (2001) y de
Brodaty, Green y Koschera (2003). Tan solo los meta-analisis de Knight, Lutzky y Macofsky-Urban
(1993), y Sérensen, Pinquart y Duberstein (2002), tienen como objeto de estudio a los cuidadores de
personas mayores dependientes en general. Sin embargo, el primero de ellos data de 1993, y hay que
tener en cuenta que buena parte de los estudios sobre intervencion en cuidadores se han efectuado
con posterioridad a esa fecha. En cuanto al de Sérensen et al. (2002), utiliza criterios de inclusion muy
laxos, sin considerar aspectos metodoldgicos de importancia como la aleatorizacion, la caracterizacion
y numero muestral o la comparacion de varios tipos de intervencion, entre otros aspectos, tal y como
recomienda, por ejemplo, el grupo de trabajo de la Asociacion Americana de Psicologia (Chambless et
al.,, 1998).

Con objeto de subsanar estos problemas, se llevd a cabo una revision sistematica de los estudios meto-
dolégicamente rigurosos en los que se ha analizado la eficacia de distintos programas de intervencion
para la mejora del estado emocional de los cuidadores de familiares mayores dependientes en gene-
ral (véase Lopez y Crespo, 2007). De este modo se seleccionaros 54 estudios en los que se valoraba la
eficacia de distintos tipos de programas de apoyo a cuidadores, si bien por lo general, resulta dificil
determinar si un grupo de cuidadores es estrictamente educativo, esto es, esencialmente informativo,
o resulta un grupo de ayuda mutua, o bien si un programa es esencialmente educativo o psicotera-
péutico, es decir, si lo esencial es proporcionar una informacion sobre habilidades de cuidado o si por
el contrario se centra en la mejora de su propio estado emocional. Se observa, no obstante, una evo-
lucion en los contenidos de los programas: desde la presentacion de informacion en los mas antiguos,
al ofrecimiento de estrategias y herramientas que ayuden a solucionar problemas concretos en los mas
recientes, reflejando tal vez el incremento en el conocimiento de las complejas necesidades de los cui-
dadores.

Por lo que respecta al tipo de cuidadores que participan en los estudios, hay que resefiar que los cui-
dadores de personas mayores con demencia son, sin ninguna duda, el grupo que mas atencion ha reci-
bido. En ellos exclusivamente se centran buena parte de los estudios realizados. Esta preponderancia
se basa en la consideracion de que los cuidadores de personas con demencia se encuentran en una
situacion de mayor vulnerabilidad, que hace que desarrollen con mayor frecuencia y en mayor medi-
da problemas emocionales (Pinquart y Sérensen, 2003). Sin embargo, como se ha comentado ante-
riormente, algunos estudios ponen de manifiesto que estos dependen mas de las propias habilidades
y recursos del cuidador que de la problematica especifica que presenta la persona cuidada. Desde esta
perspectiva tendria mas sentido hablar de cuidadores de mayores dependientes en general.

En cualquier caso, los cuidadores se han presentado tradicionalmente como un grupo de dificil acce-
so. Sin embargo, el tamafio muestral de los estudios considerados, el cual es en general amplio, entra
en contradiccion con esta afirmacion, lo que podria explicarse, al menos en parte, por los criterios de
inclusion aplicados en la revision (i.e. estudios con asignacion aleatoria y presencia de grupos de con-
trol o comparacion), que requieren tamarnos muestrales mayores.

No obstante, las dificultades de acceso a este tipo de muestra se hacen patentes en los elevados por-
centajes de rechazos y abandonos. A este respecto cabe destacar que son precisamente los cuidadores
mas afectados emocionalmente los mas proclives tanto a rechazar como a abandonar el tratamiento
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(Brodaty et al., 1994; Demers y Lavoie, 1996; Eisdorfer et al., 2003; Losada, 2005; Nobili et al., 2004;
Roberts et al,, 1999). No obstante, algunos estudios no encuentran diferencias emocionales significati-
vas entre los que completan los tratamientos y los que no lo hacen (Chang, 1999; Gallagher-Thompson
y Steffen, 1994, Gallagher-Thompson et al., 2000; Haley, Brown et al., 1987; Losada et al., 2004; Ost-
wald et al,, 1999; Steffen, 2000; van den Heuvel et al., 2000; Zarit, Anthony y Boutselis, 1987).

Aungue no se suelen indicar los motivos del rechazo, cuando esto se hace, aluden a la sobrecarga, la
escasa disponibilidad de tiempo, la imposibilidad de dejar al mayor con alguien o la presencia de pro-
blemas de salud, si bien en algunos casos se manifiesta la creencia de que el tratamiento va a resul-
tar una carga adicional en lugar de una ayuda. En cuanto a los abandonos, las razones suelen ser el
fallecimiento del ser querido, su institucionalizacion o problemas de salud bien del cuidador, bien de
la persona cuidada. En otros casos se relaciona con la baja satisfaccion con el tratamiento, la falta de
transporte o las dificultades para encontrar alguien que se haga cargo del mayor mientras ellos asis-
ten a las sesiones.

En relacion con todo ello, las muestras utilizadas suelen ser de conveniencia, lo que puede introducir
ciertos sesgos en los resultados. Por ello, y aunque pocas veces se hace, cuando los cuidadores perte-
necen a asociaciones de familiares de enfermos resultaria de especial importancia que se indicase si
acuden a grupos de ayuda mutua.

Parece, pues, que los familiares que cuidan a mayores en casa son un grupo de dificil acceso. Muchos
no estan interesados en participar en programas que les ayuden a mejorar su situacion y otros, aun-
que lo estén, tienen graves dificultades que les impiden implicarse. Es mas, en general, muestran poca
iniciativa en la utilizacion de recursos. Es de destacar la sobrerrepresentacion de varones en las mues-
tras de los estudios respecto al numero de cuidadores masculinos, lo que parece indicar que los varo-
nes son mas proclives que las mujeres a participar en las distintas intervenciones.

Por todo ello, parece esencial adecuar el formato de las intervenciones a las necesidades y caracteris-
ticas especificas de los cuidadores (especialmente a su escasa disponibilidad de tiempo y su sobrecar-
ga de tareas). En este sentido, los datos indican que aquellas intervenciones en las que el contacto con
el cuidador es escaso (Davis et al., 2004; Eisdorfer et al., 2003; Gitlin et al., 2001; Losada, Montorio et
al., 2003; Nobili et al., 2004; Zarit et al., 1987), resultan largas (Buckwalter et al., 1999; Burns et al,
2003, Chu et al, 2000; Hinchlffe et al., 1995; Montgomery y Borgatta, 1989, Newcomer et al., 1999) o
tienen numerosos momentos de medida (Akkerman et al., 2004; Bourgeois et al., 2002; Hébert et al.,
1994; Hébert et al., 1995; Mittelman et al., 2004) generan un mayor nimero de abandonos. Parece,
pues, que es importante ofrecer programas de intervencion breves, que no supongan un factor de
estrés afiadido al que ya experimentan los cuidadores. Asi mismo, los datos parecen indicar que las
intervenciones individuales tienen un mayor impacto que las intervenciones grupales. Por otra parte,
parece bien asumido que la intervencion debe ser llevada a cabo por personal bien formado, que pueda
ofrecer habilidades especificas de afrontamiento, control y solucion de sus problemas emocionales (cf.
Knight et al., 1993; Sorensen et al., 2002).

Por lo que respecta a la aplicacion de la intervencion en el domicilio (que se plantea como alternativa
para personas a las que los desplazamientos suponen una importante dificultad), los resultados no



suelen ser positivos (Archbold et al., 1995; Burgener et al., 1998; Drummond et al., 1991; Gitlin et al,,
2001; Nobili et al., 2004) y sorprendentemente las tasas de abandono del tratamiento son en ocasio-
nes mayores que cuando la intervencion se realiza en un centro de referencia (Van den Heuvel et al,,
2000), lo que podria relacionarse con las habituales interrupciones, o quizas con el hecho de que de
esta manera no se le proporciona al cuidador un tiempo de respiro, ni en su caso, la posibilidad de
encontrarse con otros cuidadores que le sirvan de apoyo.

En general los resultados obtenidos por los distintos programas de intervencion son mas bien modes-
tos. El tamafio del efecto de las intervenciones, cuando este dato se ofrece, suele ser pequefio 0 mode-
rado.

Gran parte de los estudios evaluan los niveles de respuestas emocionales negativas de los cuidadores
relacionadas con posibles problemas psicopatoldgicos, determinando los niveles de depresion, ansie-
dad, ira, hostilidad o psicopatologia general. Aunque resulte sorprendente y no sea un objetivo direc-
to de numerosos tratamientos, son mejores los resultados obtenidos en la disminucién de la ira y hos-
tilidad que en la modificacién de los niveles de cualquier otra respuesta emocional. Ademas parece
mas facil modificar la ansiedad o los niveles globales de psicopatologia que los niveles de depresion.
De hecho la medida de depresion es casi la Unica que, ademas de no conseguir en numerosas 0casio-
nes resultados positivos, en ciertos estudios incrementa sus niveles.

Un segundo grupo de estudios evalua variables relacionadas con el estrés provocado por problemas
especificos de la situacidn de cuidado como es el malestar ante los problemas conductuales del mayor.
En general este malestar ha sido modificado por las intervenciones con cuidadores ya que un 42% de
los grupos que tratan de modificarlo, lo consiguen con éxito.

Un tercer grupo de estudios, mas minoritario, se concentra en evaluar los trastornos psiquidtricos de
los cuidadores, si bien sus resultados son poco concluyentes.

Con independencia de las variables consideradas, cuando se utiliza |a lista de espera, los resultados de
estos cuidadores tras el tratamiento son peores que en aquellos que fueron asignados a la condicion
experimental de manera inmediata.

En cuanto a los efectos obtenidos por los distintos tipos de intervenciones, los datos no son conclu-
yentes, aunque apuntan a la superioridad de las intervenciones psicoterapéuticas sobre otras modali-
dades de intervencion (Logiudice et al., 1999). Los programas multicomponentes, que incorporan
diversas estrategias de intervencion (servicios de respiro, grupo de ayuda y psicoeducacion o psicote-
rapia) no consiguen necesariamente mejores resultados que las intervenciones centradas en alguno de
estos elementos. Con la excepcion de los programas de respiro, que obtienen mejores resultados en
combinacion con otras modalidades terapéuticas que ellos solos. Las intervenciones que logran peo-
res resultados son, por este orden, los programas de respiro, los grupos de ayuda mutua y los progra-
mas educativos. Por otro lado, parece que la mera informacion o la mera evaluacion del mayor tam-
poco mejora el estado emocional de los cuidadores. Son, pues, las intervenciones psicoterapéuticas las
que mejores resultados obtienen a la hora de modificar el estado emocional de los cuidadores.

En cualquier caso, los efectos consequidos por las distintas intervenciones en la mejora del malestar
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emocional son, cuando se producen, moderados. No obstante, dado que cuidar es un estresor cronico
cuya presencia se mantiene durante y después de la intervencion, no es de extrafiar que sea dificil
modificar el malestar. Quiza los tratamientos con cuidadores consiguen un buen resultado mante-
niendo los niveles de malestar previos. Puede que ya sea un logro conseguir que su malestar emocio-
nal no aumente. Y tal vez por ello los cuidadores se suelen mostrar satisfechos y agradecidos con las
intervenciones recibidas.

Es preciso resefiar, no obstante, que los participantes en estos programas dirigidos a manejar el males-
tar emocional no necesariamente tienen que estar afectados emocionalmente. De hecho son pocos los
estudios que centran sus intervenciones unica y exclusivamente en cuidadores emocionalmente afec-
tados, lo que puede hacer que se produzca un “efecto suelo” que dificulte encontrar mejorias signifi-
cativas tras las intervenciones, pues un cuidador con niveles bajos de malestar emocional en la linea
base tan solo puede mantenerlos o empeorarlos. Aunque tampoco debe olvidarse que resulta mas difi-
cil la asimilacién de nuevos conceptos e informacion entre los cuidadores altamente afectados a nivel
emocional (Brodaty et al., 1994).

Cabe resefar no obstante que, con independencia de los resultados obtenidos, los indices de satisfac-
cion con la atencion recibida suelen ser muy elevados. Los cuidadores se muestran satisfechos con las
intervenciones incluso cuando no se haya conseguido modificar su malestar emocional de manera
relevante. De hecho, resulta dificil que los cuidadores indiquen que estan insatisfechos con el trata-
miento que se les ha brindado. En consecuencia se puede afirmar que la mera satisfacciéon con el tra-
tamiento no es un indicador suficiente de mejoria emocional de los participantes

En cuanto a la utilidad percibida, tienden a sefialar que todos los elementos de los programas, en gene-
ral, les han sido utiles, e incluso se muestran satisfechos con tratamientos inespecificos, ya que perci-
ben que les resulta beneficioso el mero hecho de hablar con alguien sobre su situacion y lo que es aun
mas sorprendente, los cuidadores dicen estar satisfechos con un servicio incluso cuando no lo han uti-
lizado, ya que valoran positivamente el tenerlo disponible para cuando lo puedan precisar.

Cuando se desciende de lo general a lo particular e indican elementos concretos de las intervenciones
que les han resultado valiosos, sefialan: encontrar apoyo emocional, reunirse con otras personas con
problemas similares a los suyos, obtener informacion, poder hablar de sus sentimientos y tener alguien
que los escuche, y desarrollar habilidades de manejo de los problemas. Cuando se les pregunta al res-
pecto, un alto porcentaje de cuidadores sefiala que recomendarian participar en el programa del que
ellos se han beneficiado a otras personas en su misma o parecida situacion.

Los distintos tipos de intervencién no son equivalentes en este aspecto; asi, los servicios de respiro
generan una menor satisfaccion que una intervencion de counseling individual o grupal o que el
counseling dirigido por un profesional o por un cuidador.

Pero pese a su satisfaccion, también reconocen ciertos problemas en el desarrollo de las intervencio-
nes. En concreto, sefialan el tiempo que tienen que dedicar o el tenerse que desplazar hasta el centro.

Se puede concluir, pues, como sefiala Lavoie (1995), que las intervenciones con cuidadores, especial-
mente los programas psicoterapéuticos, son utiles, aunque tengan, eso si, una utilidad limitada.



Capitulo 3: Planteamiento general y
objetivos del programa “Como mantener
su bienestar”






Teniendo en cuenta todo lo anterior, esto es, todo lo que la investigacion previa con cuidadores ha
determinado, se planted el desarrollo del programa “Como mantener su bienestar”, dirigido a cuida-
dores de familiares mayores dependientes, que tiene como objetivo general mejorar la calidad de vida
de estos cuidadores e, indirectamente, la de los mayores a los que prestan apoyo. Para ello, el progra-
ma se ha desarrollado en dos fases claramente diferenciadas, secuenciales y complementarias:

La primera, tiene como objetivo analizar las caracteristicas, problemas y necesidades de los cuidado-
res de mayores dependientes en nuestro entorno mas cercano. Dada la importancia de un mejor cono-
cimiento en nuestro contexto sociocultural de los cuidadores de personas mayores dependientes, se
plantea la realizacion de un estudio previo al disefio y ejecucion de las intervenciones. Un conoci-
miento del estado emocional y fisico de los cuidadores informales de personas mayores dependientes
y de los factores a ellos asociados se pensé que contribuiria a un mejor desarrollo de posteriores inter-
venciones que tratasen de paliar la problematica emocional de los cuidadores. Ademas, dados los
importantes condicionantes socioculturales que existen sobre el cuidado y el concepto de familia, se
considerd esencial realizar un analisis especifico en la poblacién a la que iba a ir dirigido el programa,
esto es, los cuidadores de nuestro pais. Fue un paso previo al disefio de programas de intervencion
adecuados, que pretenden ser lo mas beneficiosos posibles para los cuidadores.

La sequnda fase del programa pretende disefar y evaluar un programa de intervencion psicoterapéu-
tica ajustado a las caracteristicas, problemas y necesidades de los cuidadores de mayores dependien-
tes, detectados en la fase previa. Se trata de disefiar un programa de intervencion adaptado a este tipo
de poblacion tanto en sus contenidos (que haran referencia a las areas mas afectadas en cuidadores
y a los factores relacionados con ellas, tal y como se especifican en la primera fase del estudio), como
en su formato (que necesariamente habra de adaptarse a las circunstancias de los cuidadores, y en
especial a su escasez de tiempo). Ademas, una vez disefiado un programa de estas caracteristicas, se
plantea la necesidad de realizar una evaluacion rigurosa del mismo con objeto de establecer su efica-
cia y su efectividad.

Se puede decir que ambas fases son plenamente complementarias. Lo primero es conocer adecuada-
mente como se encuentran los cuidadores de nuestro pais, atendiendo a sus caracteristicas ideosin-
craticas, a los aspectos negativos y positivos experimentados, a los posibles factores de riesgo de pade-
cer problemas, etc. Si se conoce la situacion en profundidad, a los cuidadores, sus necesidades y sus
problemas, sera mas sencillo ayudarles y tendra mayores probabilidades de ser eficaz la propuesta de
intervencion que se plantee. Una intervencion que facilite a los cuidadores el aprendizaje de técnicas
concretas que les ayuden a manejar los numerosos problemas emocionales que conlleva el papel de
cuidador.
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Capitulo 4: Fase 1: Analisis de la situacion,
problematica y necesidades de los
cuidadores






4.1. PLANTEAMIENTO Y OBJETIVOS

Esta primera fase del programa se centra en el analisis especifico de la situacion de los cuidadores
en nuestro contexto mas cercano, dados los importantes condicionantes socioculturales que exis-
ten sobre el cuidado. Asi mismo, y ampliando la perspectiva tradicionalmente adoptada en los estu-
dios en este campo, en la que se tiende a hacer referencia exclusivamente a las repercusiones noci-
vas del cuidado, se plantea una evaluacion integral de los efectos del cuidado, considerando tanto
los negativos como sus eventuales repercusiones positivas.

Mas alla de la mera descripcion, el estudio pretende establecer variables predictoras de los efectos
del cuidado (considerando tanto estado emocional como fisico), utilizando para ello el analisis de
regresion (como herramienta estadistica mas potente que la mera correlacion). Por otra parte, se
considera esencial que la realizacion de un estudio como el que aqui se plantea utilice modelos teo-
ricos de partida, que guien la busqueda de los factores relacionados con el estado emocional de los
cuidadores, para lo que se recurrira a modelos generales de estrés en cuidadores, y mas en concre-
to al de Pearlin et al. (1990), anteriormente descrito.

Asi mismo, se plantea la evaluacion de las posibles diferencias en los efectos que el cuidado tiene
en cuidadores de mayores con demencia frente a cuidadores de mayores dependientes sin deterio-
ro cognitivo, ya que, aunque habitualmente se asume que los primeros se encuentran en una situa-
cion de mayor vulnerabilidad, los datos disponibles resultan, como se ha comentado anteriormen-
te, confusos y poco concluyentes.

Desde este planteamiento general, esta primera fase del estudio establece como objetivos especifi-
cos los siguientes:

1. ldentificacion de las caracteristicas fundamentales de los cuidadores de mayores depen-
dientes de nuestro contexto, de los mayores receptores de cuidados, de la relacion entre
ambos, y del apoyo que se presta.

2. Analisis de la situacién de los cuidadores, considerando:
e Valoracion de la situacion.

e Recursos personales ante el cuidado, con referencia a apoyo social, estrategias de afron-
tamiento y autoestima.

e Estado emocional, y mas especificamente, ansiedad, depresion y estado emocional y sin-
tomatologia psicopatologica general.

e Salud fisica.
3. Analisis de las variables predictoras de:

e [stado emocional.

FASE 1: ANALISIS DE LA SITUACION, PROBLEMATICA Y NECESIDADES DE LOS CUIDADORES
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e Salud fisica.

4. Analisis de las diferencias entre cuidadores de mayores con y sin deterioro cognitivo.

4.2. METODO

4.2.1. PARTICIPANTES

La muestra estuvo constituida por cuidadores de familiares dependientes de nacionalidad espafio-
la, que no se encontraban participando en ningun tipo de intervencion en el momento de la eva-
luacion y que cumplian los siguientes criterios de inclusion:

e Ser mayor de 18 afios.

e (Cuidar a una persona mayor de 60 afios dependiente; se considera que una persona es
dependiente cuando presenta unas puntuaciones de 1 o mas en el indice Katz et al.
(1963).

e Convivir de manera permanente en el mismo domicilio con la persona cuidada.

e Ser el cuidador Unico o principal de esa persona; se sigue el criterio empleado por la
encuesta EDIS (1985) a la hora de considerar a una persona como cuidador: “convivir en
el mismo domicilio y manifestar expresamente ante el investigador que asumian la res-
ponsabilidad de prestacion de cuidados”

e Llevar cuidando al menos 6 meses.
e Aceptacion por parte del cuidador de la realizacion de las entrevistas y cuestionarios.

Quedaron excluidas todas aquellas personas que presentaban condiciones que podian dificultar o
imposibilitar la evaluacion (e.g. deterioro cognitivo, analfabetismo,...).

La captacion de participantes se realizo a través de diversas asociaciones e instituciones, que desa-
rrollan programas dirigidos a personas mayores diagnosticadas de demencia o dependientes’.

Se evalud a un total de 116 cuidadores que aceptaron participar en el estudio y que cumplian los
criterios de inclusion.

1) En concreto la muestra estuvo compuesta por cuidadores procedentes de las asociaciones ADABA-Andorra (Teruel),
AFA-Tres Cantos, AFA-Corredor del Henares, AFACU-Salamanca, Asociacion Dependencia y Familia-Monovar (Alicante),
CUMADE-Pinto, del Centro de dia "Mensajeros de la Paz"-Madrid, Centro de dia José Luis Sampedro-Parla, Centro de
Humanizacion de la salud-Tres Cantos, Centros de salud de las Areas 6 y 7 de Madrid (Arguelles y Barrio del Pilar), Fun-
dacion Alzheimer Espafa-Madrid, Hospital Beata M? Ana-Madrid, Revista 60 y mas, Unidad de memoria y Unidad de
Media Estancia del Hospital Cantolanco-Madrid.



4.2.2. VARIABLES E INSTRUMENTOS DE EVALUACION

Se aplico una bateria de evaluacion amplia con la que se obtenia informacion de los distintos aspec-
tos planteados en los modelos de estrés de referencia. En concreto, y tras valorar el cumplimiento
de los criterios de inclusion, se evaluaban las variables contextuales y las caracteristicas de la situa-
cion, las variables mediadoras de los efectos del cuidador (entre las que se consideraban tanto aque-
llas que hacian referencia a la valoracion que el cuidador hace de su situacién como a sus recursos
personales) vy, finalmente, las variables dependientes o de resultado, en las que se especifican los
principales efectos de la situacion de cuidado. Estas variables, asi como los instrumentos utilizados
para evaluar cada una de ellas aparecen resumidos en la Tabla 4.1.

TABLA 4.1.

Variables e instrumentos de evaluacion

VARIABLES INSTRUMENTOS
CRITERIOS DE Grado de dependencia (punto de corte 1) indice Katz
INCLUSION
VARIABLES Caracteristicas sociodemograficas Disefio propio
CONTEXTUALES (cuidador y persona cuidada)
CARACTERISTICAS  Caracteristicas del apoyo Disefio propio

DE LA SITUACION

Problemas de la persona dependiente
Deterioro cognitivo

Deterioro cognitivo

Listado de problemas de memoria 'y
conducta (MBPC)

Escala de Incapacidad Mental de la Cruz
Roja (CRM)

Escala de Deterioro Global (GDS)

FASE 1: ANALISIS DE LA SITUACION, PROBLEMATICA Y NECESIDADES DE LOS CUIDADORES

VARIABLES Carga subjetiva Escala de Carga del cuidador (CBI)
MEDIADORAS Aspectos positivos del cuidado Escala de Satisfaccion con el cuidado de
Lawton
Autoestima Escala de Autoestima de Rosenberg
Apoyo social (disponibilidad y satisfaccion)  Cuestionario de Apoyo Social (Forma Breve)
de Saranson
Estrategias de afrontamiento del cuidado COPE Abreviado
VARIABLES Ansiedad HAD (Subescala Ansiedad)
DEPENDIENTES /  Depresion Inventario Depresion de Beck (BDI)
RESULTADO Estado emocional general y consumo de psi- Disefio propio

cofdrmacos
Salud fisica, percepcion de salud y habitos
relacionados con la salud

Disefio propio
GHQ-28 (Escala somatica)
SF-12 (componentes fisicos)
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La bateria de evaluacion recogia al inicio unas preguntas de cribado que tenian como objeto deter-
minar si los sujetos cumplian los criterios de inclusion de la investigacion. Una vez comprobada la
satisfaccion de los criterios de inclusion, la bateria incluye diversos instrumentos de evaluacion para
determinar tanto los niveles alcanzados en las diversas variables consideradas. A continuacion se
describe pormenorizadamente cada una de las pruebas incluidas en la bateria, las cuales se presen-
tan siguiendo el orden de aplicacion:

Q Cuestionario de variables sociodemograficas

Se realizo un cuestionario de disefio propio para la evaluacion de las variables sociodemograficas y
clinicas, teniendo en cuenta los datos obtenidos por la literatura cientifica y tomando como refe-
rencia la encuesta sobre la ayuda informal a las personas mayores del IMSERSO (1995, 2005). En el
cuestionario se recoge informacion sobre:

a) Caracteristicas del cuidador: edad, género, nivel educativo, situacion laboral.

b) Caracteristicas del mayor dependiente: edad, género, parentesco, posibilidad de ser institu-
cionalizado, diagnosticos médicos recibidos.

c¢) Caracteristicas de la relacion entre ambos: relacion afectiva previa, cambios en la relacion
desde que se es cuidador, posibilidad de institucionalizacion.

d) Caracteristicas generales de la situacion de cuidado: razones para ser cuidador, tiempo en el
rol de cuidador, tiempo diario dedicado a cuidar al enfermo, parentesco, numero de perso-
nas cuidadas, tipo de cuidador (Unico versus principal), utilizacion de servicios de ayuda for-
mal e informal.

Q Indice de Katz (Katz Index of Activities of Daily Living) (Katz et al., 1963)

Es un instrumento disefiado por un equipo multidisciplinario para la valoracion de las actividades
basicas de la vida diaria, aquellas que suponen el autocuidado e independencia de movimientos y
que en definitiva permiten vivir de forma independiente, sin la ayuda de otros.

Consta de 6 items, con 3 posibles respuestas, que permiten clasificar la mayor o menor dependen-
cia de los sujetos en funcion de sus capacidades de bafio, vestirse, movilidad, aseo, continencia y
alimentacion. La limitacion en uno o dos items indica una dependencia moderada, mientras que la
limitacion en tres o mas items es considerada como severa (Aggarwal et al., 2000; Lopez, Crespo,
Lopez-Arrieta et al., 2004). En este estudio se utilizd la version espafiola del instrumento que reali-
26 Cruz (1991).

El indice de Katz ha sido recomendado por varios organismos, entre ellos la National Institute of
Neurological and Communicative Disorders and Stroke (NINCDS) y Alzheimer's Disease and Related
Disorders Association (ADRDA) por presentar validez de contenido y de constructo, ademas de una
consistencia interna satisfactoria (alfa de Cronbach 0,86) y adecuada fiabilidad interobservador:
Kappa 0,39-0,84 (Alberca y Lopez-Pousa, 1998; Alvarez et al.,, 1992).



Q Escala de la Cruz Roja de Incapacidad Mental (CRM) (Guillén y Garcia, 1972)

La CRM, elaborada en el servicio de geriatria del Hospital Central de la Cruz Roja de Madrid, es pro-
bablemente una de las escalas mas difundidas en nuestro medio para la valoracion del deterioro
cognitivo. Sometida recientemente a una revision de sus cualidades psicométricas (Regalado, Vale-
ro, Gonzalez y Salgado, 1997), reafirma su utilidad en la gradacion sencilla y rapida del nivel de
deterioro cognitivo.

Es un instrumento simple y que requiere poco tiempo para su administracion. Mide el deterioro cog-
nitivo del paciente en una escala de 0 (totalmente normal) a 5 (Vida vegetativa con o sin agresivi-
dad). Las puntuaciones mayores o iguales a 2 indican deterioro cognitivo. La especificidad de esta
escala es de 0,91 y su sensibilidad de 0,90.

Q Escala de Deterioro Global (Global Deterioration Scale, GDS) (Reisberg et al., 1982)

Es un instrumento disefiado para calcular la severidad del deterioro del enfermo tras una corta
entrevista con el cuidador (Smeding y Koning, 2000). En una escala que va desde 1 a 7, se estable-
cen distintos estadios evolutivos del deterioro cognoscitivo, desde la situacion de normalidad,
pasando por déficit leves y moderados de memoria y atencion, hasta la demencia plenamente esta-
blecida, con todo su cortejo sintomatico. Se tiene en cuenta tanto el aspecto cognoscitivo como el
funcional del paciente.

En el presente estudio se utilizé la traduccion al castellano realizada por Cacabelos (1990), y sélo se
aplicaba en aquellos casos en los que se habia detectado la presencia de demencia en la persona
mayor receptora de cuidados.

El uso de la GDS esta muy generalizado en la practica clinica. Tiene una fiabilidad interobservador
elevada, que oscila entre 0,82 y 0,92 (Eisdorfer et al., 1992). Se han establecido correlaciones preci-
sas entre este instrumento y el Mini-examen Cognoscitivo, la escala de demencia de Blessed y con
la duracion de la enfermedad a partir de cada estadio (Cacabelos, 1991). Ha mostrado su validez
frente a medidas conductuales y neurologicas: escala de vocabulario del WAIS, Test de Memoria de
Guild, Test Mental Abreviado de Pfeiffer, Inventario de quejas fisicas y somaticas del mayor, cam-
bios metabdlicos medidos mediante tomografia de emision de positrones y evaluaciones neurofi-
sioldgicas mediante tomografia axial computerizada (Reisberg et al., 1982).

Q Escala de satisfaccion con el cuidado (Caregiving Satisfaction Scale) (Lawton et al., 1989)

Este instrumento, del que se realizd una traduccion propia para este estudio, consta de 5 items iden-
tificados a través de diversos analisis factoriales realizados sobre los aspectos positivos de ser cui-
dador: disfrute al estar con el enfermo cuidado, sentimiento de placer, sentimiento de cercania, sen-
tirse apreciado e incremento de la autoestima. Un sexto item pregunta por la satisfaccién general
que el cuidador siente con su tarea de ayuda al enfermo.

La escala muestra una consistencia interna de 0,67 para los cuidadores que utilizan servicios de res-
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piro y de 0,76 para quienes tienen a sus seres queridos institucionalizados (Lawton et al., 1989).
Logra unos indices aceptables de consistencia interna con cuidadores que atienden a su familiar en
su propio domicilio: 0,71 (Lawton, Moos, Kleban, Glicksman y Rovine, 1991), 0,86 (Albert, 1992), 0,92
(Brody, Litvin, Hoffman y Kleban, 1992). La fiabilidad test-retest es de 0,76 (Lawton et al., 1989) y es
sin duda la escala mas utilizada en la medicion de los aspectos positivos del cuidado (Kramer,
1997a).

Q Escala fisica del GHQ-28 (General Health Questionnaire-28) (Goldberg, 1981)

El GHQ fue disefiado para ser utilizado como test de cribado autoaplicado destinado a detectar los
trastornos psiquiatricos entre los encuestados en un ambito comunitario y en medios clinicos no
psiquiatricos, tales como la atencion primaria o los pacientes medicoquirurgicos ambulatorios.
Consta de cuatro escalas: sintomas somaticos, ansiedad e insomnio, disfuncién social y depresion.
En el presente estudio tan solo se utilizaron los items de la escala fisica o de sintomas somaticos,
segun la adaptacion espafiola de Lobo y Mufioz (1996). Se utilizé la puntuacion 0-0-1-1, pues es la
forma habitual de puntuacion, aumenta la sensibilidad y la mayoria de los estudios psicométricos
estan realizados utilizando este método.

Las propiedades psicométricas del GHQ-28 en los estudios de su validacion en Espafia y Méjico
(Lobo, Pérez-Echeverria y Artal, 1986; Medina-Mora et al. 1983) para un punto de corte de 5/6y 6/7
muestran una especificidad de 73,8-90,2, una sensibilidad de 72,5-84 y una validez convergente de
0,76 con la entrevista Clinical Interview Schedule (CIS) y de 0,67 con el Present State Examination
(PSE). La escala de sintomas somaticos del GHQ se correlaciona mejor (0,32) con la escala de sinto-
mas somaticos de la CIS, que con el resto de escalas: ansiedad, depresion, puntuacion total (Golderg
e Hillier, 1979). Presenta una consistencia interna de 0,70 (Doeglas et al., 1999) y es una escala que
ha demostrado ser Util para establecer diferencias significativas entre poblaciones sometidas a
estrés (McMahon, 2000). Ni la edad, ni la clase social ejercen un importante efecto en las puntua-
ciones GHQ.

Q Cuestionario de salud fisica de disefio propio

Con el fin de obtener una primera medida de la salud percibida se preguntaba a los participantes en
este estudio: "En general ;Cémo diria Vd. que es su salud fisica? Excelente (5), Muy Buena (4), Buena
(3), Regular (2) o Mala (1)". Este tipo de items individuales es una manera frecuente de medir la salud
fisica percibida de los cuidadores (Pruchno y Resch, 1989).

Asi mismo se evaluan las limitaciones que su salud provoca en actividades de la vida cotidiana
mediante los componentes fisicos del Cuestionario de Salud SF-12, 12-Item Short-Form Health Sur-
vey (Ware, Kosinski y Keller, 1996, version espafiola IMIM, 2000). Los componentes fisicos del SF-
12 evaluan en primer lugar la valoracion personal de la salud; en sequndo lugar, el grado en que la
salud limita las actividades fisicas, tales como subir escaleras o realizar esfuerzos moderados; v, por
ultimo, el grado en que la salud fisica interfiere en el trabajo y en otras actividades diarias, lo que
incluye un rendimiento menor que el deseado y la limitacion en el tipo de actividades realizadas.



La salud fisica percibida se mide en una escala de 0 a 100, donde puntuaciones altas indican una
mejor valoracién del propio estado fisico por parte del sujeto. Los componentes fisicos del SF-12
muestran una fiabilidad test-retest de 0,89 y una validez de 0,67 (Gandek et al., 1998; Ware et al.,
1996).

El cuestionario también evaluaba, mediante items de disefio propio, los problemas de salud padeci-
dos desde que se es cuidador y la atencion médica recibida, los cambios acaecidos desde que es cui-
dador en la ejecucion de ciertas conductas relacionadas con la salud (suefio, ejercicio fisico, ocio,
consumo de alcohol y tabaco, medicacion, visitas al médico) y la ingesta de psicofarmacos.

Q Listado de problemas de memoria y de conducta (Memory and Behavior Problems Chec-
klist, MBPC) (Zarit y Zarit, 1983)

Se centra en los problemas de la persona dependiente y la percepcion que el cuidador tiene de esos
problemas. Este instrumento consta de 30 items, con dos entradas, una para medir la frecuencia de
las conductas problematicas de la persona dependiente y otra para medir el grado de incomodidad
o0 trastorno que estas causan al cuidador. Parece que es un buen complemento para la escala de
carga de Zarit (también incluida en la bateria de evaluacion) ya que esta mide carga objetiva, mien-
tras que aquella evalua la percepcion subjetiva de carga (Vitaliano, Young y Russo, 1991). Se utilizo
la adaptacion al castellano realizada por Izal y Montorio (1994).

La MBPC retine unas aceptables garantias psicométricas (Montorio, Izal, Lopez y Sanchez, 1998). La
consistencia interna es de un alfa de Cronbach de 0,86 para la escala de frecuencia y de 0,88 para
la de reaccion; la fiabilidad interjueces fue muy elevada para ambas escalas: 0,99. La fiabilidad del
test en su totalidad es de 0,92 (Novak y Chappell, 1996). La validez convergente y discriminante
resultaron adecuadas respecto al indice de depresion de Hamilton (Hamilton, 1967), al Mini-examen
Cognoscitivo, la escala de Estrés del cuidador de Deimling y Bass (1986) y al diagndstico clinico de
depresion y demencia realizado por especialistas (Teri, Truax, Logsdon, Uomoto y Zarit, 1992).

Q Cuestionario de Apoyo Social de Saranson (Social Support Questionaire, Short Form-Revi-
sed, SSQSR) (Saranson et al., 1987)

El principal propdsito de este instrumento es medir la disponibilidad y satisfaccion del apoyo social.
Este cuestionario de 12 items considera tanto el numero de personas proveedoras de apoyo, como
la satisfaccion con el apoyo recibido por parte de estas personas. En el presente estudio se utilizo la
version espafiola que aparece en el trabajo de Saranson (1999), basada en el cuestionario de 12
items que este mismo autor disefid para poblacion anglosajona (Saranson et al., 1987).

En su formato abreviado presenta una consistencia interna de entre 0,90 y 0,93 tanto para el nume-
ro total de apoyos, como para la satisfaccion con el apoyo. La fiabilidad test-retest es de 0,90 para
el apoyo percibido y 0,83 para la satisfaccion con el apoyo (Lemos, 1996; Saranson et al., 1987). La
comparacion del SSQSR con diferentes escalas de depresion y ansiedad ha dado lugar a coeficien-
tes de correlacion negativos. Asi, la escala de apoyos percibidos presenta una correlacion de -0,29
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con la puntuacion en el BDI (Beck et al., 1979) y de -0,38 con la del STAI (Spielberger et al., 1970),
mientras que la escala de satisfaccion con el apoyo presenta unas correlaciones de -0,47 y -0,55
con las puntuaciones en el BDI y el STAl respectivamente (Saranson et al., 1987).

Q Escala de la carga del cuidador (Caregiver Burden Interview, CBI) (Zarit et al., 1980)

Es un instrumento autoaplicado del que existen varias versiones. La Unica que ha sido adaptada para
nuestro medio (Martin et al., 1996), la mas extendida de todas ellas, y que es la utilizada en este
estudio, consta de 22 items. Cada item se puntda en un gradiente de frecuencia que va desde 1 (no
presente) a 5 (casi siempre). En ellos, el cuidador refleja en qué medida la atencion del paciente alte-
ra su bienestar fisico, psicolégico, econdmico y social, de tal manera que afecta a sus actividades de
ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad y libertad.

Segun el estudio de Martin et al. (1996), con un punto de corte de 46/47, que diferenciaba entre no
sobrecarga y sobrecarga leve, se obtuvo una especificidad de 84,4% y una sensibilidad: 85,1%. Con
un punto de corte de 55/56, que diferenciaba entre sobrecarga leve y sobrecarga intensa, se obtu-
vo una especificidad de 93,3% y una sensibilidad de 93,3%. La fiabilidad test-retest es de 0,86, y la
escala arroja una consistencia interna satisfactoria, con un coeficiente alfa de Cronbach de 0,91.

Se decidio incluir este instrumento en la bateria de evaluacion por ser el mas difundido, mostrar una
adecuada validez y fiabilidad, y sobre todo, por ser el Unico adaptado a poblacion espafiola, cuan-
do se sabe que los factores que actuan sobre la carga pueden sufrir importantes diferencias cultu-
rales.

Q Cuestionario COPE Abreviado (Brief-COPE Inventory) (Carver, 1997)

Es un instrumento autoaplicado de 28 items cuyo objetivo es evaluar como responden las personas
cuando se enfrentan a acontecimientos dificiles o estresantes. En el presente estudio se aplico la
traduccion al espafiol de Crespo y Lopez (2003) en su version situacional, refiriéndose a las estrate-
gias utilizadas para hacer frente a los problemas originados en el cuidado de su ser querido. Las
estrategias incluidas son: autodistraccion, afrontamiento activo, negacion, consumo de alcohol y
drogas, busqueda de apoyo social emocional, busqueda de apoyo social instrumental, desconexion
conductual, desahogo, reinterpretacion positiva, planificacion, humor, aceptacion, religion y auto-
culpabilizacion. De todas ellas, pueden considerarse estrategias de afrontamiento evitativas la auto-
distraccion, la negacion, el consumo de alcohol y drogas y la desconexion conductual. Mientras que
las restantes suponen un afrontamiento activo de los problemas.

Las caracteristicas psicométricas del COPE Abreviado parecen adecuadas. La fiabilidad interna de
todas sus escalas es adecuada (>0,50 para todas las escalas y >0,60 para todas a excepcion de acep-
tacion, negacion y desahogo) (Carver, 1997).

No se dispone de datos psicométricos del COPE Abreviado para poblacion espafiola. No obstante, la
version original de 60 items (Carver, Scheier y Weintraub, 1989) presentaba una buena consistencia



interna (>0,60) para todas las escalas excepto dos (actividades distractoras y evasion) en poblacion
espafiola. Por otro lado, su fiabilidad test-retest para siete semanas presenta valores que oscilan
entre 0,34 y 0,96 (Crespo y Cruzado, 1997).

Q Escala de Autoestima (Rosenberg, 1965)

Este instrumento tiene por objeto evaluar el sentimiento de satisfaccion que una persona tiene con-
sigo misma y la relacion entre la autoimagen real e ideal. Esta escala de 10 items es la mas utiliza-
da para evaluar autoestima global en el contexto clinico. La facilidad en su administracion, la eco-
nomia de tiempo y su validez, son elementos que han contribuido a su amplio uso (Pastor, Navarro,
Tomas y Oliver, 1997). Se utilizd la version espanola de Echeburua y Corral (1998).

El rango de puntuaciones oscila entre 10 y 40 puntos, siendo mayor la autoestima cuanto mayor es
la puntuacion alcanzada. Segun la investigacion de Ward (1977) un punto de corte para poblacion
adulta se puede establecer en 29. Este valor discrimina entre niveles de alta y baja autoestima.

Este instrumento ha constituido con frecuencia el criterio estandar de evaluacion y convergencia en
el desarrollo de otras escalas de autoestima. Presenta unas buenas caracteristicas psicométricas. Su
consistencia interna es de 0,83-0,81 (Arinero, Crespo, Lopez y Gomez, 2004; Pastor et al.,, 1997) y su
validez discriminante es adecuada; asi, por ejemplo, la escala refleja una correlacion negativa y sig-
nificativa con la escala rasgo del STAI (-0,70) (Moreno-Jiménez, 1997) y con el BDI (-0,35) (Arinero
et al., 2004).

Q Subescala de Ansiedad de la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (Hospital Anxiety
and Depression Scale, HAD) (Zigmond y Snaith, 1983)

Esta escala ha sido disefiada para detectar la presencia de ansiedad en un ambito, el hospitalario,
en el que ciertas conductas como la pérdida de peso, la falta de apetito o los problemas de suefio
pueden venir determinados por enfermedades preferentemente fisicas. En el caso de los cuidadores,
en parte personas mayores, se corre el riesgo de confundir sintomatologia fisica con problemas de
ansiedad. Por ello parecio adecuada la eleccion de la subescala de ansiedad de la HAD para evaluar
la muestra de este estudio. Ademas, es un instrumento muy breve, consta de 7 items, de sencilla
cumplimentacion y facilmente comprensibles.

En la presente investigacion se utilizo la version espariola de Caro e lbafnez (1992), que ha sido uti-
lizada en nuestro pais en distintos trabajos (Rodriguez, Pastor, Lopez, Garcia y Sanchez, 1989) en los
que se han obtenido unas adecuadas propiedades psicométricas (Caro e Ibanez, 1992; Cuevas, Gar-
cia-Estrada y Gonzalez, 1995; Tejero, Guimera, Farré y Peri, 1986). Asi, en el estudio de Tejero et al.
(1986) se obtuvo un coeficiente alfa de 0,81 y una validez convergente satisfactoria, pues correla-
ciona alta y positivamente (0,71) con la escala estado del STAI (Spielberger et al., 1970). En el estu-
dio de Cuevas et al. (1995) los pacientes diagnosticados por un profesional con un trastorno del
estado de animo, obtuvieron puntuaciones significativamente mayores en la escala de depresion
que en la de ansiedad, mientras que los pacientes diagnosticados con un trastorno de ansiedad
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obtuvieron puntuaciones significativamente mayores en la escala de ansiedad que en la de depre-
sion.

En una reciente revision de 747 estudios en los que se utiliza el HAD-A (Bjelland, Dahl, Haug y Nec-
kelmann, 2002) se comprueba que el alfa de Cronbach es, como media, de 0,83, y que con un punto
de corte de 8 la sensibilidad y especificidad de la subescala es de 0,80. No obstante, habitualmente
se ha considerado que las puntuaciones inferiores a 8 indican ausencia de problemas de ansiedad,
entre 8 y 10 ansiedad probable, y puntuaciones superiores a 10 posibles trastornos de ansiedad
(Cuevas et al., 1995; Tejero et al., 1986).

Aunque la escala esta dirigida a evaluar pacientes hospitalizados, la adaptacion a la muestra de este
estudio no parece excesivamente complicada, ni problematica. A pesar de la palabra hospital que
figura en su denominacion, el HAD-A puede también ser utilizado en el trabajo comunitario (Bje-
lland et al., 2002; Cuevas et al., 1995).

Q Inventario de depresion de Beck (Beck Depression Inventory, BDI) (Beck et al., 1979)

EL BDI es el cuestionario mas utilizado para medir depresion. Evalua la sintomatologia depresiva
durante la Ultima semana. Con sus 21 items, cada uno de los cuales estd compuesto por cuatro mani-
festaciones graduadas cuantitativamente, correspondientes a grados crecientes de intensidad del
sintoma, permite apreciar el nivel global de depresion y los cambios globales a lo largo del tiempo.

En la revision de Beck, Steer y Garbin (1988) sobre sus propiedades psicométricas con muestras cli-
nicas y subclinicas desde el afio 1961 a 1986 se propone que una puntuacion total en el inventario
de entre 0 y 9 indica ausencia de depresion, entre 10 y 18 depresion leve, entre 19 y 29 depresion
moderada y entre 30 y 63 depresion grave. Estos mismos puntos de corte para las distintas catego-
rias de gravedad de la depresion son las propuestas por Beck y Steer (1993) en el ultimo manual
publicado del BDI.

Tiene la ventaja de contar con versiones adaptadas a la poblacion espafola. Se ha elegido para el
presente estudio la adaptacion de Vazquez y Sanz (1991). Sus indices psicométricos son adecuados.
Presenta una fiabilidad test-retest que oscila entre 0,60 y 0,72. La consistencia interna es de 0,83
con muestra subclinica (Sanz y Vazquez, 1998) y de 0,90 con pacientes hospitalizados con diversos
trastornos psicopatologicos (Vazquez y Sanz, 1999).

Su validez discriminante es notable; correlaciona de modo bajo con evaluaciones clinicas de ansie-
dad. Los datos de la validez convergente son bastante satisfactorios, pues son positivos, relativa-
mente altos y similares a los obtenidos en otros ambitos culturales. Al correlacionar las puntuacio-
nes obtenidas en el BDI con las puntuaciones obtenidas en la Escala autoaplicada para la Depresion
de Zung (Zung, 1965), se obtienen datos que oscilan entre 0,68 y 0,89 para dos subgrupos diferen-
tes de la muestra total (Sanz y Vazquez, 1998).

El BDI aplicado a una muestra de cuidadores ha mostrado una sensibilidad del 70% y una especifi-
cidad del 79% para un punto de corte de 9/10 (depresion leve); y una sensibilidad del 42% y una



especificidad del 93% para un punto de corte de 16/17 (depresion moderada o grave). Se observa
que la sensibilidad disminuye cuando tenemos un punto de corte alto (Gallagher et al., 1989). Algo
similar ocurre en poblacién con trastornos psicoldgicos, donde la sensibilidad es del 95% vy la espe-
cificidad del 38% para un punto de corte de 9/10; mientras que la sensibilidad es del 75% vy la espe-
cificidad del 71% para un punto de corte de 18/19 (Vazquez y Sanz, 1999). Por lo tanto puntuacio-
nes superiores a 18 parecen ser indicadoras de posibles trastornos de depresion.

Los instrumentos de evaluacion de las variables carga subjetiva, estrategias de afrontamiento, auto-
estima, ansiedad y depresion, se aplicaron preferentemente de manera autoaplicada tras la aplica-
cion del resto de instrumentos en formato de entrevista. Sin embargo, cuando esto no era posible
(e.g. problemas de vision, dificultades de lectura,...) se procedia a evaluar estos aspectos del cuida-
dor también de manera heteroaplicada.

4.2.3. PROCEDIMIENTO
Para la consecucion de los objetivos del estudio se aplico el siguiente plan de trabajo:

1. Disefio inicial de la bateria de evaluacidn: para la construccion o disefio inicial de la bateria de
evaluacion se procedio, en primer lugar, a una revision bibliografica de las investigaciones pre-
vias sobre el analisis del estado emocional y de salud de los cuidadores informales con objeto
de conocer qué tipo de evaluaciones se aplicaban, cuales eran los instrumentos mas utilizados...
Posteriormente se seleccionaron los instrumentos que parecian mas adecuados para el estudio
y se recopilaron esos instrumentos. Asi mismo se redactaron los items de disefio propio de la
bateria de evaluacion, y se realizaron traducciones al castellano de aquellas pruebas selecciona-
das que no contaban con ella.

2. Revision de la bateria por un grupo de seis expertos en evaluacion o en el trabajo con cuidado-
res y/o mayores. Estos expertos ofrecieron sus comentarios y sugerencias por escrito. Asi mismo,
se mantuvo una reunién conjunta con todos ellos en las que se fueron recogiendo sus princi-
pales aportaciones.

3. Estudio piloto: la bateria inicial se aplicé a una muestra de 5 cuidadores con objeto de ver el fun-
cionamiento de los instrumentos elegidos y de los items disefiados.

4. Disefio final de la bateria de evaluacion, en la que se incorporaron las sugerencias e indicaciones
surgidas tanto del estudio piloto, como de la consulta de expertos. Asi mismo, se ajusté el for-
mato teniendo en cuenta que a priori se esperaba que buena parte de la muestra estuviera cons-
tituida por personas mayores para lo que se utilizd un formato que facilitara la lectura (tipo y
tamano de letra, espaciado interlineal...),

5. Diserio y preparacion del estudio: para lo que se establecio el tamafio muestral que iba a utili-
zarse, se selecciond el tipo de participantes, y se reclutaron y entrenaron los entrevistadores que
habrian de colaborar en la recogida de datos.
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6. Captacion de la muestra, para la que se establecieron contactos con diversas asociaciones de
familiares, asi como con centros de salud y geriatria.

7. Recogida de datos:se realizd a través de entrevista individual con los cuidadores, la cual se rea-
lizaba una vez éstos expresaban su consentimiento informado para participar en el estudio. Cada
participante recibié la misma informacion sobre el propésito del estudio y la forma de contes-
tar a los cuestionarios. Se les indico que se estaba llevando a cabo un estudio para comprender
mejor las caracteristicas y problemas de aquellas personas que prestan su ayuda y cuidados, de
manera desinteresada, a familiares mayores dependientes. Se insistio en la voluntariedad y con-
fidencialidad de la investigacion.

Las evaluaciones se realizaron en despachos de las asociaciones, instituciones o centros de refe-
rencia, y cuando por cualquier causa esto no era posible, en el propio domicilio del cuidador.
Cada entrevista tenia una duracion aproximada de una hora y media, que se aplicaba en una
Unica sesion.

La bateria de evaluacién incluia una parte en forma de entrevista y una serie de instrumentos
autoaplicados. Sin embargo, cuando no era posible aplicarlos de este modo, también estos ins-
trumentos se utilizaron de modo heteroaplicado.

Un 12,9% de las entrevistas fueron enviadas por correo a cuidadores que vivian fuera de la
Comunidad Autonoma de Madrid. En estos casos, tras la devolucion y revision de la bateria de
evaluacion se entraba en contacto telefonico con estos cuidadores para cumplimentar aquellos
items que habian quedado en blanco, para corregir aquellos otros que estaban mal cumplimen-
tados o para comprobar las respuestas que parecian erréneas o contradictorias.

4.2.4. ANALISIS DE DATOS

Para la identificacion de las principales caracteristicas de los cuidadores, los receptores de cuidados
y el apoyo, asi como para el andlisis de su situacion se utilizaron estadisticos descriptivos (medias,
desviaciones tipicas y porcentajes).

Para la determinacion de las variables predictoras de los efectos del cuidado, y con objeto de anali-
zar el peso y relaciones de las distintas variables tenidas en cuenta, se realizé un analisis multiva-
riante (i.e. regresion multiple por pasos sucesivos) para cada una de las variables dependientes: salud
percibida, ansiedad y depresion. Fueron variables predictoras todas aquellas que mostraron una
correlacion significativa con las variables dependientes en un analisis previo. Se realizaron correla-
ciones de Pearson en el caso de las variables cuantitativas, correlaciones de Spearman en el caso de
las variables ordinales y correlaciones biseriales puntuales en el caso de las variables dicotomicas.
Tras realizar el analisis de regresion multiple se llevo a cabo un estudio de deteccion de la linealidad
de la relacion entre las variables y de la homoscedasticidad (mediante la representacion grafica de la
dispersion de los residuos), la deteccion de los casos atipicos (diferencias en los residuos superiores
a 3 desviaciones tipicas) y la deteccion de la normalidad e independencia de los residuos (mediante
el estadistico Durbin-Watson v el grafico de probabilidad normal).



Finalmente, para analizar las diferencias entre cuidadores de mayores con y sin deterioro cognitivo,
se estudié la homogeneidad de ambos grupos en las caracteristicas sociodemograficas del cuidador
y de la persona cuidada, en las caracteristicas generales del cuidador y en aquellas de indole psico-
l6gica, mediante pruebas de 2 en el caso de las variables cualitativas y ANOVAs de medidas inde-
pendientes cuando se trataba de variables cuantitativas. Para evaluar las diferencias existentes entre
los dos grupos de cuidadores en las variables dependientes (i.e. salud percibida, ansiedad y depre-
sion) se realizd un ANOVA de un factor (grupo) para cada una de ellas.

Asi mismo, se realizaron ANCOVAs para cada una de las variables dependientes, cuando se produ-
jeron diferencias significativas intergrupos en aquellas variables cuantitativas del cuidador o de la
persona cuidada que pudieran afectar de alguna manera a los resultados en las variables depen-
dientes. Se quiso controlar asi el efecto sobre los resultados de aquellas variables que la literatura
previa ha puesto de manifiesto que influyen significativamente en la problematica emocional de
los cuidadores o en su salud fisica. Cuando se produjeron diferencias significativas intergrupos en
las variables cualitativas analizadas, se realizaron para cada una de las variables dependientes
ANQOVAs de ese factor que mostraba diferencias. Se quiso determinar si las diferencias en estas
variables cualitativas afectaban o no a los niveles de depresion, ansiedad y salud percibida de los
cuidadores.

4.3. RESULTADOS

4.3.1. CARACTERI'STICA’S DE LOS CUIDADORES, LOS RECEPTORES DE CUIDA-
DOS, SU RELACION Y EL APOYO

Tal y como puede verse en la Tabla 4.2, la mayoria de los cuidadores de la muestra son mujeres
(79,3%), estan casados (75,9%), tienen unos ingresos familiares medios de entre 600 y 1.500 euros
(52,2%), no trabajan fuera del hogar (67,2%) y son amas de casa (37,1%). En un 62,9% de los casos
los participantes son hijos de la persona a la que cuidan, en un 28,4% esposos y en un 8,6% tienen
otro tipo de parentesco con el familiar al que cuidan: hermanos, nueras, sobrinos, nietos. La media
de edad de estos cuidadores se situa en torno a los 58 afios, siendo -en contra de lo esperado- una
minoria (el 28%) mayores de 65 afos.

Los datos de este estudio apuntan que la posicion de cuidador es ocupada mayoritariamente por
mujeres. Frente a los datos del estudio epidemioldgico desarrollado en la Comunidad Autéonoma de
Madrid por Bermejo et al. (1997), donde un 39,1% de los cuidadores principales son mayores de 60
afos, tan s6lo una minoria de la muestra evaluada en el presente estudio (el 28%) estuvo constitui-
da por personas mayores de 65 afos. Posiblemente, este hecho pueda relacionarse, al menos en parte,
por sesgos en el muestreo, ya que aquellos cuidadores mas jovenes pueden estar mas dispuestos a
colaborar en un estudio como el que aqui se presenta. Ademas, hay que tener en cuenta que buena
parte de la muestra procedia de asociaciones de familiares de enfermos, en las cuales pueden, asi

FASE 1: ANALISIS DE LA SITUACION, PROBLEMATICA Y NECESIDADES DE LOS CUIDADORES
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TABLA 4.2.
Caracteristicas de la muestra de cuidadores

Cuidadores de mayores dependientes

(n=1186)
Género (%)
Vardn 20,7
Mujer 79,3
Edad Media (DT) 57,79 (11,63)
Estado Civil (%)
Soltero /a 18,1
Casado [a 759
Viudo /a 3.4
Divorciado [a o Separado /a 2,6
Nivel de educacion (%)
Sin estudios o Primarios incompletos 22,4
De Primer grado 5.2
De Segundo grado 52,6
Universitarios 19,8
Situacion laboral (%)
Activo 32,8
Inactivo o Jubilado 30,1
Ama de casa 37,1
Parentesco con el mayor (%)
Esposo [a o comparero [a 28,4
Hijo /a 629
Otros 8,6
Ingresos familiares mensuales (%)
Menos de 600 euros 12,2
Entre 600 y 1.500 euros 52,2
Entre 1.500 y 3.000 euros 29,6
Mas de 3.000 euros 6,1

mismo, estar sobrerrepresentados los cuidadores de menor edad. Con todo, se debe tener en cuenta
que, segun la encuesta del IMSERSO (2005), la edad media del cuidador informal espafiol es de 53
afos, siendo un 59 % de los cuidadores mayores de 50 afios y un 31% mayor de 60.

La mayoria de los cuidadores estaban casados (76%), siendo fundamentalmente hijos (63%) de la
persona a la que cuidan, lo que apunta a una posible duplicidad de cargas, ya que a las tareas pro-
pias del cuidado de los padres a los que atienden pueden sumarse las relacionadas con la unidad
familiar propia. En un porcentaje mucho menor (28%) los cuidadores son esposos o compafieros. El
resto de los cuidadores se reparten, en porcentajes mucho menores, en otros grados de parentesco
(yernos o nueras, hermanos o sobrinos, basicamente).

La mayoria de los cuidadores no trabaja fuera del hogar (67%), siendo importante el porcentaje
entre ellos de amas de casa (37%). No obstante, cabe resefiar que hay un porcentaje importante de



cuidadores (cercano al 30%) que permanece laboralmente activo y que, por consiguiente, puede
verse sometido a una sobrecarga tanto en el ambito familiar como en el laboral. Ademas, cabe espe-
rar que, dada la progresiva incorporacion de la mujer al mundo laboral, cada vez sean mas los cui-
dadores que tienen que compatibilizar el cuidado de un familiar con el desempefio de un trabajo
fuera del hogar.

Como puede apreciarse en la Tabla 4.3., los receptores de la ayuda de los participantes en el estudio
tienen una edad media de 80,71 afios (DT=9,13), con un rango que va de los 60 a los 99 afios. Las
mujeres son el grupo predominante de receptores de cuidados (67,2%). La mayoria de las personas
que reciben los cuidados de sus familiares tienen una dependencia severa (68,1%). La incidencia de
problemas de memoria o de conducta es importante (M=73,33, DT=59,12). De hecho solamente un
1,7% de las personas cuidadas no presentan ningun problema de memoria o de conducta.

TABLA 4.3.
Caracteristicas de los receptores de cuidados de la muestra de cuidadores

Receptores de los cuidados

FASE 1: ANALISIS DE LA SITUACION, PROBLEMATICA Y NECESIDADES DE LOS CUIDADORES

(hn = 116)
Género (%)
Varén 32,8
Mujer 67,2
Edad Media (DT) 80,71 (9,13)
Dependencia (%)
Moderada 319
Severa 68,1
Problemas de memoria y conducta (0-480) Media (DT) 73,33 (59,12)
Presencia de demencia (90) 63,8
Deterioro cognitivo (%)
Totalmente normal 19,8
Ligera desorientacion temporal 16,4
Grado 1° 19
Grado 2° 15,5
Grado 3° 8,6
Grado 4° 6
Estadio enfermedad (%) (para personas con demencia n=74)
Confusion precoz 9,5
Demencia leve 21,6
Demencia moderada 20,3
Demencia moderadamente grave 36,5
Demencia grave 7.8

Las personas cuidadas, también son mayoritariamente mujeres, mostrando una edad elevada. Ade-
mas, la mayoria de las personas cuidadas por los cuidadores de la muestra presentan importantes
niveles de dependencia, lo que se relaciona con los propios criterios de seleccion. Asi mismo, es
importante la presencia de problemas de memoria y conducta.
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En cuanto a las caracteristicas de la relacion entre el cuidador y el mayor (véase Tabla 4.4.), los datos
indican que los cuidadores consideran que su relacion personal con el familiar al que ahora prestan
sus cuidados era, antes de comenzar a cuidarle, de gran intimidad y afecto (44,8%) o normal, con-
forme al vinculo familiar que les une (42,2%). Tan solo pequefios porcentajes de cuidadores dicen
que su relacion era distante y fria o problematica. En la mayoria de los casos (59,5%) no se ha pro-
ducido ningun cambio en las relaciones afectivas desde que se iniciaron los cuidados. No obstante,
en un 21,6% la relacion afectiva ha mejorado y en un 19% ha empeorado. Asi mismo, es de resal-
tar que en un alto porcentaje de los casos (56%), los cuidadores no han considerado la posibilidad
de institucionalizacion del familiar dependiente.

TABLA 4.4.
Caracteristicas de la relacion entre los cuidadores de la muestra y los mayores
a los que prestan apoyo

Relacion cuidador-receptor cuidados

(n = 116)
Relacion previa con el familiar cuidado (%)
De gran intimidad y afecto 44,8
Normal 422
Distante y fria 6
Problematica 6,9
Cambios en la relacion con el familiar (%)
Ha empeorado 19
Sigue igual 59,5
Ha mejorado 21,6
Posibilidad de institucionalizacion del mayor (%)
Ninguna 56
Alguna 27,6
Mucha 16,4

En cuanto al apoyo que estos cuidadores proporcionan, desempefian en su gran mayoria cuidados
que podriamos denominar principales, esto es, aquellos que el enfermo necesita recibir de manera
diaria y casi constante de terceras personas (véase Tabla 4.5). En cualquier caso la ayuda prestada
es bastante intensiva. Se cuida al familiar unas cien horas a la semana (14 cada dia) y se lleva ejer-
ciendo el rol de cuidador una media de 69,68 meses (DT=66,72), es decir, unos 5 afios. Ademads en
una importante proporcion los cuidadores (53,4%) ejercen la asistencia sin ayuda, siendo ellos los
Unicos que cuidan a su familiar.

Los cuidadores mayoritariamente cuidan a una sola persona en el momento de realizar la evalua-
cion, pero no se debe olvidar que casi un 20% de ellos cuidan a mas de una persona a la vez

La responsabilidad de la asistencia se asume por diversos motivos. El 50% de los cuidadores atien-
den a sus familiares por iniciativa propia; el 29,3% consideran que esa es su obligacién; y en
proporciones menores se asume el cuidado porque era la Unica persona que habia para hacerlo,



porque se lo pidio el propio familiar enfermo, por decision familiar o porque ningun otro queria
hacerlo.

TABLA 4.5.
Caracteristicas del apoyo que presentan los cuidadores de la muestra

Caracteristicas del apoyo

(hn =116)
Tipo de cuidador (%)
Unico 53,4
Principal 46,6
Meses como cuidador Media (DT) 69,68 (66,72)
Horas semanales como cuidador Media (DT) 101,95 (58,32)
Personas cuidadas (%)
Una 80,2
Mas de una 19,8
Experiencia previa como cuidador (%) 49,1
Razones para ser cuidador (%)
Por iniciativa propia 50
Porque es mi obligacion 29,3
Porque era el unico que habia para hacerlo 7.8
Porque se lo pidi¢ el familiar 43
Porque nadie queria hacerlo 43
Por decision familiar 43
Colectivos de los que recibe ayuda (%)
Profesionales 53
Familiares 739
Amigos 8,7
Vecinos 4.4
Uso servicios ayuda formal (%)
Centro de Dia 339
Ayuda a domicilio 18,3
Estancia temporal en residencia 13,9
Telealarma 5.2
Comida caliente a domicilio 09
Lavanderia a domicilio ---
Visitas de voluntarios 6,1

FASE 1: ANALISIS DE LA SITUACION, PROBLEMATICA Y NECESIDADES DE LOS CUIDADORES

Tal y como puede observarse en la Tabla 4.6, los cuidadores ayudan al familiar enfermo o depen-
diente en tareas del hogar, en su higiene personal y en otras actividades basicas de la vida cotidia-
na como comer, beber, moverse, andar, etc. También desempefian otros cuidados esporadicos o no
principales como la ayuda en las gestiones bancarias, las distintas tramitaciones burocraticas,
hacen recados o compras, salen con el familiar, le hacen compafiia, le acompafian al médico o van
a buscar sus medicinas.

Los cuidadores, sin embargo, reciben ayuda de otras personas no tanto para los cuidados principa-
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les del familiar enfermo o dependiente, como para los cuidados no principales o esporadicos. Asi,
un numeroso grupo de cuidadores (89,4%) reciben ayuda de otras personas para realizar activida-
des sociales con el familiar (e.g. hacerle compafiia, salir con ella). Sin embargo, estos porcentajes se
reducen considerablemente para otras actividades de mayor esfuerzo o constancia (e.g. actividades
basicas de la vida cotidiana, higiene).

Con todo, la mayoria de los cuidadores reciben cierta ayuda de profesionales (53%) o de sus fami-
liares (74%). En porcentajes mucho menores los cuidadores dicen recibir ayuda para cuidar a su
familiar de parte de amigos, vecinos o voluntarios. Los servicios de ayuda formal (publicos o priva-
dos) son, por lo tanto, utilizados en porcentajes que parecen insuficientes para la cantidad de tare-
as que precisa el familiar enfermo y las ayudas de personas proximas, aunque abundantes, se pro-
ducen de manera muy esporadica.

TABLA 4.6.
Porcentajes de cuidadores que prestan distintos tipos de tareas y de la recepcion de ayudas
para la realizacion de las mismas (n = 116)

% Prestan ayuda en esa % Reciben ayuda para la

tarea realizacion de esa tarea’
Gestiones bancarias 88,8 24
Tramites burocraticos 90,5 279
Recados y compras esporadicas 90,5 43,3
Actividades sociales 94 89,4
Visitas al médico o similares 97,4 452
Tareas del hogar 88,8 60,6
Higiene personal 819 43,3
Actividades de la vida diaria 54,3 413
Otras 10,3 58

1) Los porcentajes estan calculados sobre el nimero de cuidadores de la muestra que dicen realizar cada tarea.

4.3.2. ANALISIS DE LA SITUACION DE LOS CUIDADORES: VARIABLES
MEDIADORAS Y DE RESULTADO

Por lo que respecta a las variables mediadoras, tal y como se muestra en la Tabla 4.7., en la Escala
de Carga del cuidador la puntuacion media de carga es de 58,85 (DT=15,17) lo cual nos informa de
niveles de sobrecarga intensa en los participantes de este estudio. En un analisis mas pormenori-
zado se observa que en un 62,7% de los casos los cuidadores experimentan una sobrecarga inten-
sa, en un 15,52% una sobrecarga leve y solo en un 22,41% hay ausencia de sobrecarga (véase Figu-
ra 4.1.).



FIGURA 4.1.
Porcentajes de cuidadores con distintos niveles de sobrecarga (n = 116)

2241
62,7%

15,52

[l Ausencia de sobrecarga [[T] Sobrecargaleve [ ] Sobrecarga intensa

Pese a lo anterior, es decir, pese a que la mayoria de los cuidadores manifiestan sentir una sobrecar-
ga intensa, también parece que los cuidadores experimentan sentimientos de satisfaccion con el cui-
dado. Asi, en el cuestionario de satisfaccion con el cuidado, donde la puntuacion maxima es de 30,
la puntuacion media de los cuidadores es 22,15 (DT=5,33).

Ademas, en la Escala de autoestima de Rosenberg, donde la puntuacién maxima es de 40, los cuida-
dores presentan una puntuacion media de 31,46 (DT=4,32). Esto parece indicar que el conjunto de
los cuidadores presenta un adecuado sentimiento de satisfaccion consigo mismos.

Por otro lado, se observa que los cuidadores no reciben mucho apoyo social, aunque se mues-
tran altamente satisfechos con el apoyo recibido. De hecho, en el cuestionario de apoyo social la
puntuacion media de los apoyos recibidos (rango de 0 a 54) es de 17,63 (DT=9,6), mientras que
la puntuacion media de la satisfaccion con los apoyos recibidos (rango de 6 a 36) es de 28,31
(DT=5,55).

Finalmente, los datos indican que cuando los cuidadores tienen problemas en el cuidado de su fami-
liar suelen utilizar como estrategias de afrontamiento la aceptacion (reconocer y aprender a vivir con
lo sucedido) (M= 5,81; DT=1,7) y el afrontamiento activo (hacer algo para solucionar las dificultades)
(M= 5,11; DT=1,88). Ambas estrategias implican un afrontamiento directo de la situacion. Los cuida-
dores suelen utilizar en cambio con poca frecuencia el consumo de alcohol y drogas (M= 2,03; DT=
0,18), el humor (hacer bromas sobre lo ocurrido) (M= 2,5; DT=0,87) o la desconexidon conductual (evi-
tar hacer frente a los problemas) (M= 2,54; DT=1,14), estrategias todas ellas evitativas. Con objeto de
facilitar posteriores andlisis de las escalas del COPE se procedio a realizar un analisis factorial sobre
sus puntuaciones, el cual arrojé una solucion de tres factores, cuyas puntuaciones medias (que en
todo caso oscilan entre 1y 4) también aparecen detalladas en la Tabla 4.7.: afrontamiento centrado
en el problema, afrontamiento centrado en las emociones y busqueda de trascendencia (Lopez Cres-
po, Arinero et al., 2004). Los datos de estas estrategias generales corroboran que los cuidadores de la
muestra utilizan ante todo el afrontamiento directo ante los distintos problemas relacionados con el
cuidado.

FASE 1: ANALISIS DE LA SITUACION, PROBLEMATICA Y NECESIDADES DE LOS CUIDADORES
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TABLA 4.7.

Puntuaciones en las variables mediadoras de los efectos del cuidado

en la muestra de cuidadores

Variables mediadoras de los
efectos del cuidado
(n = 116)

Carga total (22-110) Media (DT)

58,85 (15,17)

Satisfaccion con el cuidado (6-30) Media (DT) 22,15 (5,33)
Autoestima (10-40) Media (DT) 31,46 (4,32)
Apoyo social recibido (0-54) Media (DT) 17,63 (9,60)
Satisfaccion con el apoyo social (6-36) Media (DT) 28,31 (5,55)
Estrategias concretas de afrontamiento (2-8) Media (DT)

Autodistraccion 4(1,72)
Afrontamiento activo 5,11 (1,88)
Negacion 3,11 (1,60)
Consumo de alcohol y drogas 2,03 (0,18)
Apoyo social emocional 4,28 (1,66)
Apoyo social instrumental 4,54 (1,77)
Desconexion conductual 2,54 (1,14)
Desahogo 3,79 (1,57)
Reinterpretacion positiva 4,62 (1,85)
Planificacion 4,83 (1,93)
Humor 2,51 (0,87)
Aceptacion 5,81 (1,70)
Religion 4,81 (2,13)
Autoculpabilizacion 3,30 (1,51)
Estrategias generales de afrontamiento (1-4) Media (DT)

Afrontamiento centrado en el problema 2,44 (0,61)
Afrontamiento centrado en las emociones 1,68 (0,53)
Busqueda de trascendencia 1,94 (0,65)

Por lo que respecta a los efectos del cuidado, tanto en el estado emocional como en la salud fisica

de los cuidadores, los resultados se presentan en la Tabla 4.8.

TABLA 4.8.

Puntuaciones en las variables indicadoras de los efectos del cuidado

en la muestra de cuidadores

Efectos del cuidado
(n = 116)

Ansiedad (HAD) (0-21) Media (DT)

8,26 (4,39)

Depresion (BDI) (0-63) Media (DT)
Problemas emocionales (%)
Presencia percibida de problemas

11,84 (7,52)

61,2




Efectos del cuidado

(n = 116)
Busqueda de ayuda por esos problemas 319
Tratamiento por esos problemas 23,3
Diagnostico Trastorno Psicopatologico (%) 21,7
Antes de ser cuidador 7.8
Desde que es cuidador 13,9
Consumo de psicofarmacos (%) 38,4
Antidepresivos 6,2
Ansioliticos 32,1
Consumo diario 223
Consumo ocasional 16,1
Inicio consumo siendo cuidador 26,8
Incremento consumo siendo cuidador 1.6
Salud fisica (SF-12) (0-100) Media (DT) 4504 (9,1)
Componentes somaticos (GHQ) (0-7) Media (DT) 2(2,23)

Los participantes muestran importantes niveles de ansiedad en el HAD. La puntuacion media es de
8,26 (DT=4,39), que indica problemas de ansiedad. Tomando 8 como el punto de corte para definir
problemas de ansiedad en los sujetos, se observa que estos estan presentes en un 42,2% de los cui-
dadores (véase Figura 4.2.).

FIGURA 4.2.
Porcentajes de cuidadores con problemas de ansiedad (n = 116)

42,2% 57.8%

. Ausencia de problemas de ansiedad

|:| Presencia de problemas de ansiedad

Asi mismo, los participantes muestran elevados niveles de depresion en el BDI. La puntuacién me-
dia es de 11,84 (DT=7,52). Ademas, como puede observarse en la Figura 4.3., mas de la mitad de
los cuidadores (55,2%) presentan problemas de depresion, ya sea depresion leve, moderada o gra-
ve. No obstante, la depresion esta por completo ausente en casi un 459% de los cuidadores de la
muestra.

FASE 1: ANALISIS DE LA SITUACION, PROBLEMATICA Y NECESIDADES DE LOS CUIDADORES
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FIGURA 4.3.
Porcentajes de cuidadores con distintos niveles de depresion (n = 116)

2,6%
14,7%

44,8%

37.9%

[l Ausencia de depresion [] Depresion leve

[I] Depresion moderada  [] Depresion grave

En cuanto a su estado emocional percibido, la mayoria de los cuidadores (61,2%) sefialan que tie-
nen o han tenido problemas emocionales (nervios, ansiedad, estrés) desde que cuidan a su familiar.
Con todo, tan solo la mitad de ellos (en concreto, un 52% de los que se perciben con problemas)
busca o ha buscado ayuda en los profesionales de la salud para esta problematica, siendo aun
menor el nimero de los que siguen algun tipo de tratamiento para ellos (en torno a un 38% de los
que se perciben con problemas). Pero mas alla de la percepcion subjetiva del cuidador, se constata
que un 21,7% de los cuidadores entrevistados tienen algun trastorno psicopatoldgico, y lo que es
mas importante, que a un 13,9% de los entrevistados se les diagnostico ese trastorno siendo ya cui-
dadores.

Como indicador indirecto del estado emocional, se evaluo6 el consumo de psicofarmacos, consta-
tandose que éste estaba presente en un 38,4% de los entrevistados, siendo predominante, entre
aquellos que consumen (véase Figura 4.4.), el consumo de ansioliticos, los cuales utilizan en muchos
casos para hacer frente a algunos de los problemas asociados al papel de cuidador (e.g. problemas

FIGURA 4.4.
Caracteristicas del consumo de psicofarmacos en los cuidadores de la muestra (n = 43)
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de suefo) asi como a su malestar (e.g. nerviosismo). Estos porcentajes son claramente superiores al
12,4% de la poblacion general espafiola que consume algun tipo de psicofarmacos (de la Cruz, Fari-
fas, Herrera y Gonzalez, 2001). Es de destacar que todos los consumidores de psicofarmacos de la
muestra indicaron que su consumo bien se habia iniciado, bien se habia incrementado desde que
eran cuidadores, lo que parece apuntar a una relacion entre la asuncion del papel de cuidador y este
tipo de conducta. Por otra parte los datos indican que en gran medida el consumo de psicofarma-
cos detectado en los cuidadores adopta la forma de automedicacion y podria relacionarse con la
ausencia de busqueda de tratamiento para los problemas emocionales que perciben. Cabria pensar
que los cuidadores, aun sin acudir a un profesional, recurren a los farmacos para intentar aliviar el
importante malestar que experimentan.

Por lo que respecta a su salud fisica, tal y como se muestra en la Figura 4.5., cuando se les pregun-
ta a los cuidadores como perciben su salud, en su mayoria la consideran buena o muy buena. No
obstante, cuando se compara la percepcion de salud de los cuidadores con la de la poblacién adul-
ta general (en concreto con los resultados de la Ultima Encuesta Nacional de Salud -ENS- publica-
da, la de 2003), se observan diferencias estadisticamente significativas (p<.005) que indican que, en
general, los porcentajes de personas que consideran que su salud es regular o mala, son mayores
entre los cuidadores que en la poblacion general, mientras que el porcentaje de los que consideran
su salud buena o muy buena es menor que en la poblacion general.

FIGURA 4.5.
Percepcion del estado de salud en los cuidadores de la muestra (n = 116)
y en poblacion general
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Que la salud fisica de los cuidadores no es buena se corrobora por el hecho de que la media de la
puntuacion en los componentes fisicos del SF-12, donde puntuaciones altas implican una mejor
salud, es de 45,04 (DT=9,1), mientras que en la poblacion espafiola la puntuacion media es de 49,9
(DT=9,0) (Gandek et al., 1998).

FASE 1: ANALISIS DE LA SITUACION, PROBLEMATICA Y NECESIDADES DE LOS CUIDADORES

©
N



PREMIOS IMSERSO "INFANTA CRISTINA" 2006 | El apoyo a los cuidadores de familiares mayores...

©
(e}

Sin embargo, la puntuacion media de los cuidadores en la escala somatica del GHQ es menor que
las de otros grupos sometidos a situaciones estresantes (McMahon, 2000). Esto podria indicar que
no es muy abundante el cortejo somatico que acompafia a la mala salud de los cuidadores (e.g.
dolores de cabeza, sensacion de opresion en la cabeza, oleadas de calor y escalofrios) o que el marco
temporal del GHQ, las ultimas semanas, no es adecuado para detectar el deterioro de salud de los
cuidadores.

No se debe olvidar que en cuanto a la presencia de problemas de salud, un buen numero de cuida-
dores manifiestan haber sufrido diversos problemas desde que son cuidadores (véase Figura 4.6.).
En concreto, la mayoria de ellos padecen o han padecido problemas osteomusculares, que pueden
estar relacionados con la ejecucion de las tareas propias del cuidado (e.g. movilizacion del pacien-
te). También presentan en un alto porcentaje problemas cardiovasculares, gastrointestinales, respi-
ratorios y dermatoldgicos. Este dato es especialmente relevante si se tiene en cuenta que buena
parte de la muestra del estudio estaba constituida por personas menores de 65 afios.

No obstante, los cuidadores no siempre acuden al médico para solucionar estos problemas, ni se
ponen en tratamiento por ellos. Los porcentajes de los que no acuden a consulta aun reconociendo
padecer estos trastornos son importantes en el caso de los problemas gastrointestinales (27%), res-
piratorios (23%), dermatoldgicos (18%), osteomusculares (14%), e incluso cardiovasculares (9%). Es
mas, los porcentajes de cuidadores que aun acudiendo al médico no siguen el tratamiento prescri-
to son elevados en la mayoria de los trastornos, oscilando entre el 15y el 35%.

FIGURA 4.6.
Porcentajes de presencia de problemas de salud, visitas al médico
por esos problemas, y sequimiento de un tratamiento para los mismos en los
cuidadores de la muestra (n = 116)
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Como puede apreciarse en la Tabla 4.9. la ejecucion de ciertas conductas relacionadas con la salud
se ve modificada al desempenar el rol de cuidador. En un 93% de los casos los cuidadores disfrutan
de menos tiempo de ocio que cuando no eran cuidadores, en un 65% duermen menos, en un 49%
hacen menos ejercicio fisico y en un 28% van menos al médico que antes. Sin embargo, en el con-
sumo de alcohol y tabaco o la ingesta de farmacos no se producen cambios tan importantes desde
que son cuidadores. Con todo en ninguno de estos aspectos se produce una mejoria por el hecho
de ser cuidador, sino que se mantienen en los niveles previos, es decir, en la mayoria de los casos
consumen alcohol y tabaco e ingieren medicamentos en la misma proporcion que antes de ser cui-
dadores.

TABLA 4.9.
Cambios en las conductas relacionadas con la salud de los cuidadores desde
que lo son (n = 116)

% cuidadores que lo % cuidadores que lo hacen
hacen menos que antes mas que antes
Consulta al médico por problemas propios 28 20
Dormir 66 1
Fumar 10 4
Ejercicio fisico 49 n
Ingesta medicamentos 3 26
Consumo alcohol 6 -
Tiempo dedicado al ocio 90 1

4.3.3. ANALISIS DE LOS PREDICTORES DEL ESTADO EMOCIONAL Y FiSICO
DE LOS CUIDADORES

Con el objetivo de determinar la asociacion entre las distintas variables que tienen que ver tanto
con las caracteristicas de la situacion como con las variables mediadoras y el estado fisico y emo-
cional de los cuidadores se calcularon las correspondientes correlaciones, tomando como referen-
cia basica las puntuaciones en ansiedad, depresion, salud percibida y salud fisica.

Las correlaciones entre las puntuaciones de ansiedad obtenidas en el HAD y las distintas variables
que tienen que ver tanto con el dispensador como con el receptor de los cuidados mostraron que
mayores niveles de ansiedad en el cuidador se asocian con el hecho de que:

e el cuidador tenga una menor edad (r= - 0,278, p<0,01)

e el cuidador sea mujer (r= -264, p<0,05)

e se acompafe al familiar mayor al médico o se vaya a por recetas (r= 0,184, p<0,05)
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e se ayude al mayor en las tareas del hogar (r= 0,202, p<0,05)

® un empeoramiento de la relacion afectiva con la persona cuidada desde que se es cuidador
(r=-0,184, p<0,05)

® mayores problemas de memoria y de conducta de la persona cuidada (r=0,285, p<0,01)
e menor satisfaccion con el apoyo social recibido por el cuidador (r= - 0,217, p<0,01)

® mayor carga experimentada por el cuidador (r= 0,471, p<0,01)

® menor autoestima (r= - 0,357, p<0,01)

e |a mayor utilizacion de determinadas estrategias de afrontamiento como autodistraccion (r=
0,217, p<0,01), negacion (r= 0,314, p<0,01), consumo de alcohol y drogas (r= 0,216 , p<0,05),
desconexion conductual (r= 0,316, p<0,01), desahogo (r=0,328, p<0,01), planificacion (r=
0,191, p<0,05) y autoculpabilizacion (r= 0,439, p<0,01).

En el analisis de regresién multiple realizado sobre estas variables, la alta carga subjetiva experi-
mentada, el alto uso de la autoculpabilizacion, la negacion y el consumo de alcohol y drogas como
estrategias de afrontamiento a la situacion, la baja autoestima del cuidador, y el prestar ayuda al
familiar en las tareas del hogar (e.g. cocinar, limpiar, planchar, etc.) explican casi el 42% de la varian-
za de la ansiedad del cuidador (F (6,103)= 14,09, p<0,001) (véase Tabla 4.10).

TABLA 4.10.
Analisis de regresion multiple por pasos sucesivos de los niveles de ansiedad
de los cuidadores

B R? ajustada
Carga 0,301 0,223
Autoculpabilizacion 0,205* 0,302
Autoestima -0,247% 0,347
Prestar ayuda en las tareas del hogar 0,194* 0,377
Negacion 0,179* 0,398
Consumo de alcohol y drogas 0,162* 0,419

*p<005 ™p<0,01 **p<0,001

Por lo que respecta a la depresion, se procedio de modo similar, comenzando por el calculo de las
correlaciones entre las puntuaciones del BDI y las distintas variables mediadoras y de la situacion
evaluadas. De las distintas correlaciones significativas halladas se deduce que mayores niveles de
depresion en el cuidador se asocian con:

® unos menores ingresos familiares (r= - 0,228, p<0,05)

® un menor nivel educativo del cuidador (r= - 0,215, p<0,05)

® una mayor posibilidad de institucionalizacion de la persona a la que se cuida (r= 0,184, p<0,05)



® un empeoramiento de la relacion afectiva con la persona cuidada desde que se es cuidador
(r=-0,249 , p<0,01)

e mayores problemas de memoria y de conducta de la persona cuidada (r= 0,335, p<0,01)

® un menor apoyo social recibido por el cuidador (r= - 0,264, p<0,01)

® una menor satisfaccion con ese apoyo social recibido (r= - 0,414, p<0,01)

® una mayor sobrecarga (r= 0,461, p<0,01)

® una menor autoestima (r= - 0,485, p<0,01)

® 2 mayor utilizacion de determinadas estrategias de afrontamiento, en concreto, autodis-
traccion (r= 0,274, p<0,01), negacion (r=0,366, p<0,01), desconexion conductual (r= 0,278,
p<0,01), desahogo (r= 0,344, p<0,01) y autoculpabilizacion (r= 0,414, p<0,01).

En el andlisis de regresion multiple, realizado sobre estas variables que mostraban correlaciones sig-
nificativas, la baja autoestima del cuidador, la alta carga subjetiva experimentada, la baja satisfac-
cion del cuidador con el apoyo recibido y la alta utilizacion de la negacion vy la culpabilizacion como
estrategias de afrontamiento, explican cerca del 55% de la varianza de la depresion del cuidador
(F(5,107)= 27,99, p<0,001) (véase Tabla 4.11.).

TABLA 4.11.
Analisis de regresion multiple por pasos sucesivos de los niveles de depresion
de los cuidadores

B R? ajustada
Autoestima -0,302* 0,234
Carga 0,262** 0,380
Satisfaccion con el apoyo social recibido -0,317* 0,446
Negacion 0,269* 0,528
Autoculpabilizacion 0,167* 0,547

<005 **p<0,001

Por lo que respecta al estado de salud fisica, de las distintas correlaciones significativas halladas se
deduce que mayores puntuaciones en la salud fisica percibida, es decir, una mejor percepcion de los
cuidadores de su salud cuando se les pide que la graduien entre muy mala y excelente, se asocian con:

e menor dependencia fisica del familiar que recibe cuidados (r= - 0,214, p<0,05)

e mayores ingresos familiares (r= 0,265, p<0,01)

e mayor nivel educativo del cuidador (r= 0,213, p<0,05)

e una mejoria de la relacion afectiva con la persona cuidada desde que se es cuidador (r= 0,197,
p<0,05)
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® mayor apoyo social recibido (r= 0,249, p<0,01)

® mayor satisfaccion con ese apoyo social (r= 0,307, p<0,01)

® mayor autoestima (r= 0,280, p<0,01).
El analisis de regresion multiple muestra que una alta satisfaccion del cuidador con el apoyo social
recibido, un alto nivel educativo del cuidador y una menor dependencia de la persona receptora de

cuidados explican casi el 18% de la varianza de la salud fisica percibida por el cuidador (F (3,109)=
9,03, p<0,001) (véase Tabla 4.12).

En el caso de la salud fisica medida mediante los componentes fisicos del SF-12 (i.e. la mejor per-
cepcidn global de su salud, menor limitacidn para la realizacién de actividades fisicas y menor inter-
ferencia de la salud fisica en el trabajo y en otras actividades diarias) se observa que una mejor salud
de los cuidadores correlaciona significativamente con:

® menor dependencia fisica del familiar que recibe cuidados (r= - 0,308, p<0,05)

e menor edad del cuidador (r= - 0,220, p<0,05)

® mayores ingresos familiares (r= 0,344, p<0,01)

® mayor nivel educativo del cuidador (r= 0,317, p<0,05)

e tener que acompanar al familiar al médico y/o a buscar recetas (r= 0,260, p<0,01)

e ayudar al familiar en las actividades de la vida cotidiana (e.g. comer, beber, moverse, andar,
etc.) (r=0,238, p<0,05)

® una mejoria de la relacion afectiva con la persona cuidada desde que se es cuidador (r=
0,202, p<0,05)

® mayor apoyo social recibido (r= 0,192, p<0,05)
® mayor satisfaccion con ese apoyo social (r= 0,320, p<0,01)
e menor sentimiento de carga en el cuidador (r= - 0,191, p<0,05)
® mayor autoestima (r= 0,237, p<0,05).
La satisfaccion del cuidador con el apoyo social recibido, el nivel de dependencia de la persona

receptora de cuidados y los ingresos familiares explican casi el 21% de la varianza de las puntua-
ciones del cuidador en el SF-12 (F (3,109)= 10,83, p<0,001) (véase Tabla 4.12.).

Por otro lado, mayores puntuaciones en la escala somatica del GHQ-28 (i.e. una peor percepcion de
los cuidadores de su salud y una mayor manifestacion de problemas somaticos) se asocian con:
® menor edad del cuidador (r= - 0,193, p<0,05)

e mayores problemas de memoria y de conducta de la persona receptora de cuidados (r=
0,208, p<0,05)

e menor satisfaccion del cuidador con el apoyo social recibido (r= - 0,215, p<0,05)



e mayor sentimiento de carga en el cuidador (r= 0,350, p<0,01)

e menor autoestima (r= - 0,319, p<0,051)

e mayor utilizacion del afrontamiento activo como estrategia de afrontamiento (r= 0,185,

p<0,05).

Una alta carga subjetiva del cuidador y una baja autoestima del cuidador explican cerca del 19% de
la varianza de las puntuaciones del cuidador en la escala somatica del GHQ-28 (F (2,111)= 13,97,

p<0,001) (véase Tabla 4.12).

TABLA 4.12.

Analisis de regresion multiple por pasos sucesivos de la salud fisica de los cuidadores

B R? ajustada
SALUD PERCIBIDA
Satisfaccién con el apoyo social 0,239 0,087
Nivel educativo 0,275 0,141
Dependencia del familiar -0,208* 0,177
COMPONENTES FiSICOS SF-12
Satisfaccién con el apoyo social 0,260 0,094
Dependencia del familiar -0,300* 0,167
Ingresos familiares 0,221 0,208
ESCALA SOMATICA GHQ
Carga 0,296™ 0,1
Autoestima -0,291™ 0,187

<005 **p<0,001

4.3.4. ANALISIS DE LAS DIFERENCIAS ENTRE CUIDADORES DE MAYORES
CON Y SIN DETERIORO COGNITIVO

Con objeto de analizar estas diferencias se dividio a los cuidadores de la muestra en dos grupos. En
uno de ellos, que denominaremos cuidadores de mayores con deterioro cognitivo, se incluian todos
aquellos cuidadores al cargo de una persona mayor con demencia, segun diagnostico médico pre-
vio, y deterioro cognitivo leve, moderado o grave. Se considera que una persona presenta deterioro
cognitivo si presenta puntuaciones superiores a 2 en la Escala de deterioro global de Reisberg, y
mayores o iguales a 2 en la Subescala de Incapacidad mental de la Cruz Roja. El sequndo grupo, de
cuidadores de mayores dependientes sin deterioro cognitivo, prestaban su apoyo a una persona
mayor dependiente, y que no presente deterioro cognitivo (esto es, las puntuaciones en la Subesca-

la de Incapacidad mental de la Cruz Roja eran inferiores a 2).
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El primero de los grupos, el de cuidadores de mayores con deterioro cognitivo, quedo constituido
por 74 cuidadores (64% de la muestra), mientras que los 42 restantes (36%) se encuadraron den-
tro del grupo de cuidadores de personas mayores dependientes sin deterioro cognitivo. La mayoria
de los receptores de los cuidados de los componentes del grupo de deterioro cognitivo presentaban
demencia tipo Alzheimer, que en mas de un 449% de los casos se encontraba en un estadio mode-
radamente grave o grave (véase Tabla 4.3.).

Una vez establecidos los grupos se procedio a evaluar las diferencias entre ambos en las distintas
variables consideradas en el estudio, a saber: caracteristicas del cuidador, del receptor de cuidados,
de la relacion entre ambos, del apoyo, variables mediadoras de los efectos del cuidado, y variables
de resultado. Las diferencias que resultaron significativas aparecen resumidas en la Tabla 4.13.

TABLA 4.13.
Descriptivos de las variables en las que se encontraron diferencias significativas entre
los grupos de cuidadores de mayores con y sin deterioro cognitivo de la muestra

Cuidadores de mayores  Cuidadores de mayores
con deterioro cognitivo  sin deterioro cognitivo

(n=174) (n=42)
Parentesco (00) *
Esposo [a o compariero [a 39,2 9,5
Hijo /a 56,8 73,8
Otros 39 16,7
Edad receptor cuidador Media (DT) * 78, 55 (9,05) 84,50 (8,04)
Problemas memoria y conducta (0-480) Media (DT) ** 86,38 (62,41) 50,64 (45,23)
Experiencia previa como cuidador (%) ** 39,2 66,7
Colectivos de los que recibe ayuda (%) ** Profesionales 63 35,7
Uso servicios ayuda formal (%) ** Centro de Dia 42,5 19
Estrategias concretas de afrontamiento (2-8) Media (DT)
Negacion * 3,39 (1,75) 2,61(1,12)
Consumo de alcohol y drogas ** 2,00 (0) 2,09 (0,29)
Apoyo social instrumental * 4,85 (1,70) 40 (1,75)
Planificacion * 5,12 (1,83) 43 (2,01)
Consultas al médico por problema propios (%) *
Menos que antes 20,3 40,5
Mas que antes 243 11,9

*p<0,05 **p<0,001

Por lo que respecta a las caracteristicas del cuidador, como puede observarse en la Tabla 4.13, no se
encontraron diferencias significativas entre ambos grupos en las variables género del cuidador, edad
del cuidador, estado civil, nivel de educacion, situacion laboral e ingresos familiares. Sin embargo,
hay diferencias significativas intergrupos en la variable parentesco entre cuidador y persona cuida-
da (x? =14,471, gl=2, p<0,01). La mayor parte de los cuidadores en ambos grupos son hijos de la



persona a la que asisten. No obstante, los cuidadores del grupo con demencia son en un mayor por-
centaje esposos (39,2%) cuando se comparan con los cuidadores de mayores dependientes (9,5 %).
En este grupo de cuidadores de mayores dependientes un importante porcentaje de los cuidadores
son hijos (73,8%) o tienen otro tipo de parentesco distinto del de ser esposo o hijo (16,7%). Aun-
que existan estas diferencias en el parentesco, las dos muestras son homogéneas en la edad del cui-
dador. Por tanto, que en el grupo de cuidadores de mayores con deterioro cognitivo haya un nume-
ro mayor de esposos, no implica que en este grupo se tenga una media de edad significativamente
superior. Por otra parte los analisis estadisticos efectuados no mostraron diferencias significativas
en los niveles de depresion, ansiedad, y salud percibida en funcion de ser hijos, esposos o tener otro
tipo de vinculo familiar con la persona cuidada.

En cuanto a las caracteristicas de la persona mayor receptora de cuidados, no se encontraron dife-
rencias significativas entre ambos grupos en las variables género de la persona cuidada y nivel de
dependencia. Sin embargo, hay diferencias significativas intergrupos en las variables edad de la per-
sona cuidada (Fm,m): 12,51, p<0,01) y en problemas de memoria y conducta (F[1IH3J= 10,56, p<0,01).

La edad media de los sujetos del grupo de personas mayores dependientes es significativamente
superior (84,5 afios) a la del grupo de mayores con demencia (78,55 afios), probablemente porque
la dependencia en ese grupo se asocia mas con la edad, mientras que en el grupo de deterioro cog-
nitivo, en el que la mayoria de los mayores sufren demencia, estaria en relacion directa con el esta-
dio de la enfermedad.

Asi mismo, y como cabia esperar, la media de los problemas de memoria y de conducta del grupo
de mayores con demencia es significativamente superior (M= 86,38) a la del grupo de mayores
dependientes (M=50,64). No parece ser extrafio que las personas receptoras de ayuda del grupo con
deterioro cognitivo presenten un numero significativamente mayor de problemas de memoria y de
conducta que las personas mayores dependientes sin deterioro cognitivo. Con todo, esta variable se
ha visto en la literatura previa que influye significativamente tanto en la problematica emocional
de los cuidadores como en su salud fisica percibida, por lo que se incluird como covariable en los
analisis estadisticos que traten de determinar las diferencias en las medidas de salud mental y fisi-
ca entre el grupo de cuidadores de mayores con demencia y el grupo de cuidadores de personas
mayores dependientes. Se tratara de controlar los posibles efectos en los resultados obtenidos en la
evaluacion de la depresion, ansiedad y salud fisica percibida.

No hubo en ningun caso diferencias significativas entre los grupos en las variables referentes a la
relacién entre el cuidador y el mayor receptor de cuidados.

Dentro de las caracteristicas generales relacionadas con la situacion de cuidado, no se encontraron
diferencias significativas entre ambos grupos en las variables: razones para ser cuidador, tipo de
cuidador, meses como cuidador, horas semanales como cuidador, cantidad de personas a las que
cuida, tipos de ayuda prestada vy tipos de colaboraciones recibidas para cuidar al familiar. Se encon-
traron diferencias significativas intergrupos, en cambio, en la experiencia previa como cuidador (j?
= 8,094, gl=1, p<0,01). Tan sdlo un 39,2% de los cuidadores de mayores con deterioro cognitivo han
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cuidado a otra persona con anterioridad, mientras que un 66,7% de los cuidadores de mayores
dependientes han tenido experiencias previas como cuidadores de otros familiares. Los analisis
estadisticos efectuados no mostraron diferencias significativas en los niveles de depresion, ansie-
dad y salud percibida entre quienes han cuidado a otra persona con anterioridad y quienes no lo
han hecho.

Respecto a los colectivos de los que recibe ayuda el cuidador principal no hay diferencias en cuan-
to a la ayuda recibida de familiares, amigos, vecinos y voluntarios, pero si que existen diferencias
significativas intergrupos en la utilizacion de profesionales remunerados para cuidar al familiar (%=
7,977, gl=1, p<0,01). Un 63 % de los cuidadores de mayores con deterioro cognitivo reciben ayuda
por parte de profesionales para cuidar a su familiar, mientras que tan sélo un 35,7% de los cuida-
dores de mayores dependientes sin deterioro cognitivo reciben este tipo de ayuda. No obstante, los
analisis llevados a cabo no mostraron diferencias significativas en los niveles de depresion, ansie-
dad y salud percibida entre quienes reciben ayuda para cuidar a su familiar por parte de profesio-
nales y quienes no lo hacen.

El analisis mas pormenorizado del tipo de ayuda formal recibida mostro que los dos grupos no se
diferencian significativamente en la utilizacion de la ayuda a domicilio, estancias temporales en
residencia, telealarma, comida caliente a domicilio, lavanderia a domicilio o visitas de voluntarios,
ayudas que la mayoria de los cuidadores desconocen. Habia diferencias significativas, en cambio, en
la utilizacion de centro de dia (x? =7,172, gl=2, p<0,05), siendo mayor entre los cuidadores de
mayores con deterioro cognitivo que en los de mayores dependientes (42,5% vs. 19%). Sin embar-
go, los analisis estadisticos no mostraron diferencias significativas en los niveles de depresion,
ansiedad y salud percibida entre quienes utilizan el centro de dia y quienes no lo utilizan.

En el caso de las variables mediadoras de los efectos del cuidado, los analisis estadisticos efectuados
no mostraron diferencias significativas entre los dos grupos en las variables sentimiento de sobre-
carga como cuidador, satisfaccion con el cuidado, autoestima, apoyo social recibido, y satisfaccion
con el apoyo social. En cuanto a las estrategias de afrontamiento, se encontraron diferencias signi-
ficativas intergrupos en la utilizacion de la negacion (F“‘”3J=6,57, p<0,05), el consumo de alcohol y
drogas (me = 7,35, p<0,01), la busqueda de apoyo social instrumental (me = 6,52, p<0,05), y la
planificacion (F“,m] = 4,87, p<0,05). En concreto, la utilizacion de la negacion (negarse a creer que lo
sucedido es real), de la busqueda de apoyo social instrumental (acudir a otras personas para recibir
consejo o ayuda), y de la planificacion (pensar estrategias para solucionar los problemas), es signifi-
cativamente superior en los cuidadores de mayores con deterioro cognitivo que en la de los cuida-
dores de mayores dependientes. En cambio, la utilizacion del consumo de alcohol y drogas para
afrontar los problemas es significativamente menor en los cuidadores de personas con deterioro cog-
nitivo que en cuidadores de personas mayores dependientes, aunque en ambos casos es bajo (de
hecho tan sélo un 3,4% de los cuidadores declaran haber utilizado esta estrategia).

No hubo diferencias significativas entre los grupos en ninguna de las variables indicativas del esta-
do emocional y fisico de los cuidadores.



Los cuidadores de mayores con deterioro cognitivo muestran una puntuacion media en ansiedad
(M=8,01; DT= 4,25) menor que los cuidadores de mayores dependientes sin deterioro cognitivo (M=
8,69; DT= 4,64), sin que estas diferencias lleguen a ser estadisticamente significativas. Tampoco fue-
ron significativas las diferencias entre los dos grupos cuando se controld la incidencia de los pro-
blemas de memoria y de conducta de la persona receptora de los cuidados.

En el caso de la depresion, los cuidadores de mayores con deterioro cognitivo muestran una pun-
tuacion media (M=12; DT= 7,7) mayor que los cuidadores de mayores dependientes sin deterioro
cognitivo (M=11,57; DT= 7,26). Sin embargo esta diferencia tampoco alcanzo la significacion esta-
distica. Y tampoco en esta variable las diferencias alcanzaron significacion estadistica cuando se
controlo el efecto de los problemas de memoria y de conducta de la persona receptora de los cui-
dados, introduciéndolos como variable de covariacion en un ANCOVA.

Las diferencias intergrupo en presencia de diagndsticos psicopatoldgicos y en consumo de psico-
farmacos tampoco alcanzaron significacion estadistica.

Igualmente no se encontraron diferencias significativas entre ambos grupos en ninguna de las
variables de salud del cuidador, a excepcion de las consultas médicas realizadas por los cuidadores.
Cuando se comparan las visitas al médico motivadas por los propios problemas de salud del cuida-
dor -y no por los problemas de salud del familiar al que cuidan- hay una mayor disminucion de las
visitas al médico desde que son cuidadores entre aquellos que atienden a personas mayores depen-
dientes sin deterioro cognitivo (%= 6,359, gl=2, p<0,05).

Los cuidadores de mayores con deterioro cognitivo muestran una peor salud fisica que los cuida-
dores de mayores dependientes sin deterioro cognitivo cuando se utilizan los componentes fisicos
del SF-12. Sin embargo, los cuidadores de personas mayores con deterioro cognitivo muestran una
mejor salud fisica que los cuidadores de mayores dependientes sin deterioro cognitivo cuando se
utiliza la escala somatica del GHQ. Con todo, estas diferencias no alcanzaron en ningun caso la sig-
nificacion estadistica.

Sucesivos ANCOVAs para cada una de las variables dependientes anteriores, teniendo como varia-
ble de covariacion los problemas de memoria y de conducta de la persona receptora de los cuida-
dos, también revelaron que no existian diferencias entre los dos grupos de cuidadores en las pun-
tuaciones de salud percibida, componentes fisicos del SF-12 y escala somatica de GHQ-28.

4.4. DISCUSION Y CONCLUSIONES

El objetivo general de esta primera fase del programa era el analisis especifico de la situacion de los
cuidadores en nuestro contexto mas cercano. Sin embargo, la utilizacion de una muestra de conve-
niencia podria limitar el alcance de las conclusiones del mismo, por lo que seria pertinente estable-
cer su representatividad. A este efecto se Ilevo a cabo una comparacién en las principales variables
con el que constituye el informe de referencia sobre cuidadores en nuestro entorno: el publicado
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por el IMSERSO, y mas en concreto con su ultima edicién, la de 2005. La comparacion con los datos
proporcionados por este informe indicd que habia pocas diferencias en las caracteristicas genera-
les de los cuidadores de la muestra del presente estudio y los del informe. Especificamente se
encontraron algunas diferencias en edad de los cuidadores (mas cuidadores en el rango de 50 a 59
anos en el presente estudio), en el nivel de estudios (mas cuidadores con estudios de sequndo grado
y universitarios entre los participantes en este estudio) y mas esposos e hijos y menos “otros" por
lo que respecta a la relacion de parentesco. Asi mismo entre los participantes en este trabajo fue
mas frecuente el cuidar de una persona con demencia, ademas de dedicar mas horas al dia a sus
tareas como cuidador.

Estas diferencias parecen indicar que los cuidadores incluidos en el presente estudio prestan apoyo
a personas con mayor dependencia, lo que se corresponde con los criterios de inclusidn fijados. Esto
justificaria que haya mas familiares directos y menos "otros" parentescos en el presente estudio y
la mayor dedicacion al cuidado. Ademas, el modo de captacion de la muestra se relaciona proba-
blemente con las diferencias en edad y en nivel de estudios, ya que suelen ser los cuidadores mas
jovenes y con niveles de estudios mas altos los mas proclives a participar en estudios como el que
aqui se plantea.

En consecuencia, la muestra aqui recogida puede considerarse razonablemente representativa de
los cuidadores de personas mayores con niveles medios-altos de dependencia.

4.4.1. CARACTERISTICAS PRINCIPALES Y ESTADO EMOCIONAL DE LOS
CUIDADORES

Las caracteristicas sociodemograficas de la muestra de cuidadores de este estudio coincide con las
presentadas en la mayoria de las investigaciones, tanto realizadas en nuestro pais, como fuera de
¢l: se trata de cuidadores de género femenino y numero singular. Es decir la mayoria de los cuida-
dores son cuidadoras, que atienden a sus familiares, sin recibir una gran colaboracion de otras per-
sonas para el desempefo de esta tarea. Las mas de las veces se consideran cuidadoras principales y
en ocasiones se trata de las Unicas personas que atienden al mayor dependiente. El desigual repar-
to de las tareas dentro de la familia, no incumbe por tanto solo a las tareas del hogar (i.e. limpieza,
compras, preparacion de comidas), sino que también alcanza al diferente cuidado que hombres vy
mujeres realizan de sus familiares.

De hecho, gran parte de las cuidadoras son mujeres de mediana edad, entre los 41 y los 60 afos,
que inmediatamente después de haberse hecho cargo del cuidado de los nifios comienzan a cuidar
a sus mayores. Esta generacion "sandwich”, que ha tenido que dedicar casi todo su tiempo a cuidar
a los familiares dependientes (bien por ser demasiado pequefos o demasiado mayores), no han teni-
do tiempo para ellas mismas. Si a esto se aflade la ausencia de apoyo de los otros, bien sean perso-
nas proximas (pareja, familia, amigos...) o de instituciones (ayuntamientos, organismos de salud,
servicios sociales...), hace que se explique con claridad el malestar que experimentan.

Pero este estereotipo del cuidador, hija del familiar y de mediana edad, muy probablemente cam-



biara en los préximos afos con la progresiva modificacion de nuestra sociedad. Cada vez habra un
mayor numero de varones cuidadores y de personas mayores de 65 afios que cuiden de sus fami-
liares, pues seran las personas mas accesibles para el desempefio de este rol (Centro de Investiga-
ciones Socioldgicas, 2002, Kramer y Thompson, 2002). De hecho, un 28 % de la muestra son cuida-
dores mayores de 60 afios, de los cuales una tercera parte son varones. En porcentajes importantes
son personas con bajos niveles de estudios y sin retribucion salarial (amas de casa y jubilados).

En cuanto al perfil de la persona cuidada, también son mayoritariamente mujeres, mostrando una
edad elevada, y con importantes niveles de dependencia, lo que se relaciona con los propios crite-
rios de seleccion. Asi mismo es importante la presencia de problemas de memoria y conducta. Sin
embargo, y a pesar de los importantes problemas que presentan las personas cuidadas, es de resal-
tar que en un alto porcentaje de los casos los cuidadores no han considerado la posibilidad de Ia
institucionalizacién del mayor.

Por lo que respecta a la propia situacion de cuidado, los cuidadores de la muestra tendian a asumir
ese papel bien por iniciativa propia, bien porque consideraban que era su obligacion. En cualquier
caso, la ayuda prestada es bastante intensa, tanto por lo que respecta al tiempo de dedicacion
(horas al dia, y dias a la semana), como al tiempo que llevan ejerciendo ese papel. Es més, una parte
importante de los cuidadores ejercen la asistencia sin ayuda, desempefando un amplio rango de
tareas que abarcan practicamente todas las actividades relacionadas con el cuidado. Cuando reci-
ben colaboracion, ésta proviene fundamentalmente de familiares, y se centra no tanto en los cui-
dados principales (tareas relacionadas con aseo, comida,...), sino en aquellos que tienen un caracter
mas espordadico (tales como actividades sociales, tareas del hogar,...). Sin embargo, y a pesar de que
los propios cuidadores consideran que no reciben mucho apoyo, en general se muestran satisfechos
con éste.

Los datos sobre el estado de los cuidadores del estudio muestran que éstos se encuentran emocio-
nalmente afectados. Asi por ejemplo, muestran importantes niveles de depresion. De hecho, la
mayoria de ellos muestran al menos niveles de depresion leve. No obstante, un porcentaje impor-
tante (45%) muestran ausencia de depresion. Asi mismo, son importantes los niveles de ansiedad,
presentes en un 42% de la muestra. Es mas, un 22% de los cuidadores entrevistados tiene algun
trastorno psicopatologico, que en la mayoria de las ocasiones se diagnosticd siendo ya cuidadores.
También es frecuente el consumo de psicofdrmacos (38%), principalmente ansioliticos; cabe rese-
fnar a este respecto que en un alto porcentaje se trata de consumo habitual y que en todos los casos
ese consumo se ha iniciado o se ha incrementado desde que se es cuidador, lo que apunta a la rela-
cion entre esta situacion y el consumo.

Del mismo modo, cuando se les pregunta a los cuidadores como perciben su salud, en su mayoria
la consideran regular o buena. No obstante, un importante porcentaje de los cuidadores (11%) con-
sidera que su salud es realmente mala. Ademas, un buen numero de cuidadores manifiestan haber
sufrido diversos problemas desde que son cuidadores. En concreto, la mayoria de ellos padecen o
han padecido problemas osteomusculares, probablemente relacionados con sus tareas como cuida-
dores, y presentan en un alto porcentaje problemas cardiovasculares, gastrointestinales, respirato-
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rios y dermatoldgicos. Por todo ello se puede concluir que la salud fisica de los cuidadores no es
buena.

Ademas, los cuidadores no siempre acuden al médico para solucionar sus problemas de salud, ni se
ponen en tratamiento por ellos. Y si se analizan los cambios que se habian producido desde que asu-
mieron el rol de cuidadores en una serie de conductas o habitos relacionados con la salud, se obser-
va que un alto porcentaje de ellos duermen menos, hacen menos ejercicio fisico y dedican menos
tiempo a actividades de ocio, lo que, evidentemente, no contribuye a mejorar su estado de salud. Es
de destacar ademas que un 28% de los cuidadores manifestaron que acudian con menos frecuen-
cia al médico por problemas propios, lo que viene a corroborar los datos anteriores.

Se puede concluir, en suma, que tanto el estado emocional como la salud fisica de los cuidadores
se encuentran afectados. Se ha demostrado a través de una muestra suficientemente amplia de cui-
dadores que estos presentan en numerosos casos altos niveles de depresion y ansiedad, asi como
una salud fisica deteriorada. Cuidar a un familiar es un estresor crénico de suficiente relevancia
como para afectar a la salud fisica y mental del cuidador.

4.4.2. PREDICTORES DEL ESTADO EMOCIONAL Y FiSICO DE LOS
CUIDADORES

Los resultados de este estudio indican que existe una importante relacion entre la vivencia que el
cuidador tiene de su situacion (i.e. como la percibe y lo que hace ante ella) y su estado emocional
(i.e. ansiedad y depresion), asi como con su salud fisica, pero no hay tal asociacion entre la situa-
cion, el contexto de la persona cuidada y el estado emocional (i.e. ansiedad y depresion) vy la salud
fisica del cuidador. En investigaciones previas ciertas caracteristicas asociadas a la situacion de cui-
dado, como el hecho de cuidar a una persona mayor con demencia o que la persona cuidada tuvie-
se mayores problemas de memoria o de conducta, implicaban mayores problemas emocionales y
una peor salud del cuidador. Sin embargo, en esta investigacion estas caracteristicas no se mues-
tran relevantes. Son caracteristicas personales del cuidador y no las caracteristicas de la situacion
de cuidado las que se asocian con una mayor problematica emocional o fisica en el cuidador. Cui-
dadores insatisfechos con el apoyo social recibido, sea este numeroso o escaso, que viven su situa-
cion como una gran carga, con una baja valoracién de si mismos, que niegan la existencia de pro-
blemas o se culpan por ellos, son los que manifiestan una problematica mayor, independientemente
de que tengan que ayudar mas o menos al familiar al que cuidan.

En concreto, los datos muestran que un peor estado emocional del cuidador (i.e. mayores niveles de
depresion y ansiedad) se asocia a la experimentacion por parte del cuidador de una alta carga sub-
jetiva, bajos niveles de autoestima, un estilo de afrontamiento evitativo, centrado en las emociones,
y baja satisfaccion con el apoyo social recibido.

A diferencia de otras investigaciones (Collins y Jones, 1997; Farran et al., 1997), en este estudio la
satisfaccion con el cuidado, la percepcion del cuidador de elementos positivos en el hecho de tener
que cuidar a su familiar, no se asocia ni con un mejor ni con un peor estado emocional del cuida-



dor. Quizas estas dos variables no estan relacionadas, pero la ausencia de asociacion también puede
deberse al instrumento de evaluacion empleado. Ya se ha indicado que las variables socioculturales
son determinantes a la hora de comprender la problematica de los cuidadores. El instrumento aqui
empleado es el mas ampliamente utilizado en poblacién estadounidense y el que presenta unas
mejores caracteristicas psicométricas en aquella poblacion. Pero se puede pensar que los cuidado-
res de nuestro entorno sociocultural experimentan los aspectos positivos vinculados al cuidado de
una manera diferente. Algunos de los items del test de satisfaccion con el cuidado pueden llevar a
los cuidadores de nuestro contexto sociocultural a pensar que se trata de cuestiones relacionadas
con el narcisismo, el egocentrismo, el falso orgullo. Algunos cuidadores pueden entender que sen-
tir satisfaccion por ayudar a su familiar o que el hecho de responsabilizarse de su familiar ayude a
aumentar su autoestima son cualidades negativas, opuestas a la "virtud de la modestia" y las recha-
zan como algo negativo. Seria aconsejable continuar investigando sobre los elementos positivos
asociados a la situacion de cuidado en poblacidn espafiola, para ver como entienden los cuidadores
de nuestro entorno esta variable.

En este estudio, al igual que en otras investigaciones (Knight et al., 2000; Lawton et al., 1992), un
cuidador con un mayor sentimiento de carga subjetiva muestra peor estado de animo y mayores
niveles de ansiedad. Cuando un cuidador se siente abrumado y afectado negativamente por el
hecho de tener que cuidar a un familiar, llegando en ocasiones a sentirse sin fuerzas y carente de
esperanza hacia el futuro de su familiar, muestra mayores niveles de depresion y de ansiedad.

En este y en otros estudios (Laserna et al., 1997; Semple 1992; Skaff y Pearlin, 1992), cuando el cui-
dador muestra altos niveles de autoestima, tiene una actitud positiva hacia si mismo, se valora y
aprecia, e incluso esta orgulloso de si mismo, muestra menores niveles de depresion y ansiedad.

En cuanto al apoyo social, es la satisfaccion con el apoyo social recibido y no la cantidad de perso-
nas de las que se recibe el apoyo la variable que explica las variaciones en los niveles de depresion
del cuidador. Un cuidador puede recibir mas o menos apoyos de su entorno cercano (e.g. familiares,
amigos, vecinos, etc.) pero si percibe que esos apoyos no le hacen sentirse bien, no le hacen sentir-
se satisfecho por el motivo que fuese, muestra un peor estado de animo. En los estudios que encon-
traban relacion entre apoyo social y la salud emocional de los cuidadores no se evaluaba la satis-
faccion con el apoyo social (Rankin et al., 1992; Semple, 1992) o no se tenia en cuenta (Haley et al,,
1996; Laserna et al., 1997) pese a que pueda afirmarse que es tan importante o mas que la canti-
dad de apoyo social recibido.

Al igual que en otras investigaciones (Haley et al., 1996; Shaw et al. 1997; Vedhara et al., 2001), las
estrategias de afrontamiento centradas mas en las emociones que en el problema en si, se relacio-
na con mayores niveles de depresion y de ansiedad. Centrarse en las emociones, hablar del males-
tar que se siente e intentar desahogarse, puede que ayude en un primer momento al cuidador, pero
a la larga la utilizacién de este tipo de estrategias se asocia con mayores problemas emocionales,
algo que explicaria la escasa eficacia en la mejora del estado emocional de algunos de los sistemas
de apoyo habitualmente utilizados con cuidadores.
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De todo lo dicho puede concluirse que son las respuestas y recursos del cuidador, y no las caracte-
risticas de la situacion de cuidado, las que se asocian a mayores problemas emocionales del cuida-
dor. Aunque pueda parecer contraintuitivo, cuidar a un familiar mas tiempo, tener que prestarle mas
ayuda porque es mas dependiente, recibir poca o ninguna ayuda de otros (e.g. profesionales, fami-
liares, amigos, vecinos o voluntarios), tener que ayudar al familiar en tareas que exigen un mayor
esfuerzo (e.g. limpiar al familiar, darle de comer, etc.), no utilizar ayudas formales (e.g. centro de dia,
ayuda a domicilio, etc.) o que el familiar presente mayores problemas de memoria o de conducta
(e.g. inquietud, realizar actividades peligrosas, hace cosas que ponen al cuidador en un aprieto, etc.)
no se asocian con mayores niveles de ansiedad o depresion en el cuidador. Todos estos elementos
parecen ser menos importantes a la hora de explicar los problemas emocionales del cuidador que
ciertas caracteristicas vinculadas a la propia persona que desempefia los cuidados.

Aunque la cantidad de problemas de memoria y de conducta no resulta significativa en los analisis
de regresion multiple para explicar la varianza en los problemas emocionales del cuidador, si que se
encontraron correlaciones significativas y positivas entre la cantidad de problemas de memoria y de
conducta de la persona receptora de cuidados y los niveles de depresion y de ansiedad del cuida-
dor. La problematica conductual del familiar al que se cuida esta, por tanto, asociada con los pro-
blemas emocionales del cuidador, pero no con la suficiente fuerza como para que resulte significa-
tiva a la hora de realizar un analisis conjunto de la influencia de todas las variables en la
problematica emocional del cuidador a través de los analisis de regresion multiple. De hecho gran
parte de las investigaciones previas que encuentran relaciéon entre la cantidad de problemas con-
ductuales del paciente y un peor estado emocional en el cuidador no realizan analisis de regresion
multiple, sino que se basan en datos meramente correlacionales (Clipp y George, 1993; Collins y
Jones, 1997; Stuckey et al., 1996).

En la misma linea, los resultados de este estudio llevan a concluir que una peor salud fisica del cui-
dador se asocia a la experimentacion por parte de éste de una alta carga subjetiva, bajos niveles de
autoestima, y baja satisfaccion con el apoyo social recibido.

Como en el caso del estado emocional de los cuidadores, es la satisfaccién con el apoyo social y no
el apoyo social en si mismo la variable que explica la varianza de las puntuaciones de salud fisica.
Que un cuidador se encuentre menos satisfecho con el apoyo que recibe de las personas cercanas
a ¢l se asocia tanto con una peor percepcion global de su salud fisica, es decir, con una peor per-
cepcion de su salud cuando se le pide que la gradue entre muy mala y excelente (salud percibida),
como con una mavyor limitacion para la realizacion de actividades fisicas y con una mayor interfe-
rencia de la salud fisica en el trabajo y en otras actividades diarias (componentes fisicos del SF-12).
Ya otras investigaciones habian sefialado que el menor apoyo social se asocia con una peor salud
fisica del cuidador (Goode et al., 1998; Kiecolt-Glaser et al., 1991; Kiecolt-Glaser y Glaser, 1994;
Morrissey et al., 1990; Uchino et al., 1992). Sin embargo, se debe ser precavido a la hora de anali-
zar esta asociacion, pues tal y como indican Gémez et al. (2001), el apoyo social tiene tanto efectos
positivos como negativos sobre la salud y el proceso mediante el cual el apoyo social influye sobre
la salud sigue siendo poco claro.



Tal y como habia puesto de manifiesto la investigacion previa (Pearlin, 1994), los cuidadores con una
menor autoestima muestran una peor percepcion de su salud y una mayor manifestacion de pro-
blemas somaticos (puntuaciones en la escala somatica del GHQ-28). Por el contrario, encontrarse
satisfecho con uno mismo, sentirse tan competente como los demas, el aprecio de la propia valia e
importancia, se asocia con una mejor salud del cuidador.

Una mayor carga subjetiva del cuidador se asocia con una peor percepcion de la salud y una mayor
manifestacion de problemas somaticos en los cuidadores. Como ya habian sefialado Hinrichsen y
Nierderehe (1994), el cuidador que se siente sobrecargado en el desempefio de su rol, que tiene la
sensacion de que la situacion le supera y sobrepasa, tiene una peor salud.

Aunque Farran et al. (1999) habian sefalado que encontrar aspectos positivos en el cuidado esta
asociado con una menor sintomatologia fisica, en este estudio no se encuentra tal asociacion. No
obstante, el estudio de Farran et al. (1999) se trata de una Unica investigacion, realizada en un
medio sociocultural distinto del espafiol y con una muestra pequefa (n=46), por lo que hay que ser
precavidos a la hora de generalizar sus resultados a los cuidadores, en general, y a los de nuestro
entorno sociocultural en particular.

La investigacion de Vedhara et al. (2001) indica que la utilizacion de la evitacion por parte de los
cuidadores se asocia con una mayor interferencia de la salud sobre las actividades de la vida coti-
diana. En este estudio no se encuentra tal asociacion, sin embargo, Vedhara et al. (2001) utilizan una
muestra pequefa (n=60) y la evitacion deja de ser un predictor de una peor salud fisica cuando se
hace una sequnda evaluacion transcurridos 6 meses desde la primera.

A diferencia de lo propuesto por Stuckey et al. (1996), que indican que la cantidad de problemas
conductuales del paciente esta relacionada con una mayor carga fisica percibida por parte de los
cuidadores, los resultados de este estudio informan de que la salud fisica del cuidador no se asocia
con los niveles de problemas conductuales y de memoria de la persona receptora de cuidados. Pero
lo cierto es que en estudio de Stuckey et al. (1996) se miden los problemas de salud del cuidador
tan solo mediante un Unico item.

Pese a todo lo dicho, a diferencia de lo que ocurria con los problemas emocionales del cuidador,
donde ninguna de las caracteristicas de la persona cuidada era relevante, aqui, que el familiar al que
se le prestan los cuidados sea mas dependiente se asocia con una peor percepcion global de la salud
del cuidador, con una mayor limitacion para la realizacion de actividades fisicas y con una mayor
interferencia de la salud fisica en el trabajo y en otras actividades diarias (salud percibida y compo-
nentes fisicos del SF-12). Cuanto mas dependiente es el familiar mayor esfuerzo requiere que rea-
licen sus cuidadores. Si a un familiar hay que ayudarle a la hora de bafiarse, vestirse, comer, entrar
y salir de la cama, ir al servicio o hay que limpiarle porque es incontinente, el cuidador tiene que
realizar un gran esfuerzo diario en estas actividades y por lo tanto no resulta extrafio que su salud
fisica se vea afectada.

Asi mismo, ciertas caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores se asocian con su salud fisi-
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ca. Un mayor nivel educativo se asocia con una mejor percepcion global de la salud del cuidador y
unos mayores ingresos familiares con una mejor percepcion de la salud, una menor limitacion para
la realizacion de actividades fisicas y una menor interferencia de la salud fisica en el trabajo y en
otras actividades diarias. Estos resultados estan en consonancia con los encontrados en investiga-
ciones previas (Morrissey et al., 1990; Ory et al., 1999; Rose-Rego et al., 1998). Que los cuidadores
con mayor nivel educativo y mayor poder adquisitivo muestren una mejor salud puede ser debido a
que tienen un acceso mas facil a los distintos recursos sociosanitarios. Ademas, estos cuidadores
tienen un mayor conocimiento de las conductas que resultan saludables (e.g. hacer ejercicio fisico
moderada y diariamente, una variada y equilibrada alimentacion, etc.) y de aquellas otras conduc-
tas que resultan perjudiciales para la salud (e.g. consumo de alcohol y tabaco, falta de descanso,
etc.).

Cabe resefar, no obstante, que el valor predictivo de todas estas variables a la hora de explicar la
salud fisica de los cuidadores es limitado y siempre menor que en el caso del estado emocional. En
consonancia con estudios previos, los datos muestran una mayor capacidad de prediccion del esta-
do emocional que del estado fisico de los cuidadores, para el no se supera en ningun caso el 21%
de varianza explicada (que contrasta con el 429% vy, sobre todo, el 55% de varianza explicada a la
hora de predecir los niveles de ansiedad y depresion, respectivamente). A tenor de los resultados, los
modelos predictivos presentados serian mas potentes para la prediccion del estado emocional, y
especialmente para la prediccion de los niveles de depresion.

Los datos indican, en suma, que las variables asociadas al estado emocional son diferentes de las
asociadas a la salud fisica percibida del cuidador. La probleméatica emocional del cuidador esta aso-
ciada a caracteristicas del cuidador y no a caracteristicas de la situacion de cuidado. El deterioro de
la salud fisica del cuidador esta asociado principalmente a caracteristicas del cuidador pero también
a caracteristicas de la situacion de cuidado, ya que unos mayores niveles de dependencia de la per-
sona cuidada se asocian con una peor salud fisica del cuidador.

4.4.3. DIFERENCIAS ENTRE CUIDADORES DE MAYORES CON Y SIN
DETERIORO COGNITIVO

Tal vez uno de los resultados mas destacados, y en principio mas sorprendentes del estudio, sea la
ausencia de diferencias en el estado emocional y la salud fisica entre quienes cuidan de una persona
con osin deterioro cognitivo. La literatura previa informa de diferencias significativas en estas varia-
bles cuando se comparan a los cuidadores con la poblacion general (Kiecolt-Glaser, et al., 1991).
También informa de mayores problemas entre los cuidadores de personas con demencia que entre
otros tipos de cuidadores (Clipp y George, 1993; Gonzalez-Salvador et al., 1999; Ory et al,, 1999;
Valles et al., 1998), las cuales parecen relacionarse con los problemas de memoria y conducta inhe-
rentes a dicha enfermedad.

Las discrepancias en los resultados pueden deberse al empleo de unos criterios no tan estrictos
como los del presente estudio a la hora de definir a los cuidadores: se equiparan cuidadores for-



males (remunerados econdmicamente) e informales; basta con que los cuidadores digan que se
encargan del cuidado del familiar sin que se especifique si residen con él o si viven en distintos
domicilios (Ory et al., 1999; Valles et al., 1998); se equiparan cuidadores que cuidan de manera per-
manente al familiar y cuidadores que lo cuidan de manera esporadica (generalmente estableciendo
rotaciones con otros familiares) (Kiecolt-Glaser, et al., 1991); e incluso se llega a considerar cuida-
dores a personas que conviven con ancianos en el mismo domicilio, sin que se indiquen los niveles
de dependencia de estos ancianos (Clipp y George, 1993; Gonzalez-Salvador et al., 1999). El grupo
de cuidadores, como cualquier grupo, es heterogéneo por lo que se podrian estar estableciendo
comparaciones muy distintas. En este sentido hay que insistir en que en el presente estudio se eva-
[uan en todo caso cuidadores principales, que conviven en el mismo domicilio con el familiar al que
llevan cuidando de manera permanente durante al menos 6 meses. Ademas, cuando se establecen
comparaciones se va mas alla del mero diagnéstico y se controla la presencia o ausencia de dete-
rioro cognitivo en el mayor, eliminando asi la posibilidad de que aparezcan problemas cognitivos en
los mayores asignados al grupo sin tal, y viceversa. Es mas, hay que tener en cuenta que en todos
los casos se trata de mayores que presentan niveles al menos moderados de dependencia. De hecho
no existen diferencias significativas entre los grupos en este aspecto. Por todo ello, se puede hipo-
tetizar que cuando la dependencia del mayor es severa, tiende a tener efectos nocivos sobre la salud
fisica y especialmente sobre el estado emocional del cuidador, con independencia de que el mayor
presente o no deterioro cognitivo, con los consiguientes problemas de memoria y conducta.

4.4.4. APORTACIONES FUNDAMENTALES DEL ESTUDIO

Este primer estudio supone un analisis pormenorizado del estado de salud fisica y emocional de los
cuidadores informales en nuestro entorno sociocultural, utilizando para ello criterios de seleccion
bastante restrictivos, una muestra amplia de cuidadores y procedimientos de analisis de datos basa-
dos en la regresion multiple. Adicionalmente, el estudio informa detalladamente de las similitudes
y diferencias entre cuidadores informales de mayores con y sin deterioro cognitivo, asi como de las
variables asociadas a los problemas emocionales y de salud de los cuidadores.

Desde un punto de vista metodoldgico el estudio presenta una serie de caracteristicas que pueden
resultar de gran valor a la hora de determinar sus aportaciones. Asi, respecto a los participantes hay
que resefiar que se utilizaron criterios de inclusion muy restrictivos que aseguran que se trata de
cuidadores que se ocupan de personas mayores con ciertos niveles de dependencia y que requieren
asistencia para la realizacion de algunas (o con frecuencia bastantes) actividades basicas de la vida
diaria. Asi mismo es de destacar el tamafio muestral, que es superior al utilizado en la mayoria de
estudios con cuidadores. Respecto a las variables, conviene incidir en que el estudio analiza una
gran cantidad de variables; y lo que es mas importante, la seleccion de esas variables se ha guiado
por un modelo teorico de partida, algo que resulta esencial en investigaciones como la que aqui se
plantea. Respecto a los instrumentos de evaluacion utilizados, si bien constituyen una bateria muy
larga, hay que incidir en que se prestd especial atencion y cuidado para facilitar su aplicacion (e.g.
adaptacion del tamario de la letra...). Ademas la seleccion de los instrumentos se guio en todo
momento por el analisis de sus propiedades psicométricas. Finalmente, respecto al disefio y proce-
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dimiento conviene destacar la evaluacion de la bateria por parte de un grupo de expertos, y la rea-
lizacion de un estudio piloto previo. Asi mismo, cabe valorar la aplicacion individual de la bateria de
evaluacion y, desde el punto de vista de los analisis estadisticos, la utilizacion del analisis de regre-
sion a la hora de establecer predictores del estado emocional y fisico de los cuidadores, yendo mas
alla de los analisis meramente correlacionales que se han aplicado con frecuencia en este tipo de
estudios.

Esta primera fase del programa “Cémo mantener su bienestar” resulta de interés, tanto a nivel cientifi-
co y clinico como a nivel social, ya que el trabajo permite analizar la influencia de un estresor cronico,
como es el cuidado de un familiar mayor, en el bienestar fisico, psicolégico y social de los individuos,
determinando las principales necesidades y problemas de quienes se encuentran en esa situacion, y
estableciendo a la vez factores de vulnerabilidad y proteccion a los efectos de dicho estresor.

En definitiva, desde un punto de vista cientifico, esta fase de la presente investigacion posibilita el
estudio de las respuestas de estrés en situaciones de cuidado y el establecimiento de factores de vul-
nerabilidad y proteccion a sus efectos, algo que resulta esencial para comprender como las personas
se adaptan al estrés cronico y como éste puede aliviarse. Es inevitable experimentar cierto grado de
estrés en la vida y en las ocasiones apropiadas resulta beneficioso. No obstante, demasiado estrés
durante demasiado tiempo puede ser peligroso para la salud en general. Si se conoce cémo combatir
adecuadamente el estrés cronico, se podra prevenir la presencia de sus efectos perjudiciales.

Este estudio resulta especialmente relevante en una sociedad como la nuestra en progresivo enveje-
cimiento y con una creciente esperanza de vida, lo que hace que cada vez mas personas ocupen el
papel de cuidador, y que lo hagan por mas tiempo. Nuestro contexto sociocultural envejece y conti-
nuara inevitablemente envejeciendo. Parece conveniente que la sociedad se prepare suficientemente
ante este hecho: envejecemos y aunque muchos mayores seran autdbnomos y activos, crecera nota-
blemente el numero de personas prestadoras de ayuda a aquellos mayores que sean dependientes.
Cuando se producen situaciones de dependencia en los mayores es preciso ayudar a las familias en los
cuidados, de manera que se garantice el mejor cuidado posible. Este sera el objetivo de la sequnda fase
de la investigacion aqui descrita.

Tras una vida de desgaste en favor de los demads, parece justo esforzarse por ofrecer la mejor de las
atenciones en el tramo final de sus vidas. Cuidadores bien adaptados a su situacion, ayudaran, sin nin-
gun género de dudas, a proporcionar un buen apoyo a sus familiares mayores cuando éstos lo nece-
siten. Conocer cudles son las caracteristicas de los cuidadores, asi como sus necesidades (las areas en
que presentan un mayor deterioro o que les ocasionan mayores problemas) permitira ayudarles en la
dificil situacion en la que se encuentran, a la vez que posibilitara el establecimiento de medidas que
ayuden a paliar, en lo posible, su problematica mental y fisica, algo que resulta esencial si se tiene en
cuenta que, en nuestro entorno sociocultural, el cuidado de mayores dependientes esta en su inmen-
sa mayoria en manos de la familia, a través de los cuidadores informales. Los familiares cuidadores
constituyen, pues, un recurso social de primer orden que no debe, ni puede, ser descuidado.



Capitulo 5: Fase 2: Desarrollo y evaluacion
de la eficacia de un programa de
entrenamiento en manejo del estrés para
cuidadores






5.1. PLANTEAMIENTO Y OBJETIVOS

Los datos de la primera fase del programa mostraron la necesidad de proporcionar ayuda a los cui-
dadores para mejorar su estado emocional. Dicha ayuda, basandose en los datos de trabajos ante-
riores, habria de constituir una intervencion psicoterapéutica, que habria de cumplir dos condicio-
nes esenciales. En primer lugar, se hacia preciso que se tratara de un programa adaptado a las
necesidades especificas de los cuidadores, viendo qué areas se muestran mas afectadas, y conside-
rando aquellos factores que tienen un mayor efecto en dichas areas, para lo que se tomaron como
punto de referencia fundamental los hallazgos del estudio de la primera fase. Por otro lado, es nece-
sario adaptar las intervenciones a las circunstancias especificas de los cuidadores y en particular a
su escasez de tiempo, con objeto de no sobrecargarles aun mas, por lo que habra de tratarse en todo
caso de intervenciones breves y en las que se minimicen los contactos directos del cuidador con el
terapeuta. Finalmente, una vez disefiado un programa de estas caracteristicas se plantea la necesi-
dad de realizar una evaluacion rigurosa del mismo con objeto de establecer su eficacia y efectivi-
dad, teniendo en cuenta las pautas establecidas por distintas instituciones para la valoracién de los
tratamientos (cf. Chambless et al., 1998): evaluacion de los resultados con medidas estandarizadas,
utilizacion de grupos de control, evaluacion de seguimiento, aplicaciones protocolizadas de las
intervenciones, utilizacion de tamafios muestrales amplios, consideracion de abandonos y rechazos
en el analisis de los resultados, aleatorizacion en la asignacion de los participantes a los grupos,
valoracion de la implementacion de los programas, y control de la posible aplicacion de otras inter-
venciones, especialmente cuando se utilizan muestras de conveniencia.

Con vistas a la consecucion de estos objetivos el estudio previo habia proporcionado informacion
de gran valor que era preciso tomar en consideracion. Asi, habia mostrado que los principales pre-
dictores del estado emocional tenian que ver con conductas de los cuidadores (entendidas éstas en
su sentido mas amplio), lo que planteaba la intervencion terapéutica basada en la modificacion del
comportamiento como una alternativa a considerar. Por otra parte, el estudio indicaba que no es
preciso diferenciar entre cuidadores de mayores con o sin demencia cuando la dependencia es alta,
ya que ambos se encuentran en un estado emocional similar. Finalmente, los datos mostraban que
no se debe “patologizar" necesariamente al cuidador, ya que, si bien la mayoria de ellos se encuen-
tran afectados emocionalmente, hay un alto porcentaje de cuidadores que no presentan sintoma-
tologia emocional. Se trata de intervenir, de ayudar, a aquellos cuidadores que lo necesitan y no de
actuar de manera indiscriminada.

Ante esta situacion, esta sequnda fase del programa se plantea como objetivo general proporcionar
a los cuidadores principales de mayores dependientes que presentan un alto malestar emocional
estrategias eficaces para el manejo del estrés al que han de hacer frente vy, por ende, para la mejo-
ra de su estado emocional.

Este objetivo general se concreta en los siguientes objetivos especificos:

1. Disefio de un programa de intervencion psicologica para el manejo del estrés en cuidadores,
adaptado a sus necesidades y circunstancias especificas, tanto en sus contenidos como en
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su formato. Respecto al formato, y en un intento de maxima adaptacion a las circunstancias
del cuidador se plantean dos alternativas:

® Programa de intervencion cara a cara, breve.
® Programa de intervencion en formato de minimo contacto terapéutico.
2. Aplicacion y evaluacion de la eficacia del programa de manejo del estrés:

® Enla mejora del estado emocional de los cuidadores, considerando como variables prin-
cipales ansiedad y depresion. Se consideran ademds otras variables (estado emocional
general, salud fisica, salud mental, consumo de psicofarmacos, niveles de adaptacion)
para establecer el grado de generalizacion de los efectos a otras areas.

e Enlasvariables que median el estado emocional de los cuidadores, entre las que se inclu-
yen aquellas que hacen referencia a la evaluacion de la situacion de cuidado (carga sub-
jetiva) y los propios recursos personales del cuidador (autoestima, disposicion de apoyo
social y satisfaccion con el mismo, y estrategias de afrontamiento a la situacion de cui-
dado).

Para la determinacion de la eficacia se valoraran:

® |os efectos consequidos por el programa de manejo del estrés frente a un grupo control
en lista de espera.

e |os efectos conseguidos por el programa de manejo del estrés a lo largo del tiempo (con-
siderando periodos de seguimiento de hasta un afo).

e |os efectos diferenciales de los dos formatos de aplicacion del programa de intervencion
(esto es, cara a cara vs. minimo contacto terapéutico).

® |asignificacion clinica de los cambios obtenidos por el tratamiento.
3. Evaluacion de la implementacion y efectividad del programa, valorada a través de:

e |a adherencia al tratamiento (estimado mediante las tasas de rechazos, abandonos y
cumplimiento de tareas).

e |3 satisfaccion de los cuidadores con el tratamiento.

5.2. METODO

5.2.1. DISENO DEL PROGRAMA DE INTERVENCION

Para la construccion y disefio del tratamiento y sus contenidos se atendié en primer lugar a la revi-
sion bibliografica de las investigaciones previas de programas de tratamiento con cuidadores infor-



males de mayores dependientes con el objeto de conocer cudles eran sus objetivos mas habituales,
técnicas utilizadas, tipo de evaluaciones empleadas, eficacia de las intervenciones, etc.

Los datos de los estudios previos indican que son las intervenciones psicoterapéuticas las que mejo-
res efectos obtienen en la mejora del estado emocional de los cuidadores. Por otra parte, los datos
indican que las intervenciones individuales tienen un mayor impacto que las grupales, provocando
ademas menores tasas de rechazos y abandonos, y una mejor adherencia al tratamiento (Acton y
Kang, 2001; Brodaty et al, 2003; Thompson y Briggs, 2000; Vernooij-Dassen y Rikkert, 2004).

Asi mismo se tuvieron en cuenta los resultados del estudio previo sobre el malestar emocional de
los cuidadores de mayores dependientes en nuestro contexto ya que ofrece datos relevantes sobre
las variables que se asocian al malestar emocional de éstos. Tratando de modificar estas variables
asociadas se puede intentar consequir aminorar las consecuencias que implica la situacion de estrés
sobre los cuidadores.

En cuanto a sus contenidos, y tomando como referencia fundamental los hallazgos del estudio pre-
vio acerca de los factores predictores del estado emocional de los cuidadores se establecieron como
puntos clave a modificar los siguientes (véase Tabla 5.1):

(1) El'incremento del tiempo de ocio, para lo que se establecié un programa de incremento de
actividades gratificantes.

(2) La modificacion de la valoracion subjetiva de la situacion, y mas especificamente, disminu-
cion de la percepcion de carga. Para ello se utilizd como estrategia fundamental la reestruc-
turacion cognitiva.

3

El incremento de la satisfaccion con el apoyo social. El analisis cualitativo de la informacion
proporcionada por los cuidadores indicaba que esta falta de satisfaccion provenia con fre-
cuencia del hecho de no sentirse suficientemente ayudados, especialmente por parte de
otros familiares. Sin embargo, muchos cuidadores no solicitaban esa ayuda, bien porque
pensaban que “debia partir de ellos”, bien porque no sabian como hacerlo, o bien porque
cuando lo hacian solian terminar enzarzados en conflictos y discusiones. Por ello se consi-
derd oportuno introducir técnicas de entrenamiento en comunicacion asertiva.

(4

La mejora en la aplicacion de estrategias de afrontamiento a la situacion de cuidado, con una
disminucion de la utilizacion del afrontamiento centrado en las emociones, lo que lleva
implicito un aumento del afrontamiento centrado en el problema. Para conseguirlo se deci-
di¢ incluir entrenamiento en solucion de problemas, con objeto de proporcionar al cuidador
una estrategia para afrontar y resolver los numerosos problemas asociados directa o indi-
rectamente al cuidado.

(5) La mejora de la autoestima, para lo que se planted un programa especifico.

A estas técnicas se afladié una técnica de desactivacion general, que se introducia desde el princi-
pio del programa, y que tenia como objetivo proporcionar a los cuidadores una estrategia de con-
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trol rapido sobre los sintomas de ansiedad. Se seleccion6 el entrenamiento en control de la respira-
cién por su facilidad de aprendizaje y aplicacion. Ademas se proporcionaba informacion general
sobre el cuidado y sus efectos, centrada en el estado emocional del cuidador. No se incluia en cam-
bio informacion referida a habilidades de cuidado o a la situacion del mayor dependiente, ya que el
programa no se planteaba en ningin momento finalidades formativas.

De este modo, el programa de intervencion quedd compuesto por un total de siete modulos, a los
que se sumaria uno final de prevencion de recaidas.

TABLA 5.1.
Contenido del programa de intervencion “Como mantener su bienestar”

ASPECTO A MODIFICAR TECNICA

Informacion

Entrenamiento en control de la activacion

Tiempo de ocio Programacion de actividades gratificantes
Percepcion de carga Reestructuracion cognitiva

Satisfaccion con el apoyo social Entrenamiento en comunicacion asertiva

Estrategias de afrontamiento Entrenamiento en solucion de problemas

Autoestima Programa de mejora de la autoestima

Por lo que respecta a su formato, con objeto de ajustar el programa a las necesidades especificas
de los cuidadores se decidid crear dos formatos de aplicacion. El primero de ellos, formato de inter-
vencion cara a cara (CC) implicaba una intervencion terapéutica tradicional basada en el trata-
miento individual con contacto directo terapeuta-paciente. El sequndo, formato de minimo contac-
to terapéutico (MCT), se basa en el uso de manuales, material audiovisual, contactos telefonicos vy
sesiones esporadicas con el terapeuta. Este tipo de intervencion, que ha sido aplicada con éxito en
otros problemas, podria constituir una buena alternativa terapéutica en la intervencion con cuida-
dores, por disponer éstos de poco tiempo para asistir a las sesiones y encontrarse ya en una situa-
cion de sobrecarga. De hecho uno de los problemas repetidamente constatados en la intervencion
con cuidadores son las altas tasas de rechazo y abandono del tratamiento, relacionados en muchos
casos con la falta de tiempo y energia para asistir a las sesiones.

Ambos formatos de intervencion constaban de los mismos componentes (los anteriormente men-
cionados), difiriendo unicamente en el modo de aplicacion y en el contacto terapeuta-paciente: el
formato CC constaba de 8 sesiones, con una frecuencia semanal (lo que suponia una duracion total
del programa de dos meses), todas ellas en contacto con el terapeuta y con una duracion aproxi-
mada de 60 minutos; el formato de minimo contacto terapéutico se extendia también a lo largo de
8 sesiones (2 meses), constando de tres sesiones con el terapeuta (las sesiones 1, 5y 8) con una
duracion de unos 90 minutos, y adoptando el resto de sesiones el formato de trabajo individualiza-



do en casa con los materiales proporcionados en la sesion, complementado con contactos telefoni-
cos periodicos con el terapeuta.

La descripcion pormenorizada del programa en sus dos formatos de aplicacion puede encontrarse
en Crespo vy Lopez (2007).
5.2.2. PARTICIPANTES

La muestra estuvo constituida por cuidadores de familiares dependientes que cumplian los siguien-
tes criterios de inclusion:

e Ser mayor de 18 afios.

e Cuidar a una persona mayor de 60 aflos dependiente; se considera que una persona es
dependiente cuando presenta unas puntuaciones de 1 o mas en el indice Katz et al. (1963).

e Convivir de manera permanente en el mismo domicilio con la persona cuidada.

e Ser el cuidador Unico o principal de esa persona; se sigue el criterio empleado por la encues-
ta EDIS (1985) a la hora de considerar a una persona como cuidador: “convivir en el mismo
domicilio y manifestar expresamente ante el investigador que asumian la responsabilidad de
prestacion de cuidados”

e |levar cuidando al menos 6 meses.

e Presentar problemas emocionales, determinados por puntuaciones superiores a 9 en el BDI
(Beck et al., 1979) o puntuaciones superiores a 7 en el HAD-A (Zigmond y Snaith, 1983).

e Aceptacion por parte del cuidador de la participacion en el estudio.
Quedaron excluidos del estudio los cuidadores:

e Que presentaban condiciones que podian dificultar o imposibilitar la evaluacion (e.g. dete-
rioro cognitivo, analfabetismo, graves problemas auditivos o visuales...).

e (Con un trastorno, segun criterios DSM-IV, de adiciones, demencia, esquizofrenia u otros
trastornos psicoticos.

e Que se encontraban participando en algun tipo de intervencion psicolégica individual o gru-
pal, o en algun tipo de programa para cuidadores.

Se decidid incluir tan solo a cuidadores que presentaban problemas emocionales dado que el trata-
miento estaba dirigido a superar esta probleméatica y por tanto podia no ser del interés de aquellas
personas que, cuidando a un familiar, no veian afectados su estado de animo o sus niveles de ansie-
dad. Ademas asi se evitaban posibles efectos de suelo a la hora de comprobar la eficacia de las inter-
venciones. Los puntos de corte de 9 para el BDI y de 7 para el HAD-A no son ciertamente muy res-

FASE 2: DESARROLLO Y EVALUACION DE LA EFICACIA DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO...

123



PREMIOS IMSERSO "INFANTA CRISTINA" 2006 | El apoyo de los cuidadores de familias mayores...

—
N
N

trictivos, pero son aquellos que indican la posible presencia de problemas emocionales (Beck, Steer
y Garbin, 1988; Bjelland, Dahl, Haug y Neckelmann, 2002). Y no se debe olvidar que los cuidadores
tienden a subestimar sus problemas emocionales cuando cumplimentan cuestionarios de lapiz y
papel, pues se ha comprobado que presentan menores niveles de sintomatologia cuando se utilizan
este tipo de medidas que cuando son evaluados por entrevistadores entrenados empleando entre-
vistas diagndsticas (Gallagher et al., 1989). Se pretendia ayudar a todos los cuidadores que sufrian
un malestar emocional y no tanto a aquellos con un diagnostico preciso de trastornos de ansiedad
o del estado de animo.

Para la captacion de la muestra se contactd con cuidadores vinculados a diversas asociaciones e ins-
tituciones, que desarrollan programas dirigidos a personas mayores dependientes. Participaron en
el estudio cuidadores relacionados con diversos Centros de Salud, Servicios Sociales Municipales y
Asociaciones de Familiares.?

La muestra final del estudio estuvo constituida por 91 cuidadores de familiares mayores depen-
dientes.

5.2.3. DISENO Y VARIABLES

Se utilizé un diseno experimental multigrupo (3 grupos) con medidas repetidas con seis niveles (pre,
post y seguimientos de 1, 3, 6 y 12 meses) para los grupos experimentales, y dos niveles (pre, pos-
tratamiento) para el grupo control.

La variable independiente fue el programa de intervencion psicoldgica. Este programa dirigido a cui-
dadores de personas mayores dependientes, con el objetivo de mejorar su estado emocional, asume
tres niveles:

® Programa aplicado en formato cara a cara (CC).
® Programa aplicado en formato de minimo contacto terapéutico (MCT).
e Grupo control en lista de espera (CLE).

Para establecer la eficacia del programa en la mejora del estado emocional de los cuidadores se uti-
lizaron como variables dependientes principales las siguientes:

e Ansiedad

e Depresion

2) En concreto la muestra estuvo compuesta por cuidadores procedentes de los Centros de Salud de Chopera (Alco-
bendas), Pacifico (Madrid), Ventura Rodriguez (Madrid), la Unidad de Memoria del Hospital Gregorio Marafion
(Madrid), los Servicios Sociales del Ayuntamiento de Pozuelo de Alarcon, la Concejalia de la Mujer y del Mayor de
Collado Villalba, asi como de las asociaciones, AFA-Alcala de Henares, AFA-Pozuelo y AFA-Las Rozas.



A estas se afiadieron otras variables dependientes con objeto de establecer el grado de generaliza-
cion de los efectos del tratamiento a otras areas. Estas fueron:

e Salud mental.

e Salud fisica.

® |nadaptacion.

e Tasas de ingesta de psicofarmacos.

También se evaluaron una serie de variables que pueden mediar el efecto sobre las variables depen-
dientes, en concreto:

e Sobrecarga subjetiva.

® Autoestima.

e Estrategias de afrontamiento al cuidado.

® Apoyo social y satisfaccion con el apoyo social.

Asi mismo y con objeto de establecer la efectividad del programa vy la adherencia al mismo se eva-
luaron:

e Tasas de abandono del tratamiento.
e Cumplimiento de tareas.
e Satisfaccion con el tratamiento.

Finalmente, se consideraron como posibles variables contaminadoras la asignacion de los partici-
pantes a las distintas condiciones experimentales y de control, el terapeuta que llevaba a cabo las
intervenciones, asi como caracteristicas sociodemograficas del cuidador, caracteristicas de la perso-
na cuidada y variables relacionadas con la situacidén de cuidado. A continuacion se describen los
procedimientos utilizados para controlar cada una de ellas.

e Asignacion de los participantes a las condiciones experimentales y de control: Los sujetos de
los dos formatos del programa de manejo del estrés (cara a cara y minimo contacto tera-
péutico) y los del grupo control en lista de espera fueron asignados a esas tres condiciones
mediante aleatorizacion. Para esto se utilizo el programa informatico "Randomization.com”
(http://www.randomization.com). En una primera aleatorizacion se asigno a los profesiona-
les que estaban en contacto con los cuidadores (trabajadores sociales, enfermeras, médicos,
psicologos) al grupo de minimo contacto terapéutico o al grupo cara a cara. Asi, si un pro-
fesional era asignado al grupo cara a cara tan solo podia ofrecer este tipo de formato de tra-
tamiento a los cuidadores y si por el contrario era asignado al grupo de minimo contacto
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Unicamente podia ofrecer este tipo de intervencion. En una segunda aleatorizacion se asig-
no a los cuidadores que habian aceptado participar en el estudio al grupo de tratamiento
inmediato o al grupo de lista de espera.

La ideacion suicida era criterio de exclusion de los pacientes aleatorizados al grupo de mini-
mo contacto terapéutico. Esto mismo ocurre en programas de biblioterapia donde no pare-
ce ético tratar a pacientes con riesgo de suicidio en programas de escaso o nulo contacto
con un terapeuta (Cuijpers, 1997; Jamison y Scogin, 1995; Woody, MclLean, Taylor y Koch,
1999).

e [l efecto del terapeuta se controld por constancia. Asi, la evaluacion de linea base, el trata-
miento y los sequimientos de todos los participantes en la investigacion fueron llevados a
cabo por uno de los autores del presente trabajo (J.L).

e \Variables sociodemograficas y de cuidado: pudieran ser variables contaminadoras las distin-
tas caracteristicas relacionadas tanto con la persona que cuida (i.e. edad, género, estado civil,
nivel de educacion, situacion laboral y centro de procedencia), como caracteristicas de la
persona cuidada (i.e. edad, género, deterioro cognitivo, enfermedades diagnosticadas y nivel
de dependencia). Ademas, pudieran ser variables contaminadoras elementos relacionados
con la situacion de cuidado (i.e. meses como cuidador, horas dedicadas a cuidar, parentesco,
numero de personas a las que cuida, colectivos de los que recibe ayuda, servicios de ayuda
formal utilizados, relacion afectiva con el familiar y razones para ser cuidador). Para evitar
que estas variables se distribuyesen de manera significativamente diversa se realizd una
asignacion aleatoria de los participantes a las distintas condiciones experimentales y de con-
trol. Pero en los casos en que la aleatorizacion no evito la presencia de diferencias significa-
tivas entre los grupos éstas se controlaron estadisticamente en los analisis de resultados.

5.2.4. MATERIALES E INSTRUMENTOS

5.2.4.1. Materiales e instrumentos de evaluacion

También en este caso se aplicd una bateria de evaluacion amplia con la que se obtenia informacion
de los distintos aspectos planteados en los modelos de estrés de referencia. En concreto, y tras valo-
rar el cumplimiento de los criterios de inclusion, se evaluaban las variables contextuales y las carac-
teristicas de la situacion, las variables mediadoras de los efectos del cuidado (entre las que se con-
sideraban tanto aquellas que hacian referencia a la valoracién que el cuidador hace de su situacion
como a sus recursos personales) y, finalmente, las variables dependientes o de resultado, en las que
se especifican los principales efectos de la situacion de cuidado incluyendo datos sobre el grado de
alteracion o inadaptacion que éstos generan en el cuidador. Asi mismo se incluyeron especifica-
mente instrumentos para la evaluacion de la implementacion del programa de intervencion, los
cuales se aplicaban unicamente una vez finalizado éste. Todas estas variables, asi como los instru-
mentos utilizados para evaluar cada una de ellas aparecen resumidos en la Tabla 5.2.



TABLA 5.2.

Variables e instrumentos de evaluacion

VARIABLES INSTRUMENTOS
CRITERIOS DE Grado de dependencia (punto de corte 1) indice Katz
INCLUSION
VARIABLES Caracteristicas sociodemograficas Disefio propio
CONTEXTUALES (cuidador y persona cuidada)
CARACTERISTICAS  Caracteristicas del apoyo Disefio propio

DE LA SITUACION

Deterioro cognitivo

Escala de Incapacidad Mental de la Cruz
Roja (CRM)

VARIABLES Carga subjetiva Escala de Carga del cuidador (CBI)
MEDIADORAS Autoestima Escala de Autoestima de Rosenberg

Apoyo social (disponibilidad y satisfaccion)  Cuestionario de Apoyo Social (Forma Breve)

de Saranson

Estrategias de afrontamiento del cuidado COPE Abreviado
VARIABLES Ansiedad HAD (Subescala Ansiedad)
DEPENDIENTES /  Depresion Inventario Depresion de Beck (BDI)
RESULTADO Estado emocional general y consumo de Disefio propio

psicofarmacos

Salud mental v fisica SF-12

Adaptacion Escala Inadaptacion de Echeburua
IMPLEMENTACION ~ Satisfaccion con el tratamiento CsQ-8

DEL TRATAMIENTO

En cuanto a su formato, la evaluacion de los cuidadores se realizd a través de dos medios diferen-
tes: entrevista con el cuidador, y bateria de autoinformes cumplimentados por los participantes. Por
consiguiente, se recoge informacion en los distintos momentos de medida tanto de manera autoa-
plicada como heteroaplicada, siendo mas numerosos los datos aportados por el propio cuidador a
través de diversos autoinformes.

En cuanto a los instrumento heteroaplicados, se diseid una entrevista especificamente para este
estudio. Fue aplicada de manera individual por parte del terapeuta. Se pretendia obtener informa-
cion sobre la inclusion o no de los cuidadores en la investigacion, asi como datos sociodemografi-
cos del cuidador y de la persona cuidada, historia previa y actual de cuidados, dependencia y dete-
rioro cognitivo del mayor, apoyo social, posibilidad de institucionalizaciéon y consumo de
psicofarmacos. Como muy acertadamente indican Mittelman et al. (1997) aunque las evaluaciones
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incluyan instrumentos estructurados, conviene llevar a cabo las diversas entrevistas teniendo en
cuenta que resulta vital escuchar cuidadosamente los problemas de los cuidadores. Dentro del for-
mato de entrevista se incluyeron diversas pruebas de evaluacion que se aplicaron en el orden
siguiente:

Q Cuestionario de variables sociodemograficas y de historia de cuidado

Se utilizé esencialmente el mismo cuestionario de disefio propio de la Fase 1 del estudio. Este cues-
tionario incluia preguntas sobre:

a) Caracteristicas sociodemograficas del cuidador.
b) Caracteristicas de las personas mayores atendidas.

¢) Caracteristicas generales de la situacion de cuidado.

Q Indice de Katz (Katz Index of Activities of Daily Living) (Katz et al., 1963)

Se utilizé la misma version del cuestionario que en la Fase 1.

Q Escala de la Cruz Roja de incapacidad mental (CRM) (Guillén y Garcia, 1972)

Se utilizé la misma version del cuestionario que en la Fase 1.

Q Version del Cuestionario de apoyo social de Saranson (Social Support Questionaire, Short
Form-Revised, SSQSR) (Saranson et al.,1987)

De la version espafiola que aparece en el trabajo de Saranson (1999), basada en el cuestionario de
12 items que este mismo autor disefid para poblacion anglosajona (Saranson et al., 1987), se selec-
cionaron para el presente estudio 6 items, al comprobar en una investigacion previa (Lopez, Crespo,
Arinero, Gomez y Lopez-Arrieta, 2005) que estos items explicaban suficiente cantidad de las varian-
zas de cantidad de apoyos y de la satisfaccion con dichos apoyos.

Por su parte la bateria de instrumentos de autoinforme incluia las siguientes pruebas, que se pre-
sentan segun su orden de aplicacion:

Q Escala de autoestima (Rosenberg, 1965)

Se utilizé la misma version del cuestionario que en la Fase 1.

Q Subescala de ansiedad de la Escala hospitalaria de ansiedad y depresion (Hospital Anxiety
and Depression Scale, HAD) (Zigmond y Snaith, 1983)

Se utilizd la misma version del cuestionario que en la Fase 1.



Q Inventario de depresion de Beck (Beck Depression Inventory, BDI) (Beck et al., 1979)

Se utilizé la misma version del cuestionario que en la Fase 1.

Q Cuestionario de salud SF-12 (12-Item Short-Form Health Survey) (Ware, Kosinski y Keller,
1996)

El Cuestionario de Salud SF-12 es la version reducida del Cuestionario de Salud SF-36 (Ware y Sher-
bourne, 1992). En dos escalas, con puntuaciones que oscilan de 0 a 100, se mide la salud fisica vy la
salud mental. Puntuaciones altas indican una mejor valoracion del propio estado de salud por parte
del sujeto, siendo para poblacién adulta unas buenas puntuaciones todas aquellas que se encuen-
tren por encima de 50 (Gandek et al., 1998). Sus 12 items recogen una valoracion personal de la
salud; el grado en que la salud limita las actividades fisicas tales como el subir escaleras o el reali-
zar esfuerzos moderados, el tiempo que el sujeto se ha encontrado calmado y tranquilo, lleno de
energia, desanimado vy triste y, por ultimo, el grado en que la salud fisica, los problemas emociona-
les y el dolor interfieren en el trabajo, actividades sociales y actividades cotidianas. Se utilizé la ver-
sion del Instituto Municipal de Investigacion Médica, validada para poblacion espafiola (Gandek et
al,, 1998).

Los componentes fisicos del SF-12 muestran una fiabilidad test-retest de 0,89 y una validez de 0,67,
mientras que los componentes mentales muestran una fiabilidad test-retest de 0,76 y una validez
de 0,97 (Ware et al.,, 1996)

Q Escala de la carga del cuidador (Caregiver Burden Interview, CBI) (Zarit et al., 1980)

Se utilizo la misma version del cuestionario que en la Fase 1.

Q Cuestionario COPE abreviado (Brief-COPE Inventory) (Carver, 1997)

Se utilizé la misma version del cuestionario que en la Fase 1. No obstante, en este caso se tuvieron
en cuenta unicamente los tres factores generales de afrontamiento a la situacion de cuidado de una
persona dependiente previamente identificados (Lopez, Crespo, Arinero et al., 2004): afrontamiento
centrado en las emociones, centrado en el problema y busqueda de trascendencia.

Q Escala de inadaptacion (Echeburda, Corral y Fernandez-Montalvo, 2000)

Escala breve de 6 items que evalua el grado de inadaptacion a la vida cotidiana. Es decir, el grado
(0-nada, 5-muchisimo) en el que los problemas actuales del sujeto afectan a cinco areas de funcio-
namiento (su trabajo, vida social, tiempo libre, relacion de pareja, vida familiar), asi como una esti-
macion general del grado de afectacion en su vida. Mayores puntuaciones indican mayor grado de
afectacion o inadaptacion en los distintos ambitos de la vida diaria.

Validada con poblacion espafola clinica y normativa, y sensible al cambio terapéutico, muestra una
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adecuada consistencia interna con un alfa de Cronbach de 0,94. Con un punto de corte de 12, que
diferenciaba entre adaptacion e inadaptacion, se obtuvo una especificidad del 86% y una sensibili-
dad del 100%. Mientras que para cada una de las seis subescalas un punto de corte de 2 implicaba
una eficacia diagnostica igual o superior al 90% (Echeburua et al., 2000).

QO Cuestionario de satisfaccion con el tratamiento (Client Satisfaction Questionnaire-8 items,
CSQ-8) (Larsen, Atkinson, Hargreaves y Nguyen, 1979)

Escala de 8 items que trata de evaluar la percepcion que el paciente tiene del tratamiento recibido
una vez que éste ha concluido. Es la escala estandarizada mas utilizada para valorar la satisfaccion
con los servicios recibidos por los pacientes, es de facil comprension y de rapida contestacion. Pun-
tuaciones mas altas indican un mayor grado de satisfaccion con el tratamiento. Se utilizd, unica-
mente en el postratamiento, con pequefias modificaciones, la version que Roberts y Attkinson
(1983) realizaron para poblacion hispana.

Con unas adecuadas propiedades psicométricas, su consistencia interna oscila entre 0,86 y 0,94.
Como prueba de su validez concurrente se ha comprobado que presenta altas correlaciones con la
percepcion global que los pacientes tienen de la mejoria de su sintomatologia y con las valoracio-
nes de los terapeutas sobre los progresos de sus pacientes. Asi mismo el CSQ-8 correlaciona nega-
tivamente con la probabilidad de abandonar el tratamiento y con el haber recibido otros trata-
mientos con anterioridad. Es decir, los mas satisfechos abandonan con mayor dificultad los
tratamientos y quienes han participado de tratamientos previos muestran una menor satisfaccion
con el tratamiento actual (Lunnen y Ogles, 1998; Roberts y Attkinson, 1983).

5.2.4.2. Materiales utilizados en el tratamiento

Se elabord un contrato terapéutico con el fin de consolidar la relacion terapéutica, en el que se
especificaba la periodicidad de los encuentros, la confidencialidad de los datos y el compromiso por
parte de terapeuta y paciente a asistir reqular y activamente a las sesiones.

En el formato cara a cara, al finalizar cada sesion, se ofrecia a los pacientes un material didactico
que resumia las ideas discutidas ese dia y se entregaban los autorregistros a rellenar en casa antes
de la proxima sesion. En el formato de minimo contacto terapéutico se le ofrecia el material didac-
tico de la sesion, asi como los materiales y autorregistros que debian trabajar en casa antes del
siguiente encuentro.

A lo largo del proceso de intervencion, tanto en sesion como en casa, los participantes en el pro-
grama de control del estrés, debian cumplimentar una serie de autorregistros:

Q Autorregistro de control de respiracion: Diario de respiracion.

U Autorregistros de actividades gratificantes: Listado de actividades agradables; Actividades sema-



nales agradables mas importantes; Seguimiento semanal de actividades agradables y del estado
de animo. Registro mensual de actividades agradables y estado de animo.

U Autorregistro de situaciones problematicas.

O Autorregistro de solucién de problemas.

Q Autorregistro S-P-C: El Modelo Situacion-Pensamientos-Consecuencias: Diario de pensamientos.

O Autorregistro S-P-C-D El Modelo Situacién-Pensamientos-Consecuencias-Discusion: Diario de
pensamientos completo.

O Autorregistro de comunicacion asertiva: Practica de asertividad.

Se elaboro también una cinta de audio, que se grabo especificamente para esta investigacion, en Ia
que se ofrecian las instrucciones precisas para la realizacion de los tres ejercicios propuestos de
control de la activacion. Asi los participantes al iniciarse en la practica de la respiracion tan solo
tenian que escuchar el ejercicio grabado para practicarlo en su casa.

5.2.5. PROCEDIMIENTO

Para la evaluacion del programa de intervencion disefiado se llevaron a cabo los siguientes pasos:

1.

Estudio piloto: Una vez disefiado el tratamiento y elaborados los materiales e instrumentos
se realizd un estudio piloto (n= 4; 2 formato cara a cara y 2 formato de minimo contacto
terapéutico) para ver el funcionamiento de los dos formatos del programa de control de
estrés. Asi mismo se consultd a un grupo de expertos bien en situaciones de estrés, bien en
cuidadores de mayores dependientes. Recogiendo las sugerencias e indicaciones surgidas
tanto en el estudio piloto como de la consulta de expertos se revisaron los tratamientos ele-
gidos, modificando la asignacion de tareas en ciertas sesiones, el disefio de algunos auto-
rregistros y el tiempo estimado de ejecucion de ciertas actividades.

Las principales modificaciones en la evaluacion fueron las de incluir el cuestionario COPE en
la bateria de autoinformes, asi como un item sobre la percepcion de autocuidado de los cui-
dadores. Se ofrecid a los cuidadores del formato de minimo contacto el material de trabajo
en una carpeta de anillas donde se le entregaban uUnicamente los materiales a trabajar en
casa hasta la siguiente sesion en lugar de ofrecerle un libro con todos los materiales al ini-
cio del tratamiento, tal y como se hizo en el estudio piloto. También se simplificaron los
entrenamientos en solucion de problemas y comunicacion asertiva, al reducir parte de los
ejercicios de estas dos técnicas de intervencion que se pretendian realizar en sesion. En cam-
bio, se amplio el tiempo dedicado a la reestructuracion cognitiva. Por ultimo, se decidi¢ asig-
nar como tarea para casa parte de los ejercicios de mejora de la autoestima que inicialmen-
te estaban disefiados para ser realizados en sesion.
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2. Captacidn de los participantes y asignacion a los grupos: se contactd con profesionales vin-

culados a diversas asociaciones e instituciones, que desarrollan programas dirigidos a per-
sonas mayores dependientes. Participaron en el estudio profesionales (i.e. enfermeras, médi-
cos, trabajadores sociales y psicologos) procedentes de Centros de Salud, Servicios Sociales
Municipales y Asociaciones de Familiares que captaron a cuidadores interesados en partici-
par en el estudio. Estos profesionales eran quienes ofrecian la intervencion a los cuidadores
con los que estaban en contacto y que a su juicio presentaban una cierta problematica emo-
cional.

Una vez que el cuidador aceptaba participar en el programa se entraba en contacto con €l
para concertar un primer encuentro. En funcion de la aleatorizacion previa, este encuentro
constituia la primera sesion de tratamiento o una evaluacion previa en lista de espera. En
cualquier caso en esta sesion se comprobaba que el sujeto cumplia efectivamente los crite-
rios de inclusion en el programa de tratamiento, especialmente si presentaba problemas
emocionales (determinados a través de puntuaciones superiores a 9 en el BDI o superiores a
7 en el HAD-A).

No se disponen de datos de todos los cuidadores que rechazaron el ofrecimiento de los pro-
fesionales de participar en el presente estudio, pero se tiene constancia de que no formaron
parte del estudio al rechazar el tratamiento o cumplir alguno de los criterios de exclusion,
32 cuidadores por:

Motivo Ne de sujetos
No convivir con el familiar en el mismo domicilio 4
No ser el unico o principal responsable del cuidado del enfermo .......oneecnmeeerecenns 2
No presentar problemas emocionales (no cumple BDI>9 0 HAD-A>7) ...ccoommmmmrrmmmnrrreeeens 1
Analfabetismo funcional 5
En tratamiento psicoldgico individual o grupal 2
Problemas de salud propios 1
Empeoramiento de la salud del mayor 4
Falta de tiempo 7
Falta de una persona con la que dejar al familiar mayor 2
No querer participar por distintos motivos 4
TOTAL 32

De los 91 sujetos que aceptaron inicialmente participar en el estudio, 39 fueron inicialmen-
te asignados al grupo control en lista de espera, 24 al grupo de tratamiento cara a cara 'y 28
al de minimo contacto terapéutico. Con posterioridad, los cuidadores del grupo en lista de
espera pasaron a formar parte de los grupos de tratamiento. Sin embargo, cinco no pudie-
ron ser tratados conforme al protocolo de intervencion disefiado para el presente estudio
por imposibilidad de completar todas las sesiones de tratamiento en su centro de referencia.
No obstante se decidid por motivos éticos ofrecer un tratamiento a estos cuidadores que se
encontraban en lista de espera. Asi sus datos tan solo se incorporaron a los analisis de grupo
de lista de espera. Los 34 restantes se asignaron a los dos grupos de tratamiento: 18 al de



intervencion cara a cara, y 16 al de minimo contacto terapéutico. En consecuencia, fueron
86 cuidadores a los que se les pudieron ofrecer los dos formatos de intervencion conforme
al disefio previsto, 42 en el formato cara a cara y 44 en el de minimo contacto terapéutico
(véase Figura 5.1.).

FIGURA 5.1.
Esquema del proceso de aleatorizacion

Grupo Control Lista de Espera 39 )

Grupo Intervencion Cara a Cara 24 18 49

Grupo Minimo Contacto Terapéutico 28 16 44
91 34 86

Evaluacion pretratamiento: el terapeuta que aplicaba las intervenciones, y que por lo tanto
no era ciego al tipo de intervencion, llevo a cabo las distintas evaluaciones pretratamiento.
No obstante la mayoria de las medidas se obtenian a través de autoinformes cumplimenta-
dos por el propio cuidador, y de esta manera estaban mucho menos sujetas a los sesgos del
entrevistador que las medidas obtenidas a través de entrevistas. Ademas la investigacion
previa ha demostrado que en un estudio aleatorizado incluso cuando los entrevistadores son
ciegos a las condiciones de los entrevistados, el 86% de ellos puede establecer con bastan-
te precision si los sujetos entrevistados han recibido o no psicoterapia (Carroll, Rounsaville
y Nich, 1994). Ademas hay que tener en cuenta que los instrumentos de evaluacion de lapiz
y papel estan poco sujetos a la influencia del entrevistador (Silliman et al., 1990) y que las
evaluaciones realizadas por los mismos profesionales que van a llevar a cabo las interven-
ciones son vistas positivamente por los cuidadores (Mittelman, Roth, Coon y Haley, 2004).

Tras una breve presentacion del terapeuta y de las condiciones experimentales: confidencia-
lidad, duracién, formato, lugar... se procedia a la evaluacion pretratamiento. Durante cin-
cuenta minutos se llevaba a cabo la entrevista y se aplicaban las pruebas de autoinforme en
el orden resefiado anteriormente, constituyendo la mayor parte de la primera sesion de tra-
tamiento en el caso de las condiciones experimentales, y la sesion en lista de espera en esa
condicion de control. Cuando los participantes no podian cumplimentar todos los autoin-
formes se les encomendaba la realizacion de éstos en casa tan pronto como fuese posible y
en todo caso antes de que transcurriese una semana desde ese primer encuentro. Con estos
datos se aplicaban los criterios de inclusion y en caso de no cumplirlos se remitia a los suje-
tos a las instituciones oportunas en coordinacion con los profesionales por quienes habian
sido derivados para su evaluacion. Generalmente se ofrecia informacion de grupos de auto-
ayuda y asociaciones de familiares de enfermos.

Tratamiento: La intervencion en las dos condiciones experimentales se prolongaba a lo largo
de dos meses. Pero el numero de contactos con el terapeuta no era idéntico, oscilando entre
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tres encuentros en el caso del minimo contacto terapéutico y ocho en el caso del formato
cara a cara. En la intervencion en formato de minimo contacto terapéutico se realizaban 3
sesiones individuales de 90 minutos de duracion, con un intervalo de cuatro semanas entre
una y otra sesién. Asi mismo se establecian 3 contactos telefonicos de unos 10 minutos de
duracion, uno entre la sequnda vy la tercera semana, otro antes de la cuarta semanay el ulti-
mo entre la sexta y la séptima semana. En la intervencion en formato cara a cara se produ-
cian 8 sesiones semanales individuales de 60 minutos de duracién. Las Tablas 5.3. y 5.4.
muestran un resumen de los distintos programas de intervencion (cf. Crespo y Lopez, 2007).

TABLA 5.3.
Resumen del programa de intervencion cara a cara.
N° SESION ;
DURACION CONTENIDO DE LA SESION
Presentacion y evaluacion
1 ® Presentacion.
(60 minutos) ® Explicacion de las metas del programa.

e Cumplimentacién de entrevista y cuestionarios.

Comprendiendo la tension del cuidador. Psicoeducacion y control de la activacion
® Revision de tareas.

Establecimiento de un contrato terapéutico.

Explicacion de las distintas causas de tension en el cuidador.

Entrenamiento en control de la respiracion.

Explicacion de los derechos del cuidador.
e Resumen de la sesion.

Tareas:
#9 Ejercitar y registrar el control de la respiracion.

2
(60 minutos)

Incremento de actividades placenteras (1)
e Revision de tareas.

® |dentificando nuestro estado de animo.
e Explicacion de los factores que influyen en nuestro estado de dnimo.
® [ncremento de actividades gratificantes.
3 ® Entrenamiento en control de la respiracion.
(60 minutos) e Resumen de la sesion.
Tareas:
#9 Ejercitar y registrar el control de la respiracion.
#9 Registro conjunto de estado de animo y actividades agradables.
#9 Elaboracion de listado de situaciones problematicas.
Incremento de actividades placenteras (I1) y Solucion de problemas (1)
134 ® Revision de tareas.
® Nuevas actividades agradables.
e Solucidn de problemas.
4 e Control de la respiracion.
(60 minutos) e Resumen de la sesion.

Tareas:
#9 Ejercitar y registrar el control de la respiracién.
#9 Registro conjunto de estado de animo y actividades agradables.
#9 Practica de la solucion de problemas del problema abordado en sesion y plantea-
miento de solucion de un nuevo problema.




Ne SESION ,
DURACION CONTENIDO DE LA SESION

El modelo Situacion, Pensamiento, y Consecuencias (S-P-C)
® Revision de tareas.
® Nuevas actividades agradables.
e Explicacion del modelo SPC.

5 e Control de la respiracion.
(60 minutos) e Resumen de la sesion.
Tareas:

#v Completar registros S-P-C.
# Ejercitar y registrar el control de la respiracion.
# Ejercitar el incremento de actividades placenteras.

Reevaluacion cognitiva y Comunicacion asertiva (1)
e Revision de tareas.
® Reevaluacion cognitiva.
® Tipos de comunicacion: pasiva, asertiva y agresiva.
® Practica de la comunicacion asertiva.
e Control de la respiracion.
® Resumen de la sesion.
Tareas:
#5 Completar hojas S-P-C-Discusién- Nuevos pensamientos y consecuencias.
#9 Practica de la asertividad.
# Ejercitar y registrar el control de la respiracion.

6
(60 minutos)

Comunicacion asertiva (I1) y mejora de la Autoestima
® Revision de tareas.
Reevaluacion cognitiva del sentimiento de culpa.
Practica de la comunicacion asertiva.
Mejora de la autoestima.
7 Control de la respiracion.
(60 minutos) e Resumen de la sesion.
Tareas:
# Ejercicio de mejora de la autoestima.
#9 Completar hojas S-P-C-Discusion- Nuevos pensamientos y consecuencias.
#9 Practica de la asertividad.
#9 Ejercitar y registrar el control de la respiracion.

Revision, Prevencion de problemas futuros y conclusion
8 e Revision de tareas.
(60 minutos) ® Repaso de habilidades aprendidas y prevencién de problemas futuros.

® Evaluacion del tratamiento. Cumplimentacion de entrevista y cuestionarios.

TABLA 5.4.
Resumen del programa de intervencion de minimo contacto terapéutico
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Ne SESION .
DURACION CONTENIDO DE LA SESION

Presentacion, evaluacion y control de la activacion
® Presentacion.

Explicacion de las metas del programa.

Cumplimentacion de entrevista y cuestionarios.

Entrenamiento en control de la respiracion.

Resumen de la sesion.

1
(90 minutos)
CON TERAPEUTA
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N° SESION )
DURACION CONTENIDO DE LA SESION

Tareas:
# Ejercitar y registrar el control de la respiracién.

Comprendiendo la tension del cuidador. Psicoeducacion y control de la activacion
® Revision de tareas.

Establecimiento de un contrato terapéutico.

Explicacion de las distintas causas de tension en el cuidador.

Explicacion de los derechos del cuidador.

Identificando nuestro estado de animo.

Explicacion de los factores que influyen en nuestro estado de animo.

Entrenamiento en control de la respiracion.

® Resumen de la sesion.

Tareas:

#9 Ejercitar y registrar el control de la respiracion.

2
(60 minutos)
EN CASA

© Contacto telefonico entre ambas sesiones

Incremento de actividades placenteras (1)
® Revision de tareas.
® [ncremento de actividades gratificantes.
e Entrenamiento en control de la respiracion.
® Resumen de la sesion.
Tareas:
#9 Ejercitar y registrar el control de la respiracion.
#9 Registro conjunto de estado de 4nimo y actividades agradables.
#5 Elaboracion de listado de situaciones problematicas.

3
(60 minutos)
EN CASA

© Contacto telefonico entre ambas sesiones

Incremento de actividades placenteras (I1) y Solucion de problemas (1)
® Revision de tareas.

Nuevas actividades agradables.

Solucién de problemas.

Control de la respiracion.

Resumen de la sesion.

Tareas:

#9 Ejercitar y registrar el control de la respiracion.

#9 Registro conjunto de estado de 4nimo y actividades agradables.

#9 Practica de la solucion de problemas de problemas.

4
(60 minutos)
EN CASA

Repaso del incremento de actividades placenteras y control de la activacion

Introduccion a la Reevaluacion cognitiva y comunicacion asertiva
® Revision de tareas.

5 ® Reevaluacion cognitiva.
(90 minutos) e Entrenamiento en asertividad.
CON TERAPEUTA ® Resumen de la sesion.

Tareas:
#5 Completar registros S-P-C.
#9 Ejercitar y registrar el control de la respiracion.
#9 Ejercitar el incremento de actividades placenteras.




N° SESION CONTENIDO DE LA SESION

DURACION
Reevaluacion cognitiva y Comunicacion asertiva
e Revision de tareas.
® Reevaluacion cognitiva.
® Tipos de comunicacion: pasiva, asertiva y agresiva.
6 ® Practica de la comunicacion asertiva.
(60 minutos) e Control de la respiracion.
EN CASA ® Resumen de la sesion.
Tareas:
#v Completar hojas S-P-C-Discusion- Nuevos pensamientos y consecuencias.
# Practica de la asertividad.
#9 Ejercitar y registrar el control de la respiracion.
® Contacto telefonico entre ambas sesiones
Comunicacion asertiva y mejora de la Autoestima
® Revision de tareas.
e Reevaluacion cognitiva del sentimiento de culpa.
® Practica de la comunicacion asertiva.
7 ® Mejora de la autoestima.
(60 minutos) e Control de la respiracion.
EN CASA ® Resumen de la sesion.
Tareas:
#9 Ejercicio de mejora de la autoestima.
#5 Completar hojas S-P-C-Discusién.
#9 Practica de la asertividad.
#9 Ejercitar y registrar el control de la respiracion.
Repaso de la reestructuracion cognitiva, practica de la asertividad y mejora de la
8 autoestima. Repaso global y prevencion de problemas futuros. Evaluacion final

® Revision de tareas.

® Repaso de habilidades aprendidas y prevencién de problemas futuros.
e Evaluacion del tratamiento.

e Cumplimentacién de entrevista y cuestionarios.

(90 minutos)
CON TERAPEUTA

5. Evaluacidn post-tratamiento: tras las intervenciones se procedia a evaluar a los participan-
tes de las distintas modalidades terapéuticas con la misma entrevista pretratamiento, a
excepcion de las preguntas explicitas relativas al tiempo que lleva desempefiando el rol de
cuidador, diagnostico del familiar, género y edad del familiar, parentesco, edad, estado civil
y nivel de estudios del propio cuidador, tipo de convivencia con el familiar y relacion afecti-
va previa. También se volvieron a cumplimentar los autoinformes del pretratamiento, a los
que se anadia el autoinforme de satisfaccion con el tratamiento CSQ-8. En el caso del grupo
control se procedia a una segunda evaluacion similar a la descrita para los grupos experi-
mentales con la Unica diferencia de que no cumplimentaban el instrumento de satisfaccion
con el tratamiento pues no procedia preguntar a estos cuidadores por su satisfaccion con
un tratamiento que todavia no habian comenzado a recibir.

6. Seguimientos: las intervenciones con cuidadores pueden requerir de un cierto tiempo antes
de que los resultados sean evidentes. Incorporando tan sélo medidas pre y post-tratamien-
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to no se ofrece tiempo suficiente a los cuidadores para interiorizar los contenidos de las
intervenciones y poner suficientemente en practica las habilidades aprendidas (Cooke et al.,
2001; Pusey y Richards, 2001; Sérensen et al., 2002). Por todo lo anterior, se realizaron medi-
ciones repetidas de sequimientos al cabo de 1, 3, 6 y 12 meses.

Para no sobregarcar y fatigar a los cuidadores, en las evaluaciones de sequimiento de 1y 3
meses, se procedid a la cumplimentacion unicamente del BDI y del HAD-A, garantizando de
esta manera un seguimiento de la problematica emocional de los participantes.

En las evaluaciones de seguimiento de 6 y 12 meses se evaluaba a los participantes con la
misma entrevista del postratamiento, asi como mediante los siguientes autoinformes:

e Escala de Autoestima de Rosenberg (version espafola Echeburta y Corral, 1988).

e Subescala de Ansiedad (HAD-A) (version espafiola Caro e lbafez, 1992).

® Inventario de Depresion de Beck (BDI) (version espafiola Vazquez y Sanz, 1991).

e Cuestionario de Salud fisica y mental SF-12 (version espafola Gandek et al., 1998).
e Escala de la Carga del cuidador de Zarit (version espafiola Martin et al., 1996).

e COPE Abreviado (version espafola Crespo y Lopez, 2003).

e Escala de inadaptacion (Echeburda et al., 2000).

5.2.6. ANALISIS DE DATOS

Los datos perdidos, siempre y cuando no superasen el 15% del total del autoinforme, se reempla-
zaron por los datos obtenidos por esos mismos sujetos en la medida inmediatamente anterior.

Asi mismo se realiz6 un analisis por intencion de tratar de manera que se incluyeron en los analisis
de eficacia de la intervencidn a todos los cuidadores que iniciaron los tratamientos. Es decir, todo
sujeto que inicia el tratamiento se incluye en los analisis. Asi, en el caso de los abandonos se man-
tienen en el post-tratamiento y seguimientos todos los datos de su ultimo momento de medida
registrado. Se mantienen los valores del pretratamiento cuando los cuidadores abandonan sin con-
cluir el tratamiento y los del ultimo seguimiento cuando abandonan una vez concluido el trata-
miento (Kazdin, 1998). La practica habitual entre los investigadores con cuidadores informales que
utilizan el analisis por intencion de tratar es menos conservadora ya que incluye unicamente los
datos de quienes han terminado los tratamientos (Burgio et al, 2003, Gitlin et al., 2001; Hébert et
al., 1994; van den Heuvel et al., 2000) o de quienes han asistido al menos al 75% de las sesiones de
tratamiento (Mohide et al., 1990). Por otro lado, la aplicacion de la intencion de tratar no puede, sin
embargo, evitar que aquellos participantes de la lista de espera que dejaron sin cumplimentar algu-
no de los autoinformes en el primer momento de medida tengan esos datos como valores perdidos.

Como paso previo a la determinacién de la eficacia de los programas de intervencién se analizo la
homogeneidad de los grupos, siguiendo dos procedimientos diferentes: uno considerando los dos
grupos experimentales y el grupo control (en el que el grupo cara a cara estaba compuesto por 24
cuidadores, el de minimo contacto por 28 y el de lista de espera por 39), y otro considerando todos



los cuidadores que habian recibido cada uno de los formatos de intervencion y en el que se consi-
deraron unicamente los dos grupos experimentales (esto es, el grupo cara a cara compuesto por 42
cuidadores y el de minimo contacto por 44). El analisis de la homogeneidad de los grupos se reali-
z6 sobre las caracteristicas sociodemograficas del cuidador y de la persona cuidada, las caracteris-
ticas relacionadas con el cuidado, y las variables mediadoras y dependientes, utilizando pruebas de
%% en el caso de las variables cualitativas y ANOVAs de medidas independientes cuando se trataba
de variables cuantitativas, teniendo en este ultimo caso en cuenta la normalidad de los datos
mediante las pruebas de Kolmogorov-Smirnov y Shapiro-Wilk y la homogeneidad de las varianzas
mediante la prueba de Levene.

Para determinar la eficacia del tratamiento se analizd si el tratamiento consigue mejores efectos que
el grupo control en lista de espera, si los participantes mejoraban a lo largo del tiempo, y por ulti-
mo si existian diferencias en funcion del formato de tratamiento.

Con el objetivo de determinar si el tratamiento es mejor que el grupo control, tratando asi de com-
probar si es mejor el tratamiento que el mero paso del tiempo, se realizaron en el caso de las varia-
bles cuantitativas ANOVAs y ANCOVAs de un factor (tipo de intervencion) de cada una de las pun-
tuaciones en el postratamiento de las variables mediadoras y dependientes continuas, utilizando en
los ANCOVAs como covarianza el valor de la evaluacion pretratamiento. En el caso de las ANOVAs,
para los analisis post-hoc se utilizé la prueba DMS en los casos que se cumplia la igualdad de
varianzas y Games-Howel cuando no se cumplia. Mientras que en el caso de encontrarse diferen-
cias significativas en los ANCOVAs se analizaban los grupos dos a dos mediante nuevos ANCOVAs.
Con el mismo objetivo de determinar si algun tipo de tratamiento es mejor que el grupo control en
las variables cualitativas se realizaron pruebas de x? en este sequndo momento de medida.

Para analizar los cambios pre-post se realizaron ANOVAs de medidas repetidas en un disefio mixto
con un factor intergrupo con tres niveles (correspondientes a los dos formatos de intervencion vy al
grupo control), y un factor intrasujeto con dos niveles (medidas pre y postratamiento).

En sequndo lugar y para determinar si los participantes de las intervenciones mejoraban a lo largo
del tiempo se realizo un ANOVA de dos factores con medidas repetidas para cada una de las varia-
bles mediadoras y dependientes, teniendo un factor intergrupo (dos niveles: grupo cara a cara y
minimo contacto) y un factor intrasujeto. EI factor intrasujeto constaba de seis niveles para las
variables ansiedad y depresion y de cuatro niveles para el resto de las variables analizadas. Se com-
probo el supuesto la esfericidad mediante la prueba de Mauchly. Para cada una de los ANOVAs con
medidas repetidas se calcularon las diferencias intergrupos e intrasujeto, asi como el efecto de la
interaccion del tiempo vy el tipo de tratamiento. En todas las ocasiones se utilizé la correccion de
Bonferroni para comparaciones multiples y cuando no se cumplia el supuesto de esfericidad se uti-
lizaba la correccion de Huynh-Feldt. Como el objetivo era evaluar si habia diferencias a lo largo del
tiempo se prestaba atencion a las diferencias intrasujeto.

En tercer lugar, y para comprobar si existen diferencias en funcién del formato de tratamiento se
atendia a las diferencias intergrupos y a las interacciones entre tiempo vy tipo de tratamiento obte-
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nidas en los distintos ANOVAs de medidas repetidas efectuadas. Asi mismo se realizaron ANCOVAs de
un factor (tipo de intervencion) de cada una de las variables dependientes continuas, utilizando como
covarianza el valor de la evaluacion pretratamiento, para los distintos momentos de evaluacion post-
tratamiento y sequimientos. Con este mismo objetivo se realizaron pruebas de c2 en los distintos
momentos de medida para ver la diferencia en los tipos de psicofarmacos utilizados y frecuencia de
uso de los mismos.

Para establecer la significacién clinica de los cambios obtenidos se realizaron pruebas de x? conside-
rando quienes presentan o no problemas de adaptacion (Escala de Inadaptacion de Echeburda >12),
posible trastorno de ansiedad (HAD>10), o posible caso de depresion (BDI>18) en los distintos
momentos de medida. Asi mismo se calculo el riesgo relativo de presentar problemas de un grupo
experimental en comparacion con el otro en los distintos momentos de medida. Ademas se calcularon
las proporciones relacionadas de McNemar con el objetivo de comprobar si el porcentaje de proble-
mas es el mismo o diferente en el pretratamiento y los distintos momentos posteriores de medida.

Este analisis se complemento con el calculo del tamafo de efecto del cambio conseguido en las prin-
cipales variables dependientes analizadas, esto es, ansiedad, depresion e inadaptacion.

Finalmente, para establecer la efectividad del programa de intervencion se procedio a valorar la adhe-
rencia al tratamiento para lo que se realizaron pruebas de x? entre los dos grupos observando las dife-
rencias en los abandonos a lo largo del programa. Con este mismo objetivo se analizaron las posibles
diferencias intergrupos en el cumplimiento de las tareas mediante un ANOVA de un factor. Por ultimo
se realizé un analisis de la satisfaccion de los cuidadores con el programa de intervencion en sus dos
formatos diferentes a través de un ANOVA de un factor para la satisfaccion con la intervencion, medi-
da a través del CSQ-8.

5.3. RESULTADOS

5.3.1. CARACTERIZACION DE LA MUESTRA

La mayoria de los cuidadores que participaron en el estudio son mujeres (89,5%), estan casados
(74,4%), no trabajan fuera del hogar (52,2%) (i.e. son amas de casa, jubilados o en paro), tienen estu-
dios de sequndo grado o primer ciclo (29,1%) y su edad oscila entre los 29 y los 80 afios (M= 53,30,
DT= 11,31), siendo las personas de edad media (41-60 afios) el principal grupo de cuidadores (60,2%).

La mayor parte de los cuidadores (53,5%) proceden de los centros de salud de Chopera y Ventura
Rodriguez (areas de salud VV y VI de la Comunidad de Madrid, respectivamente), asi como de la Aso-
ciacion de Familiares de enfermos de Alzheimer de Alcald de Henares. Aunque un 45,4% de los cuida-
dores tienen alguna vinculacion con asociaciones de familiares, ninguno de ellos se encuentra en tra-
tamiento individual o grupal en el momento del presente estudio, ni en la asociacion ni fuera de ella,
tal y como exigen los criterios de inclusion. Se trata mas bien de cuidadores que cuando estan vincu-
lados a alguna de las asociaciones de referencia tienen una minima relacion con ellas.



Por su parte, los receptores de la ayuda tiene una edad media de 77,59 afios (DT= 8,35), con un rango
que va de los 60 a los 95 afios, siendo el grupo de mayores que se encuentra en la década de los 70
afos quienes constituyen casi la mitad de las personas cuidadas (48,8%). Las mujeres no solo predo-
minan muy ampliamente entre la poblacidn que presta ayuda informal, sino también entre quienes la
reciben (69,8%).

La mayoria de las personas que reciben los cuidados de sus familiares tienen una dependencia severa
(67,4%). La incidencia de necesidad de asistencia es especialmente importante en dos dreas: la lim-
pieza corporal y el hecho de vestirse. Unicamente un 7,7% de las personas cuidadas no necesita nin-
guna ayuda ni de supervision en la ducha o bafio y tan solo un 11% se viste sin necesidad de ningun
tipo de asistencia. El resto de los mayores necesitan de algun tipo de supervision, direccion o ayuda
personal a la hora de bafiarse, ducharse o vestirse (véase Figura 5.2.).

Son muchas menos las personas que necesitan ayuda para levantarse de la cama o de una silla, o
para alimentarse. Practicamente la mitad de los mayores atendidos por los cuidadores de la mues-
tra (49,5%), se alimentan solos, sin necesitar ayuda siquiera para cortar la carne, y se levantan por
sus propios medios. Pero no debe olvidarse que un 48,4% de los mayores si que necesitan ayuda o
supervision para entrar y salir de la cama, el 14,19% reciben ayuda en la alimentacién, un 33,1% es
incontinente o la supervision le ayuda a controlar, y un 11% ya no va al aseo para la eliminacion de
heces.

FIGURA 5.2.
Areas y niveles de asistencia requerida (n

91)

ALIMENTACION
Necesita ayuda para alimentarse
Recibe ayuda para cortar la carne

Se alimenta solo, sin ayuda | ]

CONTROL DE ESFINTERES |

La supervision (e.g. pafales) le ayuda a controlar |

Tiene accidentes de forma ocasional

Controla los esfinteres por completo |

LEVANTARSE |

No sale de la cama

Entra y sale de la cama con ayuda

Se levanta de la cama o la silla sin ayuda | ]
IR AL ASEO
No va al aseo para la eliminacion de heces
Recibe ayuda para ir al servicio o limpiarse

Va al aseo y se limpia solo | ]

VESTIRSE |

Recibe ayuda para coger la ropa o vestirse |
Recibe ayuda para atarse los cordones

Coge la ropa y se viste sin ayuda |

LAVADO Y DUCHA |

Recibe ayuda para méas de una parte corporal |

Recibe ayuda en una parte de su cuerpo

No recibe ayuda en el bafio
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La dependencia fisica se ve en numerosas ocasiones complicada por el deterioro cognitivo de los
mayores. De hecho un 57,1% de las personas cuidadas padecen Alzheimer como enfermedad prin-
cipal, y las demencias en general afectan al 80,2% de la muestra. Pero el deterioro cognitivo en
numerosas ocasiones (33,7%) es muy leve, generando una desorientacion en el tiempo en el mayor,
que mantiene una conversacion posible, pero no perfecta. Con todo, Unicamente un 19,8% de los
mayores se encuentran totalmente normales a nivel cognitivo o muestran una ligera desorientacién
en el tiempo, siendo en estos casos algun tipo de enfermedad fisica la causante de su dependencia.

Respecto a los cuidados que brindan los datos indican que se trata de una tarea que requiere una
gran dedicacion. Asi los cuidadores dedican una media de 97,82 horas semanales (DT= 60,75), es
decir unas 14 horas diarias. Ciertamente un 20,9% de la muestra atienden al familiar un niimero
reducido de horas (entre 1y 28 semanales, que equivalen a no mas de 4 horas diarias), pero es
importante destacar que la mayoria de los cuidadores (58%) dedican mas de 8 horas al dia, mas de
una jornada laboral habitual, a cuidar a sus familiares. Incluso gran parte de los cuidadores (37,2%)
atienden al familiar practicamente todas las horas del dia y de la noche (entre 18 y 24 diarias).

Esta situacion altamente demandante no es nueva para los cuidadores, ya que llevan desempefan-
do su rol una media de unos 66 meses (DT= 77,17), es decir 5 afios y medio. De hecho, un 20,9% de
los cuidadores lleva cuidando a sus familiares 8 afios 0 mas y tan solo 12,8% de todos ellos han
atendido al mayor dependiente entre 6y 12 meses.

La mayoria de los cuidadores "Unicamente” atienden a un familiar pero no debe olvidarse que una
tercera parte de ellos (36%) tienen que cuidar a mas de una persona, con lo que la situacion puede
volverse aun mas estresante.

Los cuidadores son principalmente hijos de las personas mayores dependientes (62,85%), aunque en
numerosas ocasiones (30,2%) los mayores son atendidos por sus parejas.

Probablemente ser cuidador es aun mas dificil cuando no se cuenta con ayudas de otras personas
o instituciones. Esto ocurre en porcentajes importantes de los cuidadores pues una cuarta parte de
ellos (26,7%) perciben que no tienen ningun tipo de ayuda informal (i.e. familiares, amigos o veci-
nos) y casi la mitad (47,7%) no reciben ayuda formal (i.e. centro de dia, ayuda a domicilio, estancia
temporal en residencia o telealarma). Y en ocasiones la situacion es aun peor ya que un 18,5% de
los cuidadores se perciben como la Unica persona que atiende a su familiar mayor dependiente, es
decir, sin ayuda de ningun tipo, ni formal, ni informal.

Quienes si que cuentan con ayuda de otros, la reciben principalmente de sus familiares (59,3%) en
el caso de la ayuda informal, y de algun tipo de ayuda a domicilio (45,3%) en el caso de la ayuda
formal.

Resulta esperanzador comprobar que un porcentaje importante de cuidadores (45,3%) considera
que su relacion con el mayor era de gran intimidad y afecto antes de necesitar de su ayuda y super-
vision. Y en la mayoria de los casos (64%) la relacion no cambia tras tener que cuidarle. Esto facili-
ta sin duda la tarea a desempefiar por parte de los cuidadores. Pero no debe olvidarse que mas de



una cuarta parte de ellos considera que su relacion era problematica o cuando menos distante y fria
antes de cuidar al mayor, y que en un 20,9% de las ocasiones la relacion con el mayor se ha dete-
riorado después de que comenzasen los cuidados. De hecho, tan solo en un 15,1% de los casos la
relacion entre cuidador y persona cuidada ha mejorado desde que uno atiende al otro.

Aunque la atencion del mayor se asume por diversos motivos, el 48,8% de los cuidadores asisten a
sus familiares por iniciativa propia y el 40,7% consideran que esa es su obligacion. Por consiguien-
te, parece que los cuidadores desempefian su rol tanto porque ellos asi lo desean, como por el hecho
de sentirse obligados moralmente o de otra manera a atender a su familiar.

Por lo que respecta a las variables mediadoras de los efectos del cuidado, se observa que la per-
cepcion de sobrecarga es muy elevada, pues en la Escala de la carga del cuidador la puntuacion
media de carga es de 65,5 (DT=13,2) lo cual informa de niveles de sobrecarga intensa en los parti-
cipantes de este estudio. En un andlisis mas pormenorizado se observa que un 90% de los cuida-
dores experimentan importantes pensamientos de sentirse sobrecargados (véase Figura 5.3.).

Aunque los cuidadores se encuentren moderadamente satisfechos con la ayuda social que reciben
(M= 12,12, DT=3,68), lo cierto es que la cantidad de ayuda recibida es mas bien escasa (M=5,95,
DT=4,47). Tienen una modesta consideracion de si mismos, pues la media de su autoestima es de
28,64, que se situa justo por debajo del punto de corte de 29 propuesto por Ward (1977).

En cuanto a los modos de afrontamiento de su situacién, segun los propios cuidadores con fre-
cuencia tratan de encontrar consuelo en sus creencias espirituales o afrontan el problema con
estrategias centradas en dicho problema (i.e. planificando, aceptando lo sucedido, buscando apoyo
social, etc.). En menor medida utilizan estrategias centradas en las emociones (i.e. negando los pro-
blemas, ventilando sus emociones, autoculpabilizandose, etc.).

FIGURA 5.3.
Porcentajes de cuidadores con distintos niveles de sobrecarga (n = 91)
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En cuanto a las variables dependientes, tal y como requerian los criterios de inclusion, todos los par-
ticipantes presentan problemas emocionales y fisicos de diversa indole. De hecho, tanto la media de
ansiedad como de depresion de los cuidadores se encuentran por encima de los puntos de corte que
indican la presencia de estos problemas emocionales.

Un 70% de los cuidadores presenta problemas del estado de animo (véase Figura 5.4.). Aunque tan
solo un 6% del total de cuidadores alcancen el rango mas extremo de la depresion, lo cierto es que
si afiadimos el 29% de cuidadores con depresion moderada, quedan por encima del punto de corte
que parece indicar posibles problemas clinicos del estado de animo mas de un tercio del conjunto
de la muestra.

FIGURA 5.4.
Porcentajes de cuidadores con distintos niveles de depresion (n = 91)
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Algo similar ocurre en el caso de los problemas de ansiedad donde mds de tres cuartas partes del
total de cuidadores padecen esta problemdtica. Gran parte de los cuidadores se sienten tensos e
inquietos en numerosas ocasiones (véase Figura 5.5.)

FIGURA 5.5.
Porcentajes de cuidadores con distintos niveles de ansiedad (n = 91)

18%

82%

[[] Ausencia de problemas de ansiedad

Presencia de problemas de
ansiedad




Tanto que un 46,5% de los cuidadores consumen algun tipo de ansiolitico. La mayoria de ellos con-
sumen diariamente bromazepam, lorazepam o algun otro tipo de benzodiacepina. Son asi mismo
muchos los cuidadores (19,8%) que consumen algun tipo de medicamento antidepresivo, general-
mente inhibidores de la recaptacion de la serotonina. Quienes toman algun tipo de psicofarmacos
(54,7%), lo suelen hacer diariamente (39,5% del total de cuidadores) e ingieren una media 14,94
miligramos diarios. Este porcentaje se encuentra muy por encima del consumo de la poblacion
general espafola (12%) (de la Cruz et al., 2001) e incluso por encima del consumo detectado por
otros estudios realizados con poblacion cuidadora (19-28%) (George y Gwyter, 1986; Grafstrém et
al,, 1992; Vallés et al., 1998), pero no hay que olvidar que aqui se incluyen Unicamente cuidadores
afectados emocionalmente.

Hay que sefalar que los cuidadores no perciben que su salud fisica esté muy afectada, ya que la
puntuacion media del SF-12 en la salud fisica (M= 50,39, DT=8,95) es practicamente igual a las pun-
tuaciones medias de la poblacion general espafiola (M= 49,9, DT=9). Pero pese a esta aparente for-
taleza, si que se encuentran peor que la mayoria de los espafioles cuando se les pide que evaluen
su salud mental. Asi, mientras la media general de la salud mental es de 51,8 (DT=9) (Gandek et al.,
1998), los cuidadores tan sélo presentan una media de 36,59 (DT=11,9).

Tal es su problematica que no resulta extrafio detectar que su vida cotidiana se encuentra afecta-
da. Asi la puntuacion media en la escala de inadaptacion (M=17, DT= 6,39) se encuentra bastante
por encima del punto de corte de 12 que indica problemas en la vida cotidiana. Las areas que se ven
mas afectadas por los diversos problemas de los cuidadores son en este orden el tiempo libre, la vida
social y la relacion de pareja. Es bastante comprensible que unos cuidadores que dedican a sus fami-
liares gran parte de su tiempo y energias no dispongan de muchas ocasiones para realizar sus acti-
vidades de ocio habituales en los ratos libres o para cultivar sus relaciones sociales o de pareja. Y
mas alla de la afectacion de estas areas concretas se encuentra afectada de manera también muy
importante la vida de los cuidadores en general, esto es, de una manera global.

5.3.2. ANALISIS DE LA HOMOGENEIDAD DE LOS GRUPOS

Antes de llevar a cabo el analisis de la eficacia del tratamiento, se precisa determinar si existen dife-
rencias significativas entre los distintos grupos en las caracteristicas del cuidador, de las personas
mayores dependientes y de la situacion de cuidado, en las variables mediadoras o dependientes, ya
que de ser asi podrian afectar a los resultados.

Este analisis reveld que no existian apenas diferencias significativas entre los grupos en ninguna de
las variables estudiadas, ni cuando se consideraron los tres grupos (i.e. grupo control, grupo inter-
vencion cara a cara y grupo de minimo contacto terapéutico), ni cuando se consideraron los dos
grupos experimentales (i.e. ambos formatos de tratamiento). En ambos casos, unicamente se encon-
traron diferencias significativas en funcion de los centros de procedencia de los cuidadores, y en
funcion del diagnostico de los mayores a los que se atiende, lo que podria relacionarse con el sis-
tema de aleatorizacion utilizado. No obstante, estas diferencias desaparecen, respectivamente,
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cuando se agrupa a los cuidadores en funcion de estar vinculado o0 no a una asociacion de familia-
res (elemento que podria establecer diferencias importantes entre los cuidadores), o cuando se
agrupan los diagndsticos del familiar bajo categorias amplias de demencia vs. enfermedad fisica
(véase Tablas 5.5.y 5.6.).

TABLA 5.5.
Diferencias significativas en el pretratamiento entre los cuidadores del grupo control
en lista de espera (CLE), del grupo de intervencion cara a cara (CC) y el de minimo
contacto terapéutico (MCT).

CLE cc MCT Contrastes
(n = 39) (n = 24) (n = 28)
Centro de procedencia (%)
Chopera, Centro de Salud 10,3 41,7 28,6
AFA Alcala - 37,5 14,3
Ventura, Centro de Salud 17,9 12,5 3,6
AFA Alcobendas 17,9 42 -
Villalba, Concejalia Mujer y Mayor 10,3 - 17,9 x%g = 75,93
AFA Las Rozas 7.7 - 7.1
Servicios Sociales Pozuelo 10,3 42 7.1
AFA Pozuelo 12,8 - 3,6
Pacifico, Centro de Salud - - 17,9
AFA Getafe 12,8 - -
Vinculacion a asociaciones (%) 51,3 41,7 25 %%, =468
Diagnostico del familiar (%)
Alzheimer 55,3 58,3 59,3
Otras demencias 23,7 4.2 33,3
Enf. Osteomusculares 13,2 4,2 7.4
Enf. Respiratorias y Cardiovasculares 2,6 12,5 - X%, = 2787
Parkinson - 12,5 -
Enf. Neuronales - 8,3 -
Otras (Diabetes y Cancer) 53 - -
Tipo enfermedad del familiar (%)
Demencia 76,9 75 89,3 2 _ 213
Enfermedad fisica 23,1 25 10,7 X2 =2
" p<.001
TABLA 5.6.

Diferencias significativas en el pretratamiento entre los cuidadores del grupo de intervencion
cara a cara (CC) y el de minimo contacto terapéutico (MCT)

cC MCT

(n = 42) (n = 44) Contrastes

Centro de procedencia (%)
Chopera, Centro de Salud 333 18,2
AFA Alcala 21,4 9,1




cc MCT Contrastes
(n = 42) (n = 44)
Ventura, Centro de Salud 19 6,8
AFA Alcobendas 19 -
Villalba, Concejalia Mujer y Mayor - 18,2 x2ig = 37,14%
AFA Las Rozas - 15,9
Servicios Sociales Pozuelo 4.8 9,1
AFA Pozuelo 2,4 1.4
Pacifico, Centro de Salud - "4
Vinculacion a asociaciones (%) 46,7 39,1 %% =130
Diagndstico del familiar (%)
Alzheimer 63,4 51,2
Otras demencias 49 34,9
Enf. Osteomusculares 9,8 9,3
Enf. Respiratorias y Cardiovasculares 9,8 - X% = 21,24™
Parkinson 7.3 -
Enf. Neuronales 49 -
Otras (Diabetes y Cancer) - 4,7
Tipo enfermedad del familiar (%)
Demencia 73,8 86,4 2 _91a
Enfermedad fisica 26,2 13,6 X =2

p<.001

5.3.3. ANALISIS DE LA EFICACIA DEL PROGRAMA DE INTERVENCION

Para la determinacion de la eficacia del programa de intervencién se fueron planteando una serie

de preguntas secuenciales.

5.3.3.1 ¢Es el tratamiento mejor que el no tratamiento?

Para contestar a esta pregunta se analizaron las diferencias entre las puntuaciones en la evaluacion
postratamiento (o segundo momento de medida en el caso del grupo control) en las distintas varia-

bles dependientes, y los cambios pre-post en esas mismas variables (véase Figuras 5.6 a 5.11)
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FIGURA 5.6.
Evolucion pre-post de los niveles de ansiedad en los tres grupos (n = 91)
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Evolucion pre-post de los niveles de depresion en los tres grupos (n = 91)

FIGURA 5.7.
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FIGURA 5.8.

Evolucion pre-post de los niveles de salud mental en los tres grupos (n = 91)
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FIGURA 5.9.
Evolucion pre-post de los niveles de salud fisica en los tres grupos (n = 91)

Evolucion pre-post de los porcentajes (%) de cuidadores que consumen psicofarmacos en los
tres grupos (n = 91)
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El andlisis de las diferencias en las puntuaciones en el sequndo momento de medida mediante las
correspondientes ANOVAs de medidas independientes, cuando se trataba de variables cuantitativas,
y pruebas de x? para las variables cualitativas (que aparecen resumidos en la Tabla 5.7.), mostrd
diferencias significativas en ansiedad, depresion, salud mental y consumo de ansioliticos.

TABLA 5.7.
Analisis de las diferencias entre los tres grupos en las variables dependientes
en la evaluacion postratamiento (n = 91)

Contrastes Significacion

Ansiedad F[z,gs} = 10,049t p<0,001
Depresion F oee) = 9385 p<0,007
Salud mental F[z,gs} = 5402t p<0,006
Salud fisica F e8) = 0,360 n.s.
Inadaptacion Foeg = 2912 n.s.
Ingesta de Psicofarmacos x%,=4,028 ns.
Tipo

Antidepresivos x?%,= 0,147 n.s.
Ansioliticos x2,=7514 p<0,023
Frecuencia X% 6=7398 n.s.

1 No se cumple el supuesto de homogeneidad de las varianzas

Asi, los niveles de ansiedad son significativamente menores en el grupo cara a cara que en el grupo
de lista de espera (Games-Howell= -4,298, p<0,001).

La sintomatologia depresiva por su parte es significativamente menor en el grupo cara a cara que
en el grupo de lista de espera (DMS= -9,067, p<0,001).

Por su parte la salud mental es significativamente mejor en el grupo de minimo contacto que en el
grupo de lista de espera (DMS=8,247, p<0,05), siendo el consumo de ansioliticos superior en el
grupo control que en los grupos experimentales.

Cuando se tiene en cuenta la medida inicial (mediante los correspondientes ANCOVAs) se mantie-
nen algunos de los resultados ya reflejados en los ANOVAs postratamiento: ansiedad, depresion, y
salud mental. Pero surgen nuevas diferencias significativas que antes no aparecian, en concreto en
la variable inadaptacion.

Asi, los niveles de ansiedad son significativamente menores en ambos grupos experimentales que
en la lista de espera (F1, s0) = 52,696, p<0,001, para cara a cara; Fi, 64y = 7,953, p<0,05, para minimo
contacto terapéutico).

Algo similar ocurre con los niveles de depresion. Estos son significativamente mejores en ambos
grupos experimentales que en el grupo control (Fu, e0) = 39,768, p<0,001, para cara a cara; F, o4 =
5,860, p<0,05, para minimo contacto terapéutico).



Por su parte, la salud mental, muestra mejores niveles en el grupo cara a cara (F(, 49= 4,297, p<0,05)
y en el minimo contacto (Fy, 4 = 6,612, p<0,05) en comparacion con la lista de espera.

Por todo lo anterior no resulta extrafio que el grupo cara a cara muestre una mejor adaptacion, esto
es, una menor influencia negativa en diversos aspectos de la vida cotidiana, que la lista de espera
(FU. 44) =6,268, p<0,05)

Asi mismo, el porcentaje de cuidadores que consume psicofarmacos es menor en ambos grupos
experimentales que en la lista de espera.

Se puede concluir, en suma, que el programa de intervencion, en sus dos formatos, consigue mejo-
rar las condiciones emocionales de los cuidadores de tal modo que cuando se comparan sus pun-
tuaciones con las de los participantes en el grupo control de lista de espera aparecen diferencias
significativas que no se daban en la evaluacion inicial en ansiedad, depresion, salud mental, consu-
mo de psicofarmacos y niveles de inadaptacion. Estas mejorias no se consiguen en cambio en salud
fisica, que es la unica variable dependiente que no se ve modificada de modo significativo por la
intervencion.

Para analizar los cambios entre la evaluacidn pre y postratamiento se llevaron a cabo diversos ANO-
VAs de medidas repetidas en un disefio mixto con un factor intergrupo (tres niveles: formato cara
a cara, minimo contacto terapéutico y lista de espera) y un factor intrasujeto (dos niveles: pre y pos-
tratamiento). Estos analisis mostraron, tal y como se observa en la Tabla 5.8., que se producen
numerosas mejorias en los cuidadores a lo largo del tiempo. De hecho se producen diferencias intra-
sujeto en todas las variables a excepcion de la salud fisica.

TABLA 5.8.
Analisis de las diferencias entre las medidas pre y post en los tres
grupos en las variables dependientes (n = 91)

Contrastes Significacion
Ansiedad
Tratamiento F (288 = 2,805 n.s.
Tiempo F (1,89 = 31,631 p<0,001
Interaccion tiempo x tratamiento F (288)= 18,808 p<0,001
Depresion
Tratamiento F 288 = 1,748 n.s.
Tiempo F (1.88) = 23,610 p<0,001
Interaccion tiempo x tratamiento F (288 = 25,303 p<0,001
Salud fisica
Tratamiento F 272 = 0,202 n.s.
Tiempo Fuz=2177 n.s.

Interaccion tiempo x tratamiento F (.72 = 2,570 n.s.
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Contrastes Significacion

Salud mental

Tratamiento F 72 = 2,742 n.s.
Tiempo F 72 =29719 p<0,001
Interaccion tiempo x tratamiento F (2720 =1,496 n.s.
Inadaptacion

Tratamiento F (2720 = 0,930 ns.
Tiempo F (1720 = 10,137 p<0,002
Interaccion tiempo x tratamiento F (2720 = 3,182 p<0,047

En concreto, se produce una clarisima disminucion de la ansiedad (tq3 = 6,094, p<0,001) y la depre-
sion (tws = 5,013, p<0,001) en el grupo cara a cara, asi como una reduccion significativa de la ansie-
dad en el grupo de minimo contacto (tp) = 2,084, p<0,05). Por el contrario en la lista de espera, el
mero paso del tiempo mantiene los niveles de ansiedad e incrementa la depresion de los cuidado-
res, sin que, eso si, se alcance la significacion estadistica. Asi pues, son los dos formatos de trata-
miento, y especialmente el formato cara a cara, quienes contribuyen a que se encuentren diferen-
cias significativas en los sujetos en estas dos variables

La salud mental mejora significativamente en las dos condiciones experimentales: grupo cara a cara
(ts) = -4,248, p<0,01) y minimo contacto terapéutico (w7 =-3,35, p<0,01), pero no se alcanzan
mejorias significativas en el grupo control.

La salud fisica se mantiene estable en el grupo cara a cara y en la condicion de lista de espera, mien-
tras que empeora significativamente en el grupo de minimo contacto (tpy) = 2,769, p<0,05). Con
todo, no se alcanzan empeoramientos significativos intrasujeto.

Por todo lo anterior no es extrafio que la intervencion consiga reducir los problemas de los cuida-
dores en la vida cotidiana (i.e. su inadaptacion) mientras que estos se mantienen estables cuando
no se interviene como sucede en el grupo control. Asi, en el formato cara a cara las diferencias pre-
post alcanzan significacion estadistica en el grupo cara a cara (tps) = 2,750, p<0,05); en el minimo
contacto terapéutico hay una tendencia a la mejoria entre ambos momentos de medida que, no
obstante, no llega a ser estadisticamente significativa.

Por lo que respecta al consumo de psicofarmacos, si bien no se realizaron ANOVAs por tratarse de
una variable cualitativa, se observa (véase Figura 5.11.) que mientras que en el grupo control se
mantienen o incluso tienden a aumentar los porcentajes de cuidadores que los consumen, en ambos
grupos experimentales estos porcentajes disminuyen.

Estos datos indican que la intervencién consigue mejorias significativas en los niveles de ansiedad,
depresion, salud metal y adaptacion de los cuidadores, que no se producen por el mero paso del



tiempo. Todas estas variables tienden a mantener sus niveles cuando no se realiza intervencion
alguna, como sucede en el grupo control, mientras que cuando se aplica el tratamiento, como ocu-
rre en los dos grupos experimentales, se observa una tendencia a la mejoria entre ambos momen-
tos de medida.

No se consiguen en cambio efectos en la salud fisica. No obstante, no es extrafio que una inter-
vencion como la aqui analizada, dirigida a un mejor manejo de la problematica emocional, consiga
mejoras en la salud mental y el estado emocional de los cuidadores y no lo haga en la salud fisi-
ca. No es el objetivo de la intervencion mejorar la salud fisica, aunque podria haber sido un efecto
indirecto.

5.3.3.2 /Se producen cambios a lo largo del tiempo?

Para determinar los cambios consequidos por el tratamiento, en sus dos formatos de aplicacion, a
lo largo del tiempo se realizaron ANOVAs de dos factores con medidas repetidas para cada una de
las variables dependientes, teniendo un factor intergrupo (dos niveles: grupo cara a cara y minimo
contacto) y un factor intrasujeto, el cual debido al disefio de evaluacion incluia seis niveles (pre,
postratamiento y sequimientos al mes, 3, 6 y 12 meses) para las variables depresion y ansiedad, y
cuatro para las restantes variables dependientes (pre, postratamiento y sequimientos a los 6 y 12
meses).

Los resultados indican, tal y como se observa en la Tabla 5.9, que se producen diferencias intrasu-
jeto en todas las variables dependientes. Se puede decir, por tanto, que los cuidadores que siguen
el programa de intervencion, considerados de manera global, mejoran su estado emocional a lo
largo del tiempo.

TABLA 5.9.
Analisis de las diferencias significativas entre los distintos momentos de
medida en los dos grupos experimentales en las variables dependientes (n = 86)

Contrastes Significacion

Ansiedad

Intrasujeto (tiempo) F (4,08, 363563 = 16,767 @ p<0,001
Comparaciones intrasujeto(V:

Pre-Post t (82)= 2,605 p<0,001
Pre-Seguimiento 1 mes t (82)= 3,551 p<0,001
Pre-Seguimiento 3 meses t (82)= 2,737 p<0,001
Pre-Seguimiento 6 meses t (82)= 2,418 p<0,001
Pre-Seguimiento 12 meses t(82)= 2,845 p<0,001
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Contrastes Significacion
Depresion
Intrasujeto (tiempo) F (3771, 305,431 = 16,243 @ p<0,001
Comparaciones intrasujeto (1):
Pre-Post t (g2 = 5,428 p<0,001
Pre-Seguimiento 1 mes t (82 = 5,601 p<0,001
Pre-Seguimiento 3 meses t 82 = 4,440 p<0,001
Pre-Seguimiento 6 meses te2) = 4,244 p<0,001
Pre-Seguimiento 12 meses t (e = 5158 p<0,001
Salud fisica
Intrasujeto (tiempo) F 3 231) = 4,292 p<0,006
Comparaciones intrasujeto (V:
Pre-Seguimiento 12 meses t 79) = 3,077 p<0,039
Salud mental
Intrasujeto (tiempo) F (2867, 220772 = 8,203 @ p<0,001
Comparaciones intrasujeto (V:
Pre-Post t 7 = -7,444 p<0,001
Pre-Seguimiento 6 meses t7e) = -5,358 p<0,008
Pre-Seguimiento 12 meses t g = -4715 p<0,047
Inadaptacion
Intrasujeto (tiempo) F (1908, 154,585) = 4,680 @ p<0,012
Comparaciones intrasujeto (V:
Pre-Post t @2 = 2,400 p<0,001
Pre-Seguimiento 12 meses tey= 3995 p<0,023

(1) Correccion de Bonferroni para comparaciones multiples (2) Corregido supuesto de esfericidad (Huynh-Feldt)

FIGURA

5.12.

Evolucion a lo largo del tiempo de los niveles de ansiedad en los dos
grupos experimentales (n = 86)
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Hay una mejoria significativa en la ansiedad de los cuidadores a lo largo del tiempo (véase Figura
5.12.). La tendencia general muestra un marcado descenso entre la linea base y el postramiento y
un mantenimiento de esas mejorias en los sequimientos. De hecho se alcanzan diferencias signifi-
cativas entre el pretratamiento y todos los momentos posteriores de medida.

FIGURA 5.13.
Evolucion a lo largo del tiempo de los niveles de depresion en los dos
grupos experimentales (n = 86)
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El cambio en los niveles de depresion se representa en la Figura 5.13. Una evolucion que de nuevo
muestra un importante descenso en el postratamiento respecto del pretratamiento. Por eso las dife-
rencias entre el pretratamiento y todos los posteriores momentos de medida son significativas.
Luego estos niveles se mantienen mas o menos estables en los seguimientos. Se puede, por tanto,
afirmar que hay una mejoria mantenida en los niveles de depresion de los cuidadores.

FIGURA 5.14.
Evolucion a lo largo del tiempo de los niveles de salud mental en los
dos grupos experimentales (n = 86)
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La salud mental y fisica parecen evolucionar de manera diferente, tal y como se observa en las Figu-
ras 5.14. y 5.15., respectivamente. Mientras que la salud fisica empeora a lo largo del tiempo, la
salud mental mejora. En general los cuidadores perciben que su salud fisica se deteriora con el paso
del tiempo, lo que se hace especialmente patente al cabo de un afo. Un deterioro, que alcanza la
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significacion estadistica. La salud mental en cambio mejora notablemente en el postratamiento y se
mantiene estable en los sequimientos. Estas diferencias entre el pretratamiento y los posteriores
momentos de medida alcanzan también la significacion estadistica.

FIGURA 5.15.
Evolucion a lo largo del tiempo de los niveles de salud fisica en los dos
grupos experimentales (n = 86)

55
.8 53
]
[ 51
=]
= 49 . —
© —
wv
47 ~—
45
Pre Post 6 meses 12 meses
—a—CC 48,41 49,06 46,36 46,16
MCT 51,84 50,08 49,29 47,94
FIGURA 5.16.

Evolucion a lo largo del tiempo de los niveles de inadaptacion en los dos
grupos experimentales (n = 86)
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En cuanto a los niveles de inadaptacion, tal y como se observa en la Figura 5.16. hay una reduccion
de ellos en el postratamiento que, tras un pequefo repunte a los 6 meses, se hace mas importante
en el sequimiento a los 12 meses. De hecho, las diferencias respecto a la medida pretratamiento uni-
camente alcanzan significacion estadistica en este ultimo momento de medida.

Se puede afirmar, por tanto, que hay una mejoria en el estado emocional de los cuidadores tras el
tratamiento, la cual tiende a mantenerse a lo largo del tiempo, tal y como indican los resultados
obtenidos en las variables ansiedad, depresion y salud mental. Estos efectos parecen generalizarse,
especialmente a largo plazo, al funcionamiento cotidiano, como ponen de manifiesto los datos de
la variable inadaptacion. Nuevamente, no se obtienen efectos en la salud fisica, en la que se produ-



cen escasas modificaciones a lo largo del tiempo, y en todo caso podria hablarse de una tendencia
al empeoramiento, especialmente a largo plazo.

5.3.3.3 ¢Existen diferencias entre los dos formatos de tratamiento?

Para establecer las diferencias entre ambos formatos de tratamiento se analizaron los efectos inter-
grupo (tratamiento) y la interaccion entre tiempo vy tratamiento de los ANOVAs de dos factores con
medidas repetidas previamente efectuados para cada una de las variables dependientes. Asi mismo se
consideraron los ANCOVAs de cada una de las variables dependientes continuas en los que se valora-
ba el efecto del tipo de tratamiento en cada momento de medida, controlando el efecto del valor de
esa variable en el pretratamiento. Los resultados de estos analisis se muestran en la Tabla 5.10.

TABLA 5.10.
Analisis de las diferencias entre los dos grupos experimentales en las
variables dependientes en los distintos momentos de medida en (n = 86)

Contrastes Significacion
Ansiedad
Intergrupo (tratamiento) F gy = 1,421 n.s.
Interaccién tiempo x tratamiento F (4488, 363.563) = 2,303 (! n.s.
ANCOVAS:
Post F (180) = 10,99 p<0,001
Seguimiento 1 mes F g0 =212 n.s.
Seguimiento 3 meses F 180 = 4,21 p<0,044
Seguimiento 6 meses F 80 =123 n.s.
Seguimiento 12 meses F (1180 = 4,03 p<0,048
Depresion
Intergrupo (tratamiento) F (e = 0,90 n.s.
Interaccion tiempo x tratamiento F 677, 305431 = 5,341 1V p<0,001
ANCOVAS:
Post F 80 =12,15 p<0,001
Seguimiento 1 mes F (180 = 5,26 p<0,03
Seguimiento 3 meses F (180 = 2,94 n.s.
Seguimiento 6 meses F 180 = 2,15 n.s.
Seguimiento 12 meses F 80 =115 n.s.
Salud fisica
Intergrupo (tratamiento) Faz = 1537 n.s.
Interaccion tiempo x tratamiento F (3.23m= 0,608 n.s.
ANCOVAS:
Post Fam=03 n.s.
Seguimiento 6 meses Fa7e =017 n.s.

Seguimiento 12 meses F (1769 = 0,01 n.s.

FASE 2: DESARROLLO Y EVALUACION DE LA EFICACIA DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO...
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Contrastes Significacion

Salud mental

Intergrupo (tratamiento) F (1.77) = 0,021 n.s.
Interaccion tiempo x tratamiento F (2867, 220772= 0,426 2 ns.
ANCOVAS:

Post F (177 = 0,003 n.s.
Seguimiento 6 meses F (176 = 0,01 n.s.
Seguimiento 12 meses F (1769 = 0,51 n.s.

Inadaptacion

Intergrupo (tratamiento) F (181 = 5,240 p<0,025
Interaccion tiempo x tratamiento F (1,908, 154,585) = 0,804 2 ns.
ANCOVAS:

Post F (1809 = 5,34 p<0,023
Seguimiento 6 meses F (180 = 3,94 n.s.
Seguimiento 12 meses F 80 = 2,10 n.s

(1) Corregido supuesto de esfericidad (Huynh-Feldt)

Los datos evidencian que existen diferencias entre los dos formatos de intervencion en las variables
ansiedad, depresion e inadaptacion, siendo equivalentes los efectos de ambos para salud mental y
fisica. Las diferencias son especialmente importantes en los momentos mas préximos a la finaliza-
cion del tratamiento, y tienden a reducirse con el paso del tiempo. En todos los casos las diferen-
cias significativas encontradas muestran mejores resultados para el formato de intervencion cara a
cara que para el de minimo contacto terapéutico. Es mas, al comparar los dos grupos experimenta-
les a lo largo del tiempo se observa que hay ciertas diferencias en la evolucion en funcion del for-
mato de intervencion (véase Figuras 5.12. a 5.16.).

Con respecto a los niveles de ansiedad se constatan diferencias significativas, que en todo caso
muestran mejores niveles en el grupo cara a cara, en el postratamiento, asi como en los segui-
mientos a los 3 y 12 meses.

Para la depresion las diferencias entre los dos formatos alcanzan la significacion estadistica Unica-
mente en el postratamiento y en el seguimiento a un mes, siendo en ambos casos menores los nive-
les de sintomatologia en el grupo de intervencion cara a cara. Asi mismo, alcanza significacion esta-
distica la interacciéon tratamiento x tiempo, lo que parece reflejar la diferente evolucion que se
produce en ambos formatos. Como se puede observar en la Figura 5.13., en el formato cara a cara
se produce una brusca reduccion de los niveles de depresion en el postratamiento con un leve incre-
mento en los sequimientos, mientras que en el formato de minimo contacto terapéutico se produ-
ce un declive paulatino. Se puede decir, por tanto, que el efecto de ambos formatos muestra una
evolucion diferente a lo largo del tiempo.

Finalmente, en la Figura 5.16. se observa que los problemas de inadaptacion se reducen en el forma-
to cara a cara, mientras que se mantienen relativamente estables en el minimo contacto. De hecho, en
esta variable se producen diferencias significativas en funcion del formato de tratamiento.



5.3.3.4. ;Qué variables median los efectos obtenidos?

Con objeto de conocer los factores responsables de los cambios obtenidos por el tratamiento, se valo-
raron los efectos de éste sobre una serie de variables mediadoras, que son, ademas, indicio directo del
efecto conseguido por algunos de los componentes del programa de intervencion, cuyo objetivo direc-
to era la modificacion de esas variables, con la que indirectamente se pretendia conseguir la mejora
del estado emocional de los cuidadores. En concreto, se valoraron: carga subjetiva (como indicador del
efecto de la reestructuracion cognitiva, y, en alguna medida, de la informacion), autoestima (como
indicador del efecto del programa de mejora de esta variable), apoyo social y, especialmente, satisfac-
cion con el mismo (como indicador del efecto del entrenamiento en comunicacion asertiva), y estra-
tegias de afrontamiento al cuidado (como indicador del efecto del entrenamiento en solucion de pro-
blemas, con el que se pretende conseguir un incremento de la aplicacion de estrategias centradas en
el problema, que conllevaria una disminucion del uso de estrategias centradas en las emociones).

El analisis de la eficacia del programa de intervencion en la modificacién de estas variables mediado-
ras, siguio los mismos pasos que el analisis correspondiente a las variables dependientes.

En primer lugar se determind si el tratamiento producia cambios en estas variables para lo que se exa-
minaron las diferencias entre los grupos experimentales y el grupo control en el segundo momento de
medida, asi como los cambios producidos entre las medidas pre y postratamiento (véase Figuras 5.17.
a 5.23.). En estos andlisis se siguieron los mismos procedimientos anteriormente descritos para el ana-
lisis de las variables dependientes.

FIGURA 5.17.
Evolucion pre-post de los niveles de carga en los tres grupos (n = 91)
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FIGURA 5.18.
Evolucion pre-post de los niveles de autoestima en los tres grupos (n = 91)
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FIGURA 5.19.
Evolucion pre-post del apoyo social en los tres grupos (n = 91)
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FIGURA 5.20.

Evolucion pre-post de la satisfaccion con el apoyo social en los tres grupos (n = 91)
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FIGURA 5.21.
Evolucion pre-post de la utilizacion de estrategias de afrontamiento centradas
en el problema en los tres grupos (n = 91)
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FIGURA 5.22.

Evolucion pre-post de la utilizacion de estrategias de afrontamiento
centradas en las emociones en los tres grupos (n = 91)
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FIGURA 5.23.

Evolucion pre-post de la utilizacion de estrategias de afrontamiento
de busqueda de trascendencia en los tres grupos (n = 91)
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El analisis de las diferencias en las puntuaciones en el sequndo momento de medida (que aparecen
resumidos en la Tabla 5.11.), mostrd diferencias significativas unicamente en satisfaccion con el apoyo
social y en utilizacién de estrategias de afrontamiento centradas en el problema.

TABLA 5.11.
Analisis de las diferencias entre los tres grupos en las variables mediadoras
en la evaluacion postratamiento (n = 91)

Contrastes Significacion
Carga Subjetiva F (289 = 0,48 ns.
Autoestima Fse =278 ns.
Apoyo social
Apoyo social disponible F (288 = 2,71 ns.
Satisfaccion con el apoyo F (288) = 8,861 p<0,001
Estrategias de afrontamiento
Centrado en el problema F 288 = 3,81 p<0,026
Centrado en las emociones F s =199 ns.
Busqueda de trascendencia F28e) = 1,26 n.s.

1 No se cumple el supuesto de homogeneidad de las varianzas

Especificamente aparece una mayor satisfaccion con el apoyo social en el grupo cara a cara (Games-
Howell= 3,192, p<0,001) y en el grupo de minimo contacto (Games-Howell= 2,989, p<0,01), que en el
grupo de lista de espera. Hay también un mayor afrontamiento centrado en los problemas en el grupo
cara a cara en comparacion con el grupo de lista de espera (DMS=0,375, p<0,05).

Cuando se tiene en cuenta la medida inicial (mediante los correspondientes ANCOVAs) se mantienen
los resultados referentes a satisfaccion con el apoyo social y uso de afrontamiento centrado en el pro-
blema, y surgen nuevas diferencias significativas que antes no aparecian, en concreto en las variables
autoestima y apoyo social disponible.

Asi, la autoestima en el postratamiento es significativamente mejor en el grupo cara a cara que en el
grupo control (Fus)= 6,667, p<0,05).

Ademas, los cuidadores del grupo cara a cara utilizan en mayor medida estrategias de afrontamiento
centradas en los problemas que el grupo de lista de espera (Fus1= 7,112, p<0,01). Parece que los cui-
dadores del formato cara a cara aprenden y ponen en practica en mas ocasiones un afrontamiento
que ayuda a limitar la problematica emocional.

También se observa un mayor apoyo social entre los cuidadores del grupo cara a cara en comparacion
con el grupo de lista de espera (Fr43= 7,980, p<0,01). La satisfaccion con el apoyo social no solo es
significativamente mejor en el grupo cara a cara respecto al grupo lista de espera (Fi143= 22,692,
p<0,001), sino también en el grupo de minimo contacto respecto de la lista de espera (F(147 = 11,750,
p<0,001).



Se puede concluir, en suma, que el programa de intervencion, en sus dos formatos, consigue cambios
en algunas de las variables mediadoras, en concreto, un aumento en la autoestima de los cuidadores,
un incremento en la disponibilidad v, sobre todo, la satisfaccion con el apoyo social, y un mayor uso
de estrategias de afrontamiento centradas en el problema. No se consiguen modificaciones, en cam-
bio, en la percepcion de carga (variable que, no obstante, es poco sensible a los efectos del tratamien-

to), y en la utilizacion de afrontamiento centrado en las emociones y busqueda de trascendencia. 9
=
Los analisis efectuados para valorar los cambios entre la evaluacion pre y postratamiento (véase Tabla §
5.12.) muestran numerosas mejorias en los cuidadores. De hecho se producen diferencias intrasujeto =
(tiempo) en todas las variables a excepcion de uso del afrontamiento centrado en las emociones y de E
busqueda de trascendencia. =
a
<
TABLA 5.12. =
Analisis de las diferencias entre las medidas pre y post en los S
. . o
tres grupos en las variables mediadoras (n = 91) &
| =
Contrastes Significacion >
[NH)
Carga 2
Tratamiento F 279 = 0,06 n.s. o
Tiempo F 179 = 9,72 p<0,003 S
Interaccion tiempo x tratamiento F 79 =35 p<0,035 o
Autoestima E
Tratamiento F 79 =146 n.s. a
Tiempo F799=66 p<0,012 =
Interaccion tiempo x tratamiento F 279)= 2,45 n.s. g
Apoyo social disponible =
. <
Tratamiento Fm =001 n.s. >
Tiempo Fam= 8,65 p<0,004 >
Interaccion tiempo x tratamiento F .7 =508 p<0,009 <
—
Satisfaccion con el apoyo social =
Tratamiento Fm =096 n.s. %
Tiempo Fum=1608 p<0,001 =
Interaccion tiempo x tratamiento Fa7m= 1455 p<0,001 o
Afrontamiento centrado en problema 5
Tratamiento F 79 =146 n.s. =
Tiempo F(179= 576 p<0,019
Interaccion tiempo x tratamiento F 279 = 2,82 n.s. 163
Afrontamiento centrado en emociones
Tratamiento F oz =227 n.s.
Tiempo Fur9=019 n.s.
Interaccion tiempo x tratamiento F (279 = 2,06 n.s.
Busqueda de trascendencia
Tratamiento F 79 =148 n.s.
Tiempo F .79 =0,45 n.s.

Interaccion tiempo x tratamiento F9=178 ns.
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Hay diferencias significativas intrasujeto en carga, autoestima, apoyo social (en cantidad y satisfac-
cion con él), y uso de afrontamiento centrado en los problemas.

El grupo cara a cara mejora significativamente en el afrontamiento centrado en los problemas (ts)=
-3,754, p<0,01), apoyo social (tps)= -4,792, p<0,001), satisfaccion con el apoyo social (tn3=-6,452,
p<0,001), autoestima (tps)= -2,687, p<0,05) y disminuye significativamente la sobrecarga (t(3= 2,688,
p<0,05). Mientras que el grupo de minimo contacto aumenta significativamente la satisfaccion con el
apoyo social (tpz)=-3,154, p<0,01) y disminuye significativamente la sobrecarga (tp7=-2,088, p<0,05).
Las diferencias en el grupo de lista de espera no alcanzan en ninguno de los casos la significacion esta-
distica. Son pues, los grupos de intervencion, especialmente el del formato cara a cara, los que con-
tribuyen a que se encuentren diferencias significativas globales en estas variables.

Estos datos indican que la intervencion consigue mejorias significativas en los cuidadores en la per-
cepcion de carga, en los niveles de autoestima, en la disposicion y satisfaccion con el apoyo social, y
un aumento del uso del afrontamiento centrado en el problema, que no se producen por el mero paso
del tiempo. No se consiguen en cambio efectos en el uso del afrontamiento centrado en las emocio-
nesy la busqueda de trascendencia, las cuales, no obstante, serian una consecuencia indirecta del tra-
tamiento, que en este punto se centra mas en el incremento del afrontamiento centrado en el proble-
ma que en la disminucion de estas otras formas de afrontar la situacion.

Los analisis efectuados para determinar los cambios conseguidos por el tratamiento a lo largo del
tiempo (véase Tabla 5.13.), mostraron cambios significativos intrasujeto en todas las variables media-
doras, excepto uso de estrategias de afrontamiento centradas en las emociones y busqueda de tras-
cendencia. Se puede decir, por tanto, que los cuidadores que siguen el programa de intervencion, con-
siderados de manera global, modifican su percepcion de la situacion de cuidado y sus recursos
personales ante ella.

TABLA 5.13.
Analisis de las diferencias entre los distintos momentos de medida en los grupos
experimentales en las variables mediadoras (n = 86)

Contrastes Significacion
Carga
Intrasujeto (tiempo) F (2389, 193.492) = 10,966 @ p<0,001
Comparaciones intrasujeto (V:
Pre-Post t (82 = 5,801 p<0,001
Pre-Seguimiento 6 meses t (82 = 4,519 p<0,017
Pre-Seguimiento 12 meses t(g2) = 6,776 p<0,001
Autoestima
Intrasujeto (tiempo) F (2602, 226948) = 10,576 @ p<0,001

Comparaciones intrasujeto (V:
Pre-Post t (g2 =-1,380 p<0,001
Pre-Seguimiento 12 meses t (g2 = -1,949 p<0,001




Apoyo social disponible

Intrasujeto (tiempo) Foa= 9,111 p<0,001
Comparaciones intrasujeto (V:

Pre-Post t @2 =-2,751 p<0,001
Pre-Seguimiento 6 meses t (82 = -2,092 p<0,001
Pre-Seguimiento 12 meses t (82 = -2,080 p<0,007
Satisfaccion con el apoyo social

Intrasujeto (tiempo) F767,224m2)= 14,878 @ p<0,001
Comparaciones intrasujeto (V:

Pre-Post T (g2 = -2,168 p<0,001
Pre-Seguimiento 6 meses tgy =-1925 p<0,001
Pre-Seguimiento 12 meses t gy =-1,853 p<0,001
Afrontamiento centrado en problema

Intrasujeto (tiempo) F (3,243 = 8,156 p<0,001
Comparaciones intrasujeto (V:

Pre-Post t sy = -0,228 p<0,001
Post-Seguimiento 6 meses t g2 = 0,223 p<0,001
Post-Seguimiento 12 meses t 82 = 0,240 p<0,001

Afrontamiento centrado emociones
Intrasujeto (tiempo) F(3,240)= 1,388 n.s.

Busqueda de trascendencia
Intrasujeto (tiempo) F (2549, 216.385) = 0,924 @ n.s.

(1) Correccion de Bonferroni para comparaciones multiples
(2) Corregido supuesto de esfericidad (Huynh-Feldt)

Pese a que segun la literatura psicogeriatrica los niveles de sobrecarga son dificiles de modificar, lo
cierto es que el tratamiento en sus dos formatos, tal y como se observa en la Figura 5.24., consigue
reducir esta percepcion de sobrecarga de los cuidadores. De hecho las diferencias intrasujetos entre el
pretratamiento y los posteriores momentos de medida alcanzan en todos los casos la significacion
estadistica.

También se encuentran diferencias intrasujeto en la autoestima de los cuidadores. Tal y como se obser-
va en la Figura 5.25., esta aumenta en los participantes de los dos formatos de intervencion, especial-
mente en las medidas de sequimiento a los 12 meses.

La Figura 5.26. muestra como la cantidad de apoyo social se incrementa ligeramente en el grupo de
minimo contacto y crece notablemente en el grupo cara a cara, alcanzandose diferencias significati-
vas intrasujeto, que alcanzan significacion estadistica en todos los momentos de medida.

También se alcanzan diferencias significativas intrasujeto en la satisfaccion con el apoyo social, ya que
esta se incrementa en ambos grupos especialmente en el postratamiento y se mantiene en los sequi-
mientos (véase Figura 5.27.).

FASE 2: DESARROLLO Y EVALUACION DE LA EFICACIA DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO...
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FIGURA 5.24.
Evolucion a lo largo del tiempo de los niveles de carga en los dos
grupos experimentales (n = 86)
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Evolucion a lo largo del tiempo de la satisfaccion con el apoyo social en los dos
grupos experimentales (n = 86)

Los patrones de evolucion de la utilizacién de estrategias de afrontamiento centradas en el problema
que se recogen en la Figura 5.28., muestran que hay un leve incremento de su utilizacién en el pos-
tratamiento que no se mantiene en los seguimientos. Se vuelve en ambos casos a niveles proximos a
los del pretratamiento, pero las diferencias alcanzadas son suficientes para alcanzar la significacion
estadistica. Por su parte, las Figuras 5.29. y 5.30. muestran graficamente como el uso del afronta-
miento centrado en las emociones se mantiene bajo y estable, mientras que la busqueda de trascen-
dencia como estrategia de afrontamiento se mantiene por el contrario alta y estable. Por ello no se
producen diferencias significativas intrasujeto en estas dos variables.

Evolucion a lo largo del tiempo del uso de estrategias de afrontamiento
centradas en el problema en los dos grupos experimentales (n = 86)
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FIGURA 5.29.
Evolucion a lo largo del tiempo del uso de estrategias de afrontamiento
centradas en las emociones en los dos grupos experimentales (n = 86)
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Evolucion a lo largo del tiempo del uso de la busqueda de trascendencia
en los dos grupos experimentales (n = 86)
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Se puede afirmar, por tanto, que se producen cambios en la percepcion de carga, los niveles de auto-
estima, la cantidad y satisfaccidén con el apoyo social, y, en menor medida, en el uso de afrontamien-
to centrado en el problema, los cuales tienden a mantenerse a lo largo del tiempo. No se obtienen
efectos, en cambio, en la utilizacion del afrontamiento centrado en las emociones y la busqueda de

trascendencia, las cuales se mantienen estables a lo largo del tiempo.

Los resultados de los andlisis para la determinacién de las diferencias entre ambos formatos de trata-

miento se muestran en la Tabla 5.14.



TABLA 5.14.

Analisis de las diferencias entre los dos grupos experimentales en las variables
mediadoras en los distintos momentos de medida en (n = 86)

FASE 2: DESARROLLO Y EVALUACION DE LA EFICACIA DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO...

Contrastes Significacion
Carga
Intergrupo (tratamiento) Fogn=1314 n.s.
Interaccion tiempo x tratamiento F (2389, 193.402)= 1,352 11 ns.
ANCOVAS:
Post F (1,80 = 3,51 n.s.
Seguimiento 6 meses F (1,80 = 0,01 n.s.
Seguimiento 12 meses F (1,80 = 0,01 n.s.
Autoestima
Intergrupo (tratamiento) F (161 = 0,638 n.s.
Interaccion tiempo x tratamiento F 2802, 226949 = 1,931 1 n.s.
ANCOVAS:
Post F g =176 n.s.
Seguimiento 6 meses F (180 = 0,59 n.s.
Seguimiento 12 meses F (180 =108 n.s.
Apoyo social disponible
Intergrupo (tratamiento) Foen=4727 p<0,033
Interaccion tiempo x tratamiento F 3,249 = 3,402 p<0,018
ANCOVAS:
Post F (180 = 6,87 p<0,011
Seguimiento 6 meses F 0 =189 n.s.
Seguimiento 12 meses F 180 = 9,83 p<0,02
Satisfaccion apoyo social
Intergrupo (tratamiento) Fen=1248 n.s.
Interaccion tiempo x tratamiento F o767, 220m2= 2,792 p<0,046
ANCOVAS:
Post F 180 = 7,70 p<0,007
Seguimiento 6 meses F (180 = 3,42 n.s.
Seguimiento 12 meses F (180 = 4,09 p<0,046
Afrontamiento centrado problema
Intergrupo (tratamiento) F (1,81 = 6,758 p<0,011
Interaccion tiempo x tratamiento Fa, 243 = 1734 n.s.
ANCOVAS:
Post F (180 = 10,76 p<0,002
Seguimiento 6 meses F (180 = 4,26 p<0,042
Seguimiento 12 meses Fgo =115 n.s
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Contrastes Significacion

Afrontamiento centrado emociones

Intergrupo (tratamiento) F (1.0 = 3,137 n.s.
Interaccion tiempo x tratamiento F (3,240 = 0,706 n.s.
ANCOVAS:

Post F (1799 = 3,16 n.s.
Seguimiento 6 meses F (1.79) = 0,004 n.s.
Seguimiento 12 meses F (1,799 = 0,02 n.s.

Busqueda trascendencia

Intergrupo (tratamiento) Fen = 4327 p<0,041
Interaccion tiempo x tratamiento F (2,549, 216385 = 0,136 (! n.s.
ANCOVAS:

Post F 180 = 0,74 n.s.
Seguimiento 6 meses F (180 = 1,58 n.s.
Seguimiento 12 meses Fliso) =218 n.s.

(1) Corregido supuesto de esfericidad (Huynh-Feldt)

Existen diferencias entre los dos formatos de la intervencion en las variables apoyo social y satisfac-
cion con el mismo, afrontamiento centrado en el problema y busqueda de trascendencia, si bien el
efecto en esta Ultima variable es muy pequefio. Las diferencias son especialmente importantes en los
momentos mas préximos a la finalizacion del tratamiento, y tienden a reducirse con el paso del tiem-
po, de modo que en el seguimiento a los 12 meses no existen diferencias significativas entre los dos
formatos en ninguna de las variables. En todos los casos las diferencias significativas encontradas
muestran mejores resultados para el formato de intervencion cara a cara que para el de minimo con-
tacto terapéutico. Es mas, al comparar los dos grupos experimentales a lo largo del tiempo se obser-
va que hay ciertas diferencias en la evolucion en funcion del formato de intervencion, especialmente
en las dos variables referidas al apoyo social.

Con respecto al apoyo social (véase Figuras 5.26.y 5.27.), su disponibilidad aumenta inmediatamente
después de finalizar el tratamiento en el grupo cara a cara, manteniéndose en esos niveles en los
seguimientos. En cambio en el grupo de minimo contacto terapéutico se produce un incremento pau-
latino. Y algo similar ocurre en la satisfaccion con ese apoyo. En cualquier caso tanto el apoyo como
la satisfaccion son siempre mayores en el grupo cara a cara, aunque las diferencias solo llegan a ser
significativas en el postratamiento.

Por su parte, las estrategias de afrontamiento centradas en el problema se utilizan con mayor fre-
cuencia por los participantes de del formato cara a cara (véase Figura 5.28.). Parece que los cuidado-
res del grupo cara a cara aprenden en mayor medida a utilizar estrategias que lejos de evitar los pro-
blemas les llevan a afrontarlos activamente. No obstante, las diferencias entre ambos grupos tienden
a desaparecer en el sequimiento a un afio, lo que parece relacionarse mas con una disminucion en el
uso de estas estrategias en los cuidadores del grupo cara a cara, que con un incremento de las mis-
mas en los del grupo de minimo contacto terapéutico.



5.3.3.5. Significacion clinica de los cambios

Mas alla de la significacion estadistica y con objeto de conocer el impacto del tratamiento en la vida
de los cuidadores y valorar la magnitud de los cambios conseguidos con el tratamiento, se valoro, la
evolucion del riesgo de presentar problemas, en los distintos momentos de medida en las variables
dependientes principales (esto es, ansiedad y depresion) y en inadaptacion (como indice de la genera-
lizacion de los efectos y como indicador de la repercusion de éstos en el funcionamiento cotidiano del
cuidador).

Mas de la mitad de la muestra (59,3%) presentaba un posible diagnostico de trastorno de ansiedad en
el pretratamiento, sin que existan grandes ni significativas diferencias entre los porcentajes de parti-
cipantes del tratamiento cara a cara o de minimo contacto terapéutico (véase Figura 5.31.). El trata-
miento consigue recuperar desde el punto de vista clinico a un importante porcentaje de cuidadores,
especialmente entre los que participaron de la modalidad cara a cara. Tanto que se producen diferen-
cias significativas entre ambos grupos terapéuticos en el postratamiento (y?= 10,36, gl=1, p<0,002).
Es decir, presentan significativamente menos problemas de ansiedad en el postratamiento los cuida-
dores del formato cara a cara que los del minimo contacto terapéutico. Los porcentajes de casos
siguen siendo siempre menores entre quienes participaron de esa modalidad terapéutica, pese a que
no se mantenga la significacion estadistica en el resto de los momentos de medida.

FIGURA 5.31.
Porcentaje de diagndstico probable de trastornos de ansiedad (HAD-A > 10)
en los dos grupos experimentales en los distintos momentos de medida (n = 86)
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De hecho, tal y como se observa en la Figura 5.32. el riesgo de padecer problemas de ansiedad comien-
za siendo similar en ambos grupos y se ve reducido entre quienes participan del formato de trata-
miento cara a cara. De tal manera que en el postratamiento hay 5 veces mas probabilidad de encon-
trar trastornos de ansiedad en el grupo de minimo contacto terapéutico que en el grupo cara a cara.
En el sequimiento realizado a los doce meses aun cabe esperar un 63% mas de casos de ansiedad entre
los participantes del formato de minimo contacto terapéutico que en los del formato cara a cara.

FASE 2: DESARROLLO Y EVALUACION DE LA EFICACIA DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO...
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FIGURA 5.32.
indices de riesgo de presencia de posibles trastornos de ansiedad (HAD-A > 10)
en el grupo de intervencion cara a cara vs. minimo contacto terapéutico en los
distintos momentos de medida (n = 86)
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En todo caso los cambios son notables considerando ambos formatos de tratamiento en conjunto,
pues la prueba de McNemar informa de cambios significativos en los porcentajes de cuidadores con
trastornos de ansiedad entre el pretratamiento y todos los posteriores momentos de medida. Es
decir, el tratamiento, sin distinguir su formato, disminuye significativamente los porcentajes de
posibles trastornos de ansiedad.

Respecto a los posibles casos de depresion, tal y como se observa en la Figura 5.33., mas de un ter-
cio del total de cuidadores presentan esta problematica antes de comenzar el tratamiento, siendo
mas habitual entre los cuidadores del grupo cara a cara.

La intervencion consigue reducir drasticamente el porcentaje de posibles casos de depresion en el
formato cara a cara y algo menos en el de minimo contacto terapéutico. De hecho los porcentajes
de casos en el postratamiento y los sequimientos de 1y 3 meses son muy inferiores a los del pre-
tratamiento en el grupo de cara a cara. Tanto que se producen diferencias significativas entre los
porcentajes de cuidadores de ambos grupos que presentan esta problematica emocional en el sequi-
miento de un mes (y?= 4,94, gl=1, p<0,048). Es decir, los cuidadores del formato cara a cara pasan
de tener mas casos probables de depresion en el pretratamiento a tener significativamente menos
casos en el sequimiento de un mes en comparacion con los participantes del grupo de minimo con-
tacto, si bien los porcentajes de casos tienden a equipararse en ambos grupos en los seguimientos
posteriores.

Tal y como se observa en la Figura 5.34., el riesgo de padecer un posible caso de depresion comien-
za siendo 1,4 veces mayor en el grupo cara a cara, para pasar a ser 5 veces menor en el postrata-
miento en comparacion con el grupo de minimo contacto. Estas diferencias se van reduciendo, pero
incluso en el peor de los casos, la probabilidad de encontrar posibles casos de depresion sigue sien-
do un 20% menor en los cuidadores del formato cara a cara. Situacidon que se produce en el segui-
miento a los 12 meses de haber finalizado las intervenciones. Asi, pues, parece que el formato de tra-
tamiento cara a cara resulta clinicamente mejor en orden a reducir los posibles casos de depresion.



FIGURA 5.33.
Porcentaje de diagnostico probable de trastornos de depresion (BDI > 18) en los dos
grupos experimentales en los distintos momentos de medida (n = 86)
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FIGURA 5.34.

indices de riesgo de presencia de posibles trastornos de depresion (BDI > 18)
en el grupo de intervencion cara a cara vs. minimo contacto terapéutico en los
distintos momentos de medida (n = 86)
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Cuando se analizan los cambios de posibles casos de depresion antes y después del tratamiento de
forma conjunta se observa que hay una reduccion significativa de éstos en todos los momentos de
medida. La intervencion (en sus dos formatos) reduce la presencia de posibles casos a tenor de las
significaciones obtenidas con la prueba de McNemar.

Con respecto a los problemas de adaptacion en la vida cotidiana cabe resaltar que ninguno de los dos
formatos de intervencion consigue grandes reducciones en esta problematica. Incluso las dificulta-
des parecen aumentar en el sequimiento de 6 meses entre quienes han recibido la intervencion de
minimo contacto terapéutico (véase Figura 5.35.). Pese a todo, las variaciones son escasas y la pre-
sencia de problemas de adaptacion en la vida cotidiana se da en mas del 60% de los participantes en
todos los momentos de medida.

FASE 2: DESARROLLO Y EVALUACION DE LA EFICACIA DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO...
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FIGURA 5.35.
Porcentaje de presencia probable de problemas de adaptacion (Escala de Adaptacion > 12)
en los dos grupos experimentales en los distintos momentos de medida (n = 86)
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Tampoco hay grandes diferencias en los indicadores de riesgo de padecer problemas en la vida coti-
diana en funcion de haber participado en uno u otro formato de intervencion, siendo el riesgo simi-
lar en los dos formatos, es decir, préximo a la unidad, tal y como puede observarse en la Figura 5.36.

La prueba de McNemar tampoco informa de cambios significativos en los porcentajes de cuidadores
con problemas de adaptacion entre el pretratamiento y todos los posteriores momentos de medida.
En conclusién, el tratamiento no parece mejorar los problemas de adaptacion y no hay diferencias en
el riesgo de padecer estos problemas entre quienes participan en uno u otro formato de intervencion.

FIGURA 5.36.
indices de riesgo de presencia de posibles problemas de adaptacion
(Escala de Adaptacion > 12) en el grupo de intervencion cara a cara vs. minimo
contacto terapéutico en los distintos momentos de medida (n = 86)
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Para cuantificar el impacto clinico de los dos formatos de intervencion se determiné el tamafio del
efecto, entre el pretratamiento y cada uno de los posteriores momentos de medida, para estas tres



variables dependientes (véase Tabla 5.15.), categorizandolos en funcion de los valores propuestos por
Faul y Erdfelder (1992) (i.e. pequefio<0,5, mediano>0,5y <0,8 y grande>0,8).

Como se puede observar el tamafio del efecto es mayor en depresion y ansiedad que en inadapta-
cion. Los resultados conseguidos en estas dos variables emocionales parecen por tanto mejores que
los obtenidos en orden a modificar los problemas de adaptacion.

Asi mismo, el tamafo de efecto es siempre mayor en el formato de intervencién cara a cara que en
el minimo contacto terapéutico. Pero no solo es cuantitativamente mayor, sino que si atendemos a
la gradacion propuesta por Faul y Erdfelder (1992) se observa que en el formato cara a cara en la
mayoria de las ocasiones hay un tamafio de efecto grande para ansiedad y depresion. Tan solo en el
seguimiento de 6 meses para ambas variables se encuentra ligeramente por debajo de 0,8 y por tanto
se trata de tamafios del efecto medianos. Mientras que para el formato de minimo contacto los
tamafos de efecto son siempre pequefios, si se exceptua la ansiedad al mes de finalizar la interven-
cion que presenta un tamano del efecto mediano. Una vez mas parece que el formato de interven-
cion cara a cara consigue mejores resultados a la hora de reducir la problematica emocional de los
cuidadores.

TABLA 5.15.
Tamarios del efecto para los dos grupos experimentales en ansiedad,
depresion e inadaptacion en los distintos momentos de medida (n = 86)

Momento de  Tipo de programa de

medida intervencion Ansiedad Depresion Inadaptacion

Postratamiento MCT 0,37 025 0,19

o o aw oy
1 mes M

MCT 0,74 0,33

cc I
3 meses ©)

MCT 0,36 0,25

cc 0,71 0,72 0,39
6 meses

MCT 0,43 0,23 0,14
12 meses

MCT 0,41 0,39 0,37

(1) No hay valores de inadaptacion al mes y 3 meses de finalizar el tratamiento.
Color oscuro = TE grande; Medio = TE mediano; Claro = TE pequefo.

5.3.4. ANALISIS DE LA EFECTIVIDAD DEL PROGRAMA DE INTERVENCION

Para valorar la efectividad se analizd, en primer lugar, la adherencia al tratamiento, en ambos for-
matos. La Figura 5.37. resume los porcentajes de cuidadores que concluyeron o no el programa de
intervencion en las dos condiciones experimentales. Se diferencian los rechazos (aquellos que encon-
trandose en lista de espera deciden no iniciar los tratamientos) de los abandonos propiamente dichos

FASE 2: DESARROLLO Y EVALUACION DE LA EFICACIA DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO...
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(aquellos que una vez iniciado el tratamiento deciden no completarlo). A este respecto hay que des-
tacar las bajas tasas de rechazo y abandono del tratamiento, en contra de lo que suele ocurrir en la
mayoria de programas con cuidadores. Son mas los rechazos que provoca el inicio del tratamiento
de minimo contacto y mas los abandonos entre los participantes del formato cara a cara. No obs-
tante, los porcentajes de cuidadores que finalizan el tratamiento son similares en ambos formatos.
Quizas por ello no hay diferencias significativas entre los grupos.

Cuando se comparan los cuidadores que tuvieron que permanecer en lista de espera antes de iniciar
el tratamiento y aquellos que no lo hicieron, se observa que, aunque no se alcancen diferencias sig-
nificativas, el haber estado en lista de espera se relaciona con mayores tasas de abandono a lo largo
del tratamiento (82,4% vs. 96,2%).

De los cinco abandonos que se produjeron, tres tuvieron lugar antes de la finalizacion del tratamiento
(uno por fallecimiento del familiar y dos por institucionalizacion de este) y los dos restantes suce-
dieron en el sequimiento a los doce meses (uno por fallecimiento y otro por institucionalizacién). Se
puede decir, por tanto, que fueron motivos de “fuerza mayor" los que llevaron a los participantes a
abandonar los tratamientos.

Otro elemento que muestra la adherencia de los cuidadores a los formatos de intervencion es el cum-
plimiento de tareas. Debido a que el tratamiento se llevo a cabo en modalidad individual, y que se
podia acordar un horario adecuado para los encuentros, todos los cuidadores asistieron a todas las
sesiones. No obstante, tal y como se observa en la Figura 5.37., el asistir a la sesion no garantizaba
la realizacion de las tareas.

A este respecto no parece indiferente la modalidad terapéutica, ya que la realizacion de tareas es sig-
nificativamente mayor (Fp79) = 39,90, p < 0,001) entre los cuidadores que participaron en el progra-
ma cara a cara (M = 71,80; DT = 23,69) que entre quienes lo hicieron en el programa de minimo con-
tacto terapéutico (M = 35,32; = 28,0). Parece que la supervision mas cercana y continua de los

FIGURA 5.37.
Indicadores de adherencia al tratamiento en los dos grupos experimentales (n = 86)
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cuidadores incentiva la realizacion de las tareas.

En linea con lo que suele ser habitual en la intervencion con cuidadores, también resulta elevada la
satisfaccion con el tratamiento, la cual se evaltio mediante el cuestionario CSQ-8. Como puede obser-
varse en la Tabla 5.16., en general los cuidadores se encuentran altamente satisfechos por haber par-
ticipado del tratamiento al que fueron asignados, siendo ambos programas altamente valorados. En
un rango de 1 a 4, las puntuaciones medias tan solo descienden de 3 en dos items (en ambos casos
para participantes del programa de minimo contacto). Ademas, la puntuacion global del cuestiona-
rio (rango 8-32), resulta muy elevada cuando se considera a todos los cuidadores tratados conjun-
tamente (M = 27,24; DT = 4,25).

TABLA 5.16.
Comparacion de la satisfaccion con el tratamiento en los dos grupos experimentales.
CC MCT o
(n = 42) (n = 44) Contrastes Significacion
Calidad del programa (1-4) M (DT) 3,68 (0,47) 3,26(059)  Fpe =12710 p<0,001
Responde al servicio buscado (1-4) M (DT) 3,36 (0,63) 287(073) Fp7e =9955 p<0,002
Satisface necesidades (1-4) M (DT) 3,46 (0,50) 3,21 (0,77)  Fqze = 3,195 n.s.
Recomendable para otros (1-4) M (DT) 385(0,54) 3,64(049) Fe=3112 n.s.
Satisfaccion con la ayuda (1-4) M (DT) 349 (0,67) 285(087) Fyg = 13564 p<0,001
Util para sus problemas (1-4) M (DT) 373(045) 3,13(0,77)  F(9=18,674 p<0,001
Satisfaccion general (1-4) M (DT) 368(047) 328(069) Fuze= 9357 p<0,003

Volveria a utilizar el programa (1-4) M (D7) 3,87 (0,52) 3,49 (0,60) Fqzg = 9,096 p<0,003

Puntuacion Total (8-32) M (DT) 28,58 (3,74) 25,72 (4,53) Fe = 9,567 p<0,003

No ub)tai"ltc,
existen diferencias en el grado de satisfaccion en funcion del tipo de programa seguido. Parece que
los cuidadores del grupo de minimo contacto no creen que el programa responda a la clase de ser-
vicio que buscaban, y tampoco se encuentran especialmente satisfechos con el tipo de ayuda recibi-
da. Ademas hay una menor satisfaccion en los participantes de esta modalidad en todos y cada uno
de los items consultados. Estas diferencias alcanzan la significacion estadistica en todos los items
salvo en la pregunta referida a si le recomendarian el programa a un amigo que se encontrase en una
situacion similar y la que alude a la satisfaccion de sus necesidades. Es decir, tanto los participantes
del formato cara a cara como los de minimo contacto recomendarian de igual modo sus respectivos
programas de intervencion, y consideran en igual medida que éstos han satisfecho sus necesidades.
Lo cierto es que el tratamiento cara a cara es mejor valorado en general, responde mejor a los servi-
cios buscados por los participantes, consigue que estén mas satisfechos con el tipo de ayuda recibi-
da, les ayuda a hacer frente mas eficazmente a sus problemas y si tuvieran que buscar ayuda otra
vez, volverian en mayor medida a utilizar el programa que han recibido. Por ello no es extrafio que
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teniendo en cuenta la puntuacion global del autoinforme los cuidadores del formato cara a cara
estén significativamente mas satisfechos que los del minimo contacto terapéutico.

En conjunto los datos de adherencia y satisfaccion resultan muy positivos, si bien muestran ciertas
diferencias entre ambos formatos, que indican que los participantes del grupo de minimo contacto
terapéutico muestran una peor actitud y trabajo, y un mayor descontento con el formato que los del
grupo cara a cara. En cualquier caso, hay que resaltar que en general los resultados en estos aspec-
tos son altamente satisfactorios.

5.4. DISCUSION Y CONCLUSIONES

El objetivo de esta fase del estudio era disefar y evaluar la eficacia y efectividad de un programa psi-
coterapéutico para el manejo del estrés, dirigido a cuidadores de familiares mayores dependientes, y
adaptado a sus caracteristicas y necesidades. En este sentido se hizo un gran esfuerzo para disefar
un programa breve, en el que, no obstante, se trabajara especificamente con todos los aspectos afec-
tados en los cuidadores, previamente identificados en la Fase 1. Asi mismo, se planted una aplicacion
paralela del programa en formato de minimo contacto terapéutico, por considerar que este tipo de
intervenciones puede constituir una alternativa interesante para poblaciones tan saturadas y sobre-
cargadas de tareas, en las que la propia asistencia a las sesiones puede suponer un notable esfuerzo,
como es el caso de los cuidadores. En este sentido, la propuesta de un programa de manejo del estrés
de ocho sesiones, con un formato de encuentros con el cuidador, combinados con material mas o
menos extenso para trabajar en casa, supone una intervencion flexible, adaptada a las particulares
caracteristicas de este grupo de poblacion.

Para la valoracion del programa, éste se aplicd a una muestra amplia de cuidadores, entre los que,
como suele ser habitual en los trabajos con cuidadores tanto fuera como dentro de nuestro pais, pre-
dominaban las mujeres de mediana edad, fundamentalmente hijas de la persona cuidada. Sin embar-
go, a diferencia de los datos disponibles sobre cuidadores en nuestro contexto, que indican que en
porcentajes importantes son personas con bajos niveles de estudios y sin retribucion salarial (amas
de casa y jubilados), entre los participantes de este estudio se observa que el 48,8% trabajan fuera
del hogar, un 20,9% tienen estudios universitarios y un 25,6% estudios de sequndo grado. /Cual es
la explicacion de la mayor asistencia a tratamiento entre los cuidadores asalariados y con estudios
mas elevados? Probablemente son varias las razones que puedan mediar este hecho, pero una de las
mas importantes es quizas que este tipo de cuidadores sea mas proclive a acudir a pedir ayuda, en
general, y ayuda psicologica, en particular. Para solicitar ayuda primero hay que reconocer que se
necesita y sequndo saber donde hacerlo. Los cuidadores amas de casa, jubilados o con menor nivel
de estudios son mas proclives a considerar que no necesitan ayuda o que al menos no se encuentran
tan mal como para solicitar ayuda profesional. Acudir al psicdlogo es algo que consideran propio de
quienes tienen serias alteraciones mentales y no de quienes experimentan ciertos desajustes emo-
cionales como los suyos: encontrarse mas triste, mas ansioso o mas airado de lo normal. Por su parte,
los cuidadores con mayor formacion y que trabajan fuera del hogar pueden ser mas conscientes de



la necesidad de ayuda para superar las dificultades en general, y las relacionadas con el cuidado en
particular, también conocen mejor los recursos sociosanitarios y ven la asistencia psicolégica de
manera menos estigmatizante que otros tipos de cuidadores.

Resulta interesante observar que los cuidadores cada vez mas van "delegando” ciertos cuidados hacia
cuidadores profesionales (la mayor parte de las veces retribuidos por la propia familia), ya que algo
mas de la mitad de los participantes del estudio contaban con algun tipo de ayuda formal. Es un
signo de nuestra sociedad del bienestar la utilizacién de profesionales que se ocupen de los distintos
problemas vy dificultades. Pero ademas conviene recordar que cuando los cuidadores trabajan fuera
del hogar, cosa que ocurre en casi la mitad de los participantes, les resulta en ocasiones imposible
poder atender al familiar con toda la intensidad que requiere, con lo que contar con ayuda formal no
€s una opcion sino practicamente la Unica solucidn posible.

Otro dato sociodemografico interesante es que los cuidadores de este estudio atienden a familiares
que en la mayoria de las ocasiones (80,2%) presentan algun tipo de demencia. El deterioro cogniti-
Vo, en general, y la demencia, en particular, cada vez tiene una prevalencia mayor en nuestro pais. No
es extrafio, pues, que gran parte de los mayores atendidos presenten algun tipo demencia como diag-
nostico principal y que el deterioro cognitivo sea el causante de su necesidad de depender de sus
familiares para que les atiendan. El interés de esta investigacion era ofrecer los dos formatos de tra-
tamiento tanto a cuidadores de personas con algun tipo de demencia como a cuidadores de perso-
nas mayores dependientes por causas fisicas, pues la investigacion previa ha demostrado que ambos
tipos de cuidadores estan igualmente afectados a nivel emocional. Pero lo cierto es que hay una gran
preponderancia de cuidadores de personas con demencia en los dos formatos de intervencion. Qui-
zas estos cuidadores han accedido en mayor medida al tratamiento porque se encuentran mas orga-
nizados que otros (y gran parte de los participantes proceden del movimiento asociacionista), o por-
que son mas conscientes de lo estresante de su situacion. Pero, quizas, también ha influido el hecho
de que los profesionales con los que se ha entrado en contacto (médicos, trabajadores sociales, enfer-
meras,..) podrian haber considerado que los cuidadores de familiares mayores con demencia se
encontraban especialmente afectados a nivel emocional y, por lo tanto, necesitaban en mayor medi-
da de la intervencion psicoldgica.

Los resultados de este estudio son por lo tanto generalizables a aquellos cuidadores con unas carac-
teristicas similares a las descritas, que no siempre coinciden con el estereotipo habitual entre los cui-
dadores de nuestro contexto sociocultural, pero que probablemente se encuentren muy préximas al
prototipo de cuidadores que solicitan (y tal vez necesitan) ayuda para sus propios problemas emo-
cionales.

5.4.1. VALORACION DEL PROGRAMA DE INTERVENCION

La popular afirmacion "el tiempo todo lo cura” no parece ser cierta en el caso de los cuidadores infor-
males de personas mayores dependientes. Asi los estudios longitudinales muestran la ausencia de
mejorias de los cuidadores con el paso del tiempo y en el presente estudio la condicion de lista de
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espera tan solo parece mantener e incluso empeorar la problematica emocional de los cuidadores. El
programa de manejo del estrés se ha mostrado mas eficaz que el grupo control, esto es que el no tra-
tamiento, a la hora de reducir los niveles de ansiedad, depresion, e inadaptacion, e incrementar los
de salud mental. Todos estos resultados permiten concluir que el programa de manejo del estrés en
sus dos formatos es mas eficaz que el mero paso del tiempo.

Ademas, se ha demostrado que, mas alla de su comparacion con un grupo control en lista de espe-
ra, el entrenamiento en manejo del estrés contribuye a disminuir los niveles iniciales de ansiedad,
depresion e inadaptacion, mejorando incluso la salud mental y, en menor medida, la fisica de quie-
nes tienen que cuidar a los familiares mayores.

Por tanto, parece necesario sequir ofreciendo a quienes se encuentran emocionalmente afectados
intervenciones psicoterapéuticas que les ayuden a reducir su malestar. Conviene ademas ofrecer
estas intervenciones cuanto antes, pues varios autores (Brodaty et al., 1997; Chu et al., 2000; Drum-
mond et al., 1991; Mohide et al., 1990) tienen la impresion, no corroborada empiricamente, de que
los cuidadores que llevan ocupando su rol durante menos tiempo obtienen unos mayores beneficios
de las intervenciones. Es decir, las intervenciones para controlar el estrés de los cuidadores cuanto
antes mejor, pues si no su impacto puede ser escaso o llegar demasiado tarde.

Son tres los elementos que segun la investigacion y los modelos teoricos influyen de manera decisi-
va en la problematica emocional de los cuidadores:

a.- Valoracion de la situacion. La situacion de los cuidadores es en muchos casos ciertamente
estresante. Con todo, en ocasiones ésta tiene un mayor impacto sobre ellos ya que los cuida-
dores la perciben como altamente amenazante, mas de lo que ellos pueden llegar a manejar.
La valoracion de la situacién es probablemente la variable mediadora mas relevante de todas,
por lo que es necesario fomentar un analisis objetivo de la situacion que contribuya a des-
plegar estrategias o mas adaptativas posibles para el cuidado.

b.- Apoyo social. Los cuidadores reciben escaso apoyo por parte de otras personas y no se
encuentran especialmente satisfechos con €l. Asi, pues, conviene tratar de aumentar tanto la
cantidad de ayuda recibida como la satisfaccion que ésta provoca.

c.- Estrategias de afrontamiento. El afrontamiento centrado en los problemas es utilizado por los
cuidadores en mayor medida que el afrontamiento centrado en las emociones. Pero es la uti-
lizacion de este sequndo, especialmente el empleo de estrategias de evitacion y autoculpabi-
lizacion, el que se asocia con una mayor problematica emocional. Por ello resulta esencial
aumentar aun mas el afrontamiento centrado en los problemas y reducir en la medida de lo
posible el centrando en las emociones.

El presente programa de manejo el estrés ha conseguido mejorar estas variables mediadoras. En
concreto, se han alcanzado mejoras en la percepcion de carga en la situacion, las cuales si bien pue-
den considerarse leves son especialmente resefiables, ya que la percepcion de carga, evaluada tal
y como se ha hecho en el presente estudio, suelen mostrarse muy poco sensible al cambio tera-
péutico.



Asi mismo se han conseguido incrementos tanto en la disponibilidad de apoyo social, como en la
satisfaccion de los cuidadores con el mismo; incrementos que, ademas, se han mantenido a largo
plazo. Es de destacar la consecucion de este resultado en un tratamiento individual y en el que una
buena parte de los participantes llevaban a cabo el grueso del mismo en su propio hogar, ya que con
frecuencia se suele aducir que una de las ventajas de los tratamientos grupales para cuidadores es
que propician el incremento de la red social de éstos mediante la interaccién con los otros cuidado-
res del grupo.

En cuanto a las estrategias de afrontamiento que los cuidadores utilizan ante su situacion, el trata-
miento produce un incremento en la aplicacion de estrategias centradas en el problema. Sin embar-
go, este incremento no conlleva, como se suele asumir, una disminucion de la utilizacion de estrate-
gias centradas en las emociones, tal vez porque la técnica aqui aplicada (i.e. entrenamiento en
solucion de problemas) se centra mas en la consecucion de lo primero que en lo sequndo. No obs-
tante, hay que tener en cuenta que, en cualquier caso, la utilizacion inicial de estrategias centradas
en las emociones era baja entre los participantes, por lo que podria haberse producido un efecto
“suelo”.

Finalmente, el programa también consigue modificaciones en los niveles de autoestima de los cui-
dadores, produciendo un incremento significativo de los mismos.

Se puede decir, por tanto, que el programa ha conseguido modificaciones en estas variables, hacia
las que iban especificamente dirigidas las técnicas incluidas en el programa (reestructuracion cogni-
tiva, entrenamiento en asertividad, entrenamiento en solucion de problemas y programa de mejora
de la autoestima). Es mas, podria pensarse que es la mejoria en estas variables la que ha llevado a
que se produzcan mejoras en el estado emocional de los cuidadores, si bien serian precisos analisis
especificos para comprobar este punto.

Ademas cabe destacar que, desde el punto de vista de la significacion clinica los dos formatos de tra-
tamiento consiguen una reduccion significativa entre el pretratamiento y todos los posteriores
momentos de medida tanto en los porcentajes de trastornos de ansiedad, como del estado de animo.
Asi, al inicio de la intervencion el 59,3% de los participantes presentaban posibles trastornos de
ansiedad vy el 34,9% posibles casos de depresion. Mientras que a los doce meses de seguimiento tan
solo un 25,3% presentaba posibles trastornos de ansiedad y un 18,19% posibles casos de depresion.

No obstante, continuan los problemas en la vida cotidiana a los 12 meses de seguimiento en un por-
centaje importante de los cuidadores (63,9%) y no desaparece la sintomatologia ansiosa y depresiva,
ya que la media de ansiedad es de 7,56 y la de depresion de 10,13 (ambas muy proximas al punto de
corte de los autoinformes para la deteccion tanto de problemas de ansiedad, como de depresion). En
estos resultados puede estar influyendo el hecho de que el entorno del cuidador no se modifica sino
que normalmente se mantiene estable, cuando no empeora en relacién con la propia evolucion del
estado del mayor. Es decir, los problemas relacionados con el mayor y su cuidado contintan. Asi el
porcentaje de mayores con dependencia severa asciende ligeramente del 67,4% en el pretratamien-
to, al 71,19% en el sequimiento a los 12 meses, mientras que la media del deterioro cognitivo pasa de

FASE 2: DESARROLLO Y EVALUACION DE LA EFICACIA DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO...

(e}
-



PREMIOS IMSERSO "INFANTA CRISTINA" 2006 | El apoyo de los cuidadores de familias mayores...

~
N

2,45 a 2,61. Pero, los cuidadores no solo “sufren” los problemas relacionados con el cuidado, sino que
en numerosas ocasiones les acontecen dificultades de muy diversa indole, no analizadas cuantitati-
vamente en el presente estudio pero de las que se tiene constancia a través de la informacion que
ofrecen los participantes en las distintas sesiones terapéuticas. Las dificultades mas comunes suelen
ser: discusiones con el jefe en el trabajo o con personas significativas (e.g. hermanos, conyuge...), pro-
blemas escolares o laborales de alguno de sus hijos, enfermedades vy fallecimientos de otros familia-
res distintos del que cuidan... y un largo etcétera. Todas estas dificultades “normales” de la vida se
convierte en problemas afadidos para unos cuidadores ya suficientemente saturados, por lo que
muchas veces se convierten en problemas generadores de un alto estrés.

Resulta demasiado pretencioso querer modificar con una unica y breve intervencion un problema tan
multiple y complejo como es el del estrés cronico que padecen gran cantidad de cuidadores de per-
sonas mayores dependientes (Mahoney et al., 2003; Quayhagen et al., 2000; van den Heuvel et al,,
2000; Vernooij-Dassen y Rikkert, 2004). Por eso puede ser un objetivo clinico mas razonable el tratar
de estabilizar su problematica emocional (Burns et al., 2003; Losada, 2005). El programa de inter-
vencion descrito en este estudio ha conseguido reducir importantes aspectos de la problematica
emocional de los cuidadores (especialmente los niveles de ansiedad y depresion), sin que haya podi-
do modificar sustancialmente otros. En algunas condiciones, ya es un logro terapéutico consequir
que los problemas no aumenten, y que no aumente el impacto que estos tienen sobre la persona. Este
es el caso de los cuidadores de mayores dependientes, sometidos a abundantes problemas vy dificul-
tades, en intensidad y cantidad generalmente creciente. Dadas las circunstancias, en ocasiones se
considera que las intervenciones con cuidadores consiguen un buen resultado manteniendo los nive-
les de malestar previos (i.e. consiguiendo simplemente que no aumenten), lo que hace especialmen-
te relevantes las sustanciales mejorias conseguidas por este programa en algunas variables, las cua-
les pueden relacionarse, al menos parcialmente, con el hecho de que el programa se haya aplicado
unica y exclusivamente a cuidadores con problematica emocional (algo poco habitual en este tipo de
estudios) con lo que pueden haberse compensado los “"efectos suelo” que pueden producirse en aque-
llas personas que vya inicialmente presentan bajos niveles de ansiedad y depresion.

Asi mismo, como suele ser habitual en los estudios de intervencion con cuidadores, los participantes
se encuentran muy satisfechos con la intervenciéon, especialmente en su formato cara a cara, no solo
porque crean que el servicio recibido es bueno, estén satisfechos con él, volverian a utilizarlo en caso
de necesitarlo y se lo recomendarian a otras personas, sino porque creen haber encontrado el servi-
cio que buscaban, en general ha satisfecho sus necesidades y les ha ayudado mucho a hacer frente
mas eficazmente a sus problemas.

Es mas, las tasas de rechazos y abandonos fueron muy bajas, algo sorprendente, dado que en los tra-
bajos con cuidadores los porcentajes de abandonos y rechazos suelen ser elevados, relacionandose
en muchos casos con la dificultad para acudir a las sesiones (Hepburn, Tornatore y Ostwald, 2001;
Ostwald, Herpburn, Caron, Bums y Mantell, 1999). Este buen resultado podria relacionarse con la fle-
xibilidad y el caracter individual del programa, y también con el hecho de que éste se dirige a perso-
nas que realmente lo necesitan (esto es, que muestran un considerable malestar emocional). En oca-



siones el rechazo del tratamiento podria venir dado por el simple hecho de que el cuidador se
encuentra bien y no percibe la intervencién como necesaria, o ni siquiera Util, en su caso.

5.4.2. COMPARACION DE LOS DOS FORMATOS DE INTERVENCION

Al comparar ambos formatos de intervencion, se constata que el formato cara a cara consigue redu-
cir en mayor medida los niveles de ansiedad, depresion, e inadaptacion, que el formato de minimo
contacto, consiguiendo ademas que los cuidadores utilicen en mayor medida el afrontamiento cen-
trado en los problemas, asi como que incrementen el apoyo social y la satisfaccion con el apoyo

social.

Estas diferencias pueden relacionarse con tres factores:

a.

Hay un mayor contacto con el terapeuta en el formato cara a cara. El contacto de los cuida-
dores con un profesional que les atiende y escucha, resulta importante para ellos en cuanto
encuentran en esta persona un confidente a quien comentar sus preocupaciones. Resulta mas
dificil encontrar este apoyo social emocional, este confidente a quien comentar sentimientos
y pensamientos que les preocupan, en familiares cercanos. Por eso los profesionales consti-
tuyen una relevante fuente de apoyo para los cuidadores (Chang et al., 2004). De hecho, al
igual que en otros estudios (Mittelman et al., 1997), en ocasiones se incluye al terapeuta entre
la lista de los apoyos emocionales de los cuidadores, lo cual indica un efecto positivo de la
intervencion no evaluable cuantitativamente.

Se consigue una mayor implicacion de los cuidadores en el programa en el formato cara a
cara. Es decir, realizan en mayor medida las tareas para casa y por lo tanto practican mas las
estrategias ofrecidas para el manejo del estrés. La realizacion de tareas para casa es esencial
a la hora de practicar y asimilar las distintas estrategias propuestas en la intervencion. Cuan-
to mas se practiquen estas en el contexto cotidiano del cuidador, y no Unica y exclusivamen-
te en el contexto de las diferentes sesiones clinicas, mas facilmente podran ser utilizadas con
éxito siempre que el cuidador las necesite.

No debe olvidarse que en el grupo de minimo contacto terapéutico hay un porcentaje muy
escaso de cumplimiento de tareas (35% del total de las propuestas). A tenor de ello se puede
decir que en este grupo se ha producido un cierto “abandono del tratamiento sin irse” Es decir,
simplemente acudian a la sesion para tener un rato de ventilacion de sentimientos, para con-
sultar sus problemas... o bien porque se habian comprometido a ello y creian que era su deber
hacerlo. Ya que los tratamientos que ofrecen mayores tasas de abandonos deben considerar-
se como menos efectivos, conviene plantearse la necesidad de desarrollar formatos de inter-
vencion que disminuyan tanto el nimero de abandonos como la escasa implicacion de los
cuidadores en los tratamientos.

Se produce una mayor satisfaccion con la intervencion. Ciertamente satisfaccion y eficacia no
son dos elementos idénticos, pero conviene plantear el hecho de que es dificil que los cuida-
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dores consigan beneficios de un programa si no se encuentran satisfechos con él, si no le aca-
ban de encontrar utilidad, si piensan que no es lo que ellos estan necesitando, si no estan, en
definitiva, motivados para seguirlo e implicarse en él.

En cualquier caso, ambos formatos de intervencion muestran una tendencia de cambio diferente. En
el formato cara a cara la reduccion del malestar emocional se produce esencialmente entre el pre y
el postratamiento, mejorias que tienden a mantenerse en los sequimientos. Por el contrario el for-
mato de minimo contacto la reduccion tiende a ser progresiva. Parece, pues, que el aprendizaje y
puesta en practica de las estrategias propuestas por el programa de manejo del estrés se realiza de
manera rapida, casi inmediata, en los cuidadores del formato cara a cara, mientras que los cuidado-
res del formato de minimo contacto necesitan un mayor tiempo para la asimilacion y puesta en prac-
tica de estas estrategias.

Esto se produce quizas porque en las intervenciones cara a cara hay:

a. Un mayor contacto y un mayor trabajo en la fase de tratamiento en comparacion con el grupo
de minimo contacto.

b. Una reduccién tan importante entre el pre y el postratamiento que resulta dificil continuar
reduciendo aun mas los niveles de problemas emocionales que padecen.

Hay, por tanto, diferencias entre los formatos de intervencion tanto en la eficacia general de los pro-
gramas, como en la evolucion de las variables dependientes y mediadoras, las cuales, sin embargo,
tienden a reducirse con el paso del tiempo. No obstante, cabria plantearse hasta qué punto las dife-
rencias encontradas "compensan” el esfuerzo adicional que se requiere al cuidador que participa en
un programa cara a cara, y si existen perfiles diferentes de cuidadores que podrian beneficiarse de
uno y otro formato. No hay que olvidar que en este estudio la asignacion del tipo de tratamiento fue
aleatoria. Tal vez, dados los resultados, lo mas interesante sea analizar las preferencias de cada cui-
dador cara a seleccionar el formato de intervencién mas adecuado para su caso.

5.4.3. CONSIDERACIONES PRACTICAS

La propuesta de un programa de tratamiento del estrés de ocho sesiones, con un formato de encuen-
tros con el cuidador, combinados con material mas o menos extenso para trabajar en casa, supone
una intervencion flexible y adaptada a las particulares caracteristicas de este grupo poblacional. Es
un tratamiento breve, que puede llevarse a cabo con cierta facilidad en los diversos contextos socio-
sanitarios de referencia para los cuidadores. Cabe pensar que intervenciones de mayor duracion no
hubiesen tenido una mejor acogida entre ellos, pues es tal la cantidad de tareas y preocupaciones
que habitualmente tienen, que dedicar una hora a la semana, o una hora al mes, les parecia al inicio
de la intervencion un grandisimo esfuerzo.

Quienes atienden a un familiar mayor dependiente son un grupo suficientemente sobrecargado como
para que en numerosas ocasiones consideren que su situacion es horrorosa y que nadie ni nada



puede ayudar a que mejore. Por todo ello, es importante delimitar con los participantes el objetivo
terapéutico, planteando que incluso en aquellas situaciones que se perciben como altamente estre-
santes se puede tratar de mejorar su estado emocional, buscando conseguir que la situacion les afec-
te lo menos posible, es decir, buscando que la situacion no les sobrepase y desborde sobremanera.

Son pocos los cuidadores que acuden a los profesionales sociosanitarios porque estan deprimidos o
ansiosos, raramente afirman que esperan participar en algun programa que elimine su depresion,
ansiedad o cualquier otro trastorno psicopatoldgico bien definido. Las mas de las veces buscan ayuda
para sus familiares dependientes y cuando reconocen ser ellos mismos quienes necesitan ayuda sue-
len indicar que se encuentran mas tensos, enfadados, tristes... de lo normal, es decir, que no consi-
guen estabilizar sus emociones. En este sentido llamar al programa del manejo del estrés “"Como
mantener su bienestar" tiene varias ventajas, pues, no patologiza la situacion de los cuidadores (ya
que insiste en lo positivo), determina el objetivo de la intervencion (que no es sino manejar adecua-
damente su problematica emocional, manteniendo los aspectos adaptativos y modificando en la
medida de lo posible los inadecuados) y delimita el sujeto sobre el que va a estar centrada la inter-
vencion (que no es la persona cuidada sino el propio cuidador).

Los cuidadores del grupo de minimo contacto manifestaron cierto descontento al tener mucho que
leer en sus casas. Este problema con el material escrito para casa, similar al encontrado en otros estu-
dios (Brodaty et al., 1994), puede dificultar la implementacién del programa. Junto a esto hay que
tener en cuenta que las tareas para casa pueden ser en ocasiones un agente estresante, bien por lo
complejas que son, bien por lo abundantes, haciendo que a los cuidadores les agobie el solo hecho
de pensar en ellas.

Por todo ello, conviene considerar el material escrito como un apoyo que se ofrece al cuidador duran-
te el proceso terapéutico y no como un fin en si mismo. Cuando las tareas para casa escritas son un
problema, conviene facilitarlas en la medida de lo posible, ofreciendo ejemplos de autorregistros ya
cumplimentados, realizando en sesion ejemplos concretos de las tareas que luego se tendran que
desarrollar en casa, resolviendo todas las dudas que puedan surgir, etc.

En el formato de minimo contacto terapéutico conviene mantener periddicos contactos telefénicos
entre las sesiones para comprobar el desarrollo que esta teniendo la terapia. En caso de que pase el
tiempo y el cuidador no avance en la lectura y practica de los materiales, conviene no postergar
demasiado el siguiente encuentro en sesién para, de esta manera, poder resolver cara a cara las difi-
cultades que puedan estar apareciendo, asi como para motivar al cuidador en la ejecucién de las dis-
tintas estrategias de control del estrés propuestas.

A veces resulta dificil, incluso entre cuidadores altamente motivados, disponer de tiempo necesario
para realizar las tareas diarias asignadas para casa en los dos formatos de intervencion. Lo normal es
que algun dia se falle o se vea modificado el plan inicial de las tareas (e.g. que no se tenga tiempo
para las actividades gratificantes programadas, que el ejercicio de control de la activacion se lleve a
cabo en otro momento del dia distinto del convenido, etc.). En este sentido si los autorregistros de
los cuidadores son muy similares todas las semanas o demuestran un gran control y pericia en la eje-
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cucion dan pie a pensar que las estrategias tan solo son perfectas sobre el papel, y no lo son tanto
en la vida cotidiana.

Aunque no se disponen de analisis especificos al respecto, intuitivamente se puede afirmar que
comenzar las intervenciones ofreciendo una técnica sencilla y eficaz para el control de la activacion,
como son los ejercicios de respiracion, motiva a los pacientes hacia la terapia. Ya desde el primer
momento perciben que se les ofrecen herramientas concretas y utiles para tratar de controlar los
efectos de la situacion de estrés en la que se encuentran.

Asi mismo, parece beneficioso ofrecer también desde el inicio del tratamiento una explicacién l6gi-
ca y coherente de su situacion. Saber que los sentimientos que experimentan son “normales” entre
la mayoria de los cuidadores, les ayuda a mitigarlos en parte. Pero sin duda, explicar que ademas de
la situacion, son sus acciones y pensamientos los que contribuyen a encontrarse mejor o peor les
abre la posibilidad de cambiar. Pues, lo que les ocurre muchas veces no esta en su mano cambiarlo
(e.g. la gran cantidad de burocracia a soportar para la solicitud de cualquier ayuda, que la enfer-
medad avance y la unica opcion sean los cuidados paliativos, el mucho tiempo que tienen que dedi-
car a explicar las cosas a los mayores, etc.), pero si que perciben que pueden modificar lo que ellos
hacen y piensan.

La reestructuracion cognitiva suele exigir entre los cuidadores unas altas dosis de concentracion y
esfuerzo. Ya es un primer logro importantisimo el hecho de que asimilen que muchas veces son los
pensamientos y no las situaciones las generadoras de su malestar. Aclarar esto, suele conseguirse
convenientemente con la mayoria de los cuidadores. Pero tan solo es la base para la deteccion de
pensamientos poco objetivos y no adaptativos. Conseguido lo anterior se avanza a la sustitucion de
aquellos pensamientos por otros mds objetivos y mas adaptativos. En estas dos ultimas fases con-
viene que el terapeuta sea todo lo didactico que pueda, que comience ofreciendo ejemplos genera-
les para poco a poco pasar a ejemplos de la propia situacion del cuidador.

Es importante destacar el valor que tiene el hecho de que la terapia se lleve a cabo de manera indi-
vidual: se pueden personalizar los ejemplos, comentarios, ejercicios... durante las sesiones, facilita
concertar citas en un horario que convenga tanto al terapeuta como al cuidador, se aprovecha mas
el escaso tiempo de la intervencion. Asi mismo, se les ofrece una alternativa diferente a las que habi-
tualmente estan disponibles para los cuidadores: los grupos terapéuticos y los grupos de ayuda
mutua. No todas las personas se encuentran cémodas participando en reuniones grupales y en oca-
siones la intervencion grupal tiene dificultades para atender a los problemas personales de cada uno
de los integrantes del grupo.

En este mismo sentido de facilitar la asistencia a las sesiones a un grupo de dificil acceso conviene
resaltar la utilidad de que el terapeuta se desplace a los centros de referencia de los cuidadores. El
esfuerzo realizado por parte del terapeuta vale la pena en orden a una mejor atencién a los partici-
pantes en el programa que tienen que emplear menos tiempo en desplazarse al lugar de las sesiones
(un bien escaso y preciado en este colectivo), ahorran dinero, se encuentran comodos, seguros y tran-
quilos desde el inicio en un lugar que les es familiar.



5.4.4. APORTACIONES Y LIMITACIONES DEL ESTUDIO

La presente investigacion supone un analisis pormenorizado de la eficacia de un programa de trata-
miento, con dos formatos diferentes, sobre el estado emocional de los cuidadores informales en
nuestro entorno sociocultural, utilizando para ello criterios de seleccion bastante restrictivos, una
muestra amplia de cuidadores, una evaluacion pormenorizada y seguimientos suficientemente
amplios.

Ademas reune la mayoria de requisitos que conviene que cumplan las investigaciones sobre eficacia
de los tratamientos (Seligman, 1995):

® Asignacion aleatoria de los pacientes a las distintas condiciones experimentales.
® Evaluacion detallada.

® Exclusion de pacientes con trastornos multiples.

® Tratamientos claramente descritos y protocolizados.

® Fijacion de un numero determinado de sesiones.

® Seguimiento de los pacientes a largo plazo.

Pese a todo lo anterior, existen una serie de limitaciones que tienen que ser tenidas en cuenta a la
hora de interpretar los resultados. Una primera limitacion reside en el hecho de que las evaluaciones
no fueron llevadas a cabo por entrevistadores ciegos. Resultados obtenidos con este tipo de evalua-
ciones evitarian los posibles sesgos introducidos por un entrevistador que conoce la asignacion expe-
rimental de los participantes y que puede estar mediatizando los resultados obtenidos.

Una segunda limitacién es que la evaluacion ha sido bastante minuciosa en lo que se refiere a la sin-
tomatologia emocional del cuidador y repercusiones sociales (i.e. utilizacion de ayuda, afectacion de
la vida cotidiana del cuidador), pero podria haber tenido en cuenta mas indicadores de la implemen-
tacion del tratamiento en sus dos formatos. Se podia haber controlado no sélo el porcentaje de ta-
reas realizadas, sino también cuadles son las tareas que se realizan en menor medida y hasta qué
punto las realizadas han sido llevadas a cabo de manera correcta. Todo ello contribuiria a determinar
el grado de recepcion de la intervencion por parte de los cuidadores (i.e. el grado en que se han
aprendido las habilidades y técnicas entrenadas en las sesiones).

También dentro del contexto evaluativo podria considerarse como una limitacion el que los cuidado-
res en las evaluaciones de lista de espera, pre y postratamiento y sequimiento a los 6 y 12 meses
tuvieran que cumplimentar una gran cantidad de autoinformes. Esto pudo haberles generado can-
sancio y una cierta animadversion hacia el proceso evaluativo afectando negativamente a los resul-
tados (i.e. confusiones, mantenimiento de una misma tendencia en las respuestas, etc.)

Pese a ser los cuidadores un colectivo de dificil acceso, en esta investigacion se logré contar con una
muestra de 91 cuidadores con problemas emocionales de diversa indole. Ciertamente no es un nume-
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ro pequefo, pero siempre puede considerarse como una limitacion el hecho de no contar con una
muestra mas numerosa, especialmente a la hora de comparar los dos formatos de intervencién con
el grupo control en lista de espera. Esto permitiria aumentar la potencia de la investigacion.

También ha de tenerse en cuenta que la aleatorizacion se realizo en un primer momento sobre los pro-
fesionales en lugar de sobre los cuidadores. Esto estuvo motivado por el hecho de que resulta dificil
acceder a los cuidadores sin que las personas con las que ellos estan en contacto, es decir, los profe-
sionales (i.e. médicos, enfermeras, trabajadores sociales, psicologos), les indiguen qué tipo de inter-
vencion se les ofrece. Tanto los cuidadores, como los propios profesionales de las diversas institucio-
nes, suelen ser reacios a la practica de la aleatorizacion. No obstante, los posibles sesgos que pudiesen
haberse introducido no son especialmente relevantes ya que, el estudio de la homogeneidad de los dis-
tintos grupos establecio que no existian diferencias significativas entre ellos en el pretratamiento.

Por lo que al tratamiento en si respecta, pese a que se tratd de planificar un tratamiento sencillo, es
decir, con unos materiales de contenidos accesibles, unas tareas para casa que no fuesen complica-
das, unos autorregistros faciles de cumplimentar... lo cierto es que la intervencion en su conjunto
puede tener una cierta dificultad para cuidadores de un bajo nivel educativo, poco acostumbrados a
la lectura y escritura. Algunos de los componentes terapéuticos se desarrollaban en sesion de mane-
ra oral, pero otros se desarrollaban de manera escrita en sesién y en casa y esto puede ser una limi-
tacion para la implementacion de la intervencion.

Otra limitacion se encuentra en el hecho de que se trata de una intervencion de dambito limitado, den-
tro de la dindmica de actuaciones del centro de referencia del cuidador, esto es, del centro de salud,
asociacion de familiares o servicios sociales del ayuntamiento. Son éstas organizaciones muy hete-
rogéneas, que ofrecen servicios muy diversos. Con todo, hubiese sido interesante tener en cuenta los
recursos formales que pudieran ofrecer, para tratar de generar una colaboracion entre sistemas for-
mal e informal. Asi la intervencion habria tenido un cardcter mas comunitario.

En este mismo sentido de ampliar el ambito de la intervencidn, quizas hubiera sido necesario contar
con la colaboracién del entorno social mas proximo durante los tratamientos para conseguir mejo-
rias en los niveles de malestar de los cuidadores, pues el entorno del cuidador es un elemento criti-
co de su situacion. Asi la intervencion habria tenido un cardcter mas interpersonal. No obstante, esta
colaboracidn puede en la practica resultar dificil.

Ciertamente la intervencion descrita en el presente trabajo no es un entrenamiento en manejo del
estrés particularmente amplio. Con todo, un tratamiento de 8 sesiones como el propuesto tampoco
es especialmente breve, ya que un numero de sesiones de entre 6 y 10 es considerado en el meta-
analisis de Knight et al. (1993) como indicador de intensidad medio-alta. Ciertamente cabe pensar
que se podria aumentar el numero de sesiones en orden a trabajar mas detalladamente cada una de
las técnicas de control de estrés propuestas, pero esto muy probablemente haria aumentar tanto los
abandonos, como, especialmente, los rechazos hacia la intervencion.

También podria plantearse aumentar el tiempo en lista de espera en orden a comprobar si el no tra-



tamiento a largo plazo es tan eficaz como la intervencion aqui planteada. El tiempo en lista de espe-
ra del estudio es breve y equivale al que los cuidadores se encuentran en tratamiento, esto es dos
meses. Se podria disefiar un grupo control que cumplimentase los instrumentos de evaluacién duran-
te periodos de tiempo equivalentes a los sequimientos aqui realizados, esto es, durante doce meses.
Sin embargo, una propuesta metodoldgica tan prolongada en lista de espera parece ser poco ética y
con toda seguridad generaria una gran cantidad de abandonos de esa condicion, asi como que las
personas buscasen algun otro tipo de ayuda profesional al estar esperando durante 14 meses un tra-
tamiento. Parece mas ético, y también mas plausible, tratar de disefiar un grupo control de trata-
miento inespecifico, en el que se ofrezcan aquellos servicios de los que habitualmente pueden dis-
frutar los cuidadores vinculados a algun tipo de institucion (i.e. evaluacion del familiar mayor, charlas
informativas sobre la enfermedad o aspectos asociados, etc.). Con todo, los estudios longitudinales
informan de que en ausencia de tratamiento no se producen mejorias en las variables emocionales
de los cuidadores.

Convendria ademas en el futuro evaluar los factores predictores del éxito o fracaso terapéutico, asi
como también de los abandonos en terapia. Los cuidadores son un grupo muy amplio, con diferen-
tes necesidades, experiencias y creencias. Por lo cual, para avanzar en la comprension del impacto de
las intervenciones con cuidadores es importante identificar caracteristicas especificas de los cuida-
dores que les hacen beneficiarse en mayor medida de una determinada intervencion (Biegel y Schulz,
1999; Gitlin et al., 2003). En este sentido parece especialmente relevante investigar si también en el
programa de manejo del estrés descrito en el presente estudio, los hijos muestran mejores resulta-
dos que otros grupos de cuidadores (Losada, 2005; S6rensen et al., 2002), las mujeres se benefician
mas de la intervencion que los varones (Losada, 2005), los cuidadores de mayores con demencia
muestran peores resultados que aquellos cuidadores de personas mayores sin demencia (Sérensen et
al., 2002), o si el tiempo que se lleva cuidando al familiar es un determinante de la eficacia de la inter-
vencion (Gallagher-Thompson y Steffen, 1994).

Como ya se ha indicado, los cuidadores de mayores con demencia muestran peores resultados en las
intervenciones que aquellos cuidadores de personas mayores sin demencia (Sérensen et al., 2002). La
mayor parte de los participantes en el estudio aqui descrito son cuidadores de personas con demen-
cia, siendo esto un indicador indirecto de su eficacia. Si ha sido eficaz para un grupo especialmente
dificil como es el grupo de cuidadores de mayores con demencia, cabe pensar que también lo sera
para otros grupos de cuidadores en los que no necesariamente esté presente el deterioro cognitivo
de sus familiares. Por eso puede ser interesante tratar de aplicar el programa aqui descrito en mues-
tras con un mayor porcentaje de mayores sin deterioro cognitivo para ver sus resultados.

Por ultimo, cabe decir que todos los esfuerzos realizados con el programa de control de estrés “Como
mantener su bienestar”, independientemente de los resultados y limitaciones, tenian como objetivo
ultimo ofrecer a los cuidadores, con paciencia y comprensién, un tiempo para revisar sus dificulta-
des y recursos, tratando de dotarles de nuevas estrategias con las que hacer frente al estrés. En
numerosas ocasiones los cuidadores se encuentran demasiado sobrecargados, sin tiempo para nada,
ni siquiera para pensar sobre su propia situacion vital y sin energias suficientes para tratar de solu-
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cionar las numerosas dificultades a las que tienen que hacer frente. Por eso, conseguir que los cui-
dadores se encuentren mejor puede parecer un objetivo sencillo, pero conseguirlo es sin ninguna
duda un gran logro, tanto para esta investigacion, como para las futuras.
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FASE 2: DESARROLLO Y EVALUACION DE LA EFICACIA DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO...
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