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PRESENTACION

En los Gltimos afios estamos asistiendo en nuestro pais al progresivo reconocimiento de la necesidad
de atencion al colectivo de las personas mayores en situacion de dependencia y sus familiares. El
mayor logro obtenido en este sentido es la Ley de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencién a
las Personas en Situacion de Dependencia cuyo Proyecto de Ley esta finalizando su tramitacion parla-
mentaria y estara vigente en el afio 2007.

La atencidn a las personas en situacion de dependencia ha sido tradicionalmente llevada a cabo por
las propias familias en el entorno comunitario, respondiendo asi a los intereses tanto de las personas
mayores y sus familiares como de las instituciones, en lo que ha sido denominado “principio de enve-
jecer en casa”

Sin embargo, los cambios sociodemograficos acaecidos en los Ultimos afios, fruto de avances sociales
y cientifico-técnicos que han originado un envejecimiento de la poblacién y a la incorporacion de la
mujer al mundo laboral, han provocado que el cuidado informal sufra una situacion de crisis, ya refle-
jada en el estudio Cuidados en la vejez. El apoyo informal (INSERSO, 1995).

Esta situacion perdura en el momento actual, tal y como se refleja en el reciente estudio Cuidados a
las personas mayores en los hogares espafioles. El entorno informal (IMSERSO 2005).

A pesar de esta crisis, el cuidado informal es la principal fuente de ayuda de las personas mayores en
situacion de dependencia y sigue siendo proporcionado fundamentalmente por las mujeres, quienes
dedican una media aproximada de once horas diarias a atender a su familiar.

Las importantes demandas que implica esta situacion tienen generalmente un impacto negativo sig-
nificativo sobre diferentes areas de la vida de la persona cuidadora (salud, relaciones sociales y fami-
liares, economia, etc.). Pautas como las reflejadas en la trabajo Cuando las personas mayores necesi-
tan ayuda. Guia para cuidadores y familiares (INSERSO, 1997), han representado una aportacion de
gran interés y utilidad para este colectivo.

Es necesario sefialar, no obstante, que en los Gltimos afios se han producido algunos cambios en la mane-
ra en que el cuidado es percibido por las familias. Asi, por ejemplo, en la primera encuesta nacional que
se realizé a los cuidadores éstos manifestaban en su mayoria que cualquier persona puede cuidar bien, y
que no es necesaria una formacion especifica para ello. En cambio, actualmente es mayor el porcentaje
de cuidadores que sefiala que hace falta una preparacion o formacion para poder llevar a cabo adecua-
damente la tarea de cuidar de un familiar. Sin duda, estas cuestiones son recogidas en la Ley de Promocién
de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia, en cuyo proyecto se
incluyen acciones dirigidas a incorporar programas de formacion e informacion a los cuidadores.

El trabajo que aqui se presenta supone una continuacion légica de la linea de publicaciones del IMSER-
SO dedicada a los cuidadores familiares de personas mayores en situacion de dependencia, y contie-
ne dos estudios que aportan herramientas que pretenden facilitar el trabajo de los profesionales dedi-
cados a la atencion de las personas mayores y sus familias.
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El primer estudio ha tenido como objetivo el desarrollo de un instrumento de evaluacion dirigido a
identificar a aquellos cuidadores con mayor riesgo de sufrir consecuencias negativas por el cuidado:
el Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales.

Concretamente, este instrumento evalGa creencias y pensamientos de los cuidadores que pueden
actuar como obstaculos o barreras para un afrontamiento adaptativo del cuidado.

En una sociedad como la nuestra, predominantemente “familista”, no es infrecuente que muchos cui-
dadores consideren que el cuidado ha de llevarse a cabo exclusivamente por la familia y que solicitar
ayuda a terceros supone una desviacion indeseable con respecto a lo que es social y familiarmente
aceptado. Conocer como piensa un cuidador (sus valores, creencias, normas) y si esta forma de pen-
sar dificulta el cuidado es un requisito previo a la distribucién y administracion de los recursos dispo-
nibles, dado que el aprovechamiento de éstos depende en Gltimo término de la intencion o voluntad
del cuidador de aprovecharlos, las cuales pueden verse limitadas por una inadecuada forma de enten-
der el cuidado por parte de éste.

El segundo estudio proporciona varias claves relevantes para el desarrollo de una adecuada atencion
a los cuidadores y el disefio de lineas apropiadas de intervencién con este colectivo. La mas destaca-
ble tiene que ver con el hecho de que se presenta el primer estudio de intervencion realizado en nues-
tro contexto cultural en el que se comparan los efectos de dos intervenciones grupales distintas diri-
gidas a reducir el malestar de los cuidadores.

Los resultados obtenidos a través de una de estas intervenciones muestran que es posible reducir de
forma significativa el malestar psicolégico de los cuidadores que participan en ella. Ademas, se mues-
tra laimportancia de que las intervenciones sean realizadas de una forma rigurosa y tedricamente res-
paldada, destacando, asimismo, la necesidad de reservar un espacio para la flexibilidad, en el sentido
de permitir adaptaciones de tales intervenciones a las necesidades individuales de cada cuidador.

Una de las principales conclusiones del estudio es la constatacion de que no todas las intervenciones
son eficaces para reducir el malestar de los cuidadores. Resulta necesario dedicar importantes esfuer-
zos a la evaluacion del proceso completo de la intervencion de cara a comprobar si ésta ha sido ade-
cuadamente recibida y aprovechada por los cuidadores, asi como a analizar los mecanismos concre-
tos explican los resultados obtenidos.

En definitiva, este trabajo supone un nuevo indicador del esfuerzo que el Instituto de Mayores y
Servicios Sociales viene realizando en los Gltimos afios por conocer de forma mas completa y precisa,
asi como por atender de forma adecuada las necesidades del cada vez mayor nimero de familias que
cuentan con una persona mayor en situacion de dependencia entre sus miembros, y que necesitan
ayuda para continuar haciéndolo en las condiciones adecuadas.
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INTRODUCCION

En las Ultimas décadas se esta asistiendo al fenémeno conocido como sobreenvejecimiento de la
poblacion, que hace que cada vez haya mas personas mayores y que éstas a su vez tengan mas edad.
Este sobreenvejecimiento lleva aparejado un mayor nimero de situaciones de dependencia y requiere
el que las personas mayores necesiten ayuda de terceros para desenvolverse en su vida diaria. Esta
ayuda es habitualmente prestada por los cuidadores. Los cuidadores se encuentran con una gran can-
tidad de dificultades para prestarles ayuda, dificultades que les generan consecuencias negativas para
su salud fisica y psiquica, y que lleva a plantearse la necesidad de contar con mas y mejor formacion
acerca de como responder a las necesidades relativas a la dependencia de los mayores de la manera
mas adaptativa posible.

No hay duda de que cuidar de una persona que padece demencia es muy demandante, pero también
es evidente que éstas demandas provocan un mayor o menor nimero de consecuencias negativas para
los cuidadores dependiendo de un buen nimero de determinantes relacionados con caracteristicas del
cuidador, la persona que recibe los cuidados y del propio contexto en el que se llevan a cabo los cui-
dados. Los modelos transaccionales del estrés (por ej.,, Lazarus y Folkman, 1984) son una herramienta
de gran utilidad para analizar qué variables favorecen un adecuado acercamiento al cuidado. Asi, es
conocido que disponer de apoyo social, contar con ayuda de las instituciones y utilizar adecuadas
estrategias de afrontamiento para cuidar de si mismos y de los demas resulta beneficioso para la salud
de los cuidadores.

Sin embargo, existe un nimero muy limitado de estudios que estudien la influencia que tiene sobre el
proceso del cuidado el que los cuidadores mantengan determinadas creencias desadaptativas, enten-
didas éstas como creencias estables del individuo acerca de si mismo y del mundo en relacién con el
cuidado poco realistas, porque establecen contingencias tan inflexibles e inapropiadas que es muy facil
que los acontecimientos normales de la vida diaria obstaculicen los intentos del individuo para que se
cumplan tales contingencias. McNaughton, Patterson, Smith y Grant (1995) investigaron la relacion
entre estrés, depresion, salud y creencias irracionales en cuidadores de personas con Alzheimer, y
encontraron que el mantenimiento de este tipo de creencias se relaciona con depresion, locus de con-
trol externo y peor salud ante circunstancias dificiles. Asimismo, Stebbins y Pakenham (2001), que
estudiaron la relacion entre las creencias irracionales y el malestar psicoldgico en cuidadores de per-
sonas con lesiones cerebrales por traumatismo, encontraron que las creencias irracionales estan rela-
cionadas con el malestar psicolégico del cuidador, en el sentido de que a mayor adherencia a las cre-
encias esquematicas irracionales, mayores niveles de malestar psicoldgico del cuidador.

Si bien estos dos trabajos han encontrado que el mantenimiento de determinados pensamientos dis-
funcionales es perjudicial para la salud fisica y psicoldgica de los cuidadores, hasta donde sabemos no
se han realizado estudios en los que se analice la influencia de pensamientos disfuncionales especifi-
cos del cuidado sobre el malestar del cuidador, y ello a pesar de que existen evidencias de que este tipo
de actitudes disfuncionales existen y pueden afectar al cuidado (por ej., pensar que se deben dejar a
un lado las necesidades personales cuando hay alguna persona enferma que necesita ayuda).
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Este trabajo parte de la hipdtesis de que el mantenimiento de este tipo de pensamientos sera desa-
daptativo para los cuidadores, dado que influird de manera negativa en la forma en que se prestan los
cuidados y, por lo tanto, en el malestar del cuidador. Para analizar esta hipdtesis se desarrollan dos
estudios, uno correlacional (estudio 1) y otro de intervencion (estudio 2). El primero de ellos, el corre-
lacional, esta dirigido a determinar la calidad de un instrumento construido especificamente para este
trabajo, que analiza la influencia de la variable “pensamientos disfuncionales sobre el cuidado” sobre
el proceso de estrés, a través del examen de sus propiedades psicométricas y del analisis de las rela-
ciones existentes entre ésta variable (pensamientos disfuncionales sobre el cuidado) y el resto de
variables habitualmente sefialadas en los modelos de estrés sobre el cuidado. El segundo de ellos, el
de intervencidn, analiza la eficacia de una intervencién cognitivo-conductual psicoeducativa dirigida
a modificar este tipo de pensamientos desadaptativos para los cuidadores, bajo la premisa de que una
reduccion de este tipo de pensamientos desadaptativos tendra efectos positivos sobre el bienestar del
cuidador. Este objetivo se pretende alcanzar a través de la comparacion de la eficacia diferencial de
ésta intervencion cognitivo-conductual con la obtenida en otro tipo de intervencién psicoeducativa,
basada en el procedimiento de solucién de problemas, y con los datos obtenidos en un grupo control.

De forma previa a estos estudios se realiza una introduccion acerca de cuél es el estado actual del cui-
dado de las personas mayores con demencia (capitulo 1), se describe el modelo de estrés aplicado al
cuidado que ha sido utilizado en multiples ocasiones como herramienta basica para entender la rela-
cion entre las dimensiones que configuran la situacion de cuidado y el malestar del cuidador (capitu-
lo 2), se lleva a cabo un andlisis tedrico sobre el posible papel de los pensamientos disfuncionales en
la situacion del cuidado y qué evidencias existen en la literatura especializada acerca de ello (capitulo
3) para, finalmente, (d), describir en qué consiste una intervencion psicoeducativa para cuidadores,
como de efectivas son éstas para reducir el malestar de los cuidadores, y qué propuestas se realizan
en la literatura para mejorar su eficacia (capitulo 4).



Capitulo 1: El cuidado de personas mayores
con demencia y sus consecuencias






El objetivo de este capitulo es presentar un analisis sociodemografico general de cudl es la situacion
actual del cuidado familiar de personas mayores y cudles son las consecuencias fundamentales para
el cuidador a las que esta asociado. Para ello se describird quiénes son los cuidadores informales, cuan-
tas personas se estima que prestan cuidados informales, qué implica ser cuidador principal, en qué se
diferencian las experiencias de diferentes cuidadores y, por ltimo, qué consecuencias tiene el hecho
de cuidar para los cuidadores.

1.1. EL CUIDADO FAMILIAR DE LAS PERSONAS MAYORES

El aumento de la expectativa de vida y el riesgo asociado de padecer enfermedades crénicas ha pro-
vocado que exista un gran nimero de personas mayores que necesitan cierto grado de ayuda para
poder desenvolverse en su vida diaria. Aunque la mayor parte de las personas mayores viven con bue-
nos niveles de autonomia y salud, nuestra sociedad asiste a un aumento sin precedentes de los feno-
menos de dependencia, es decir, del nimero de personas que necesitan algin tipo de ayuda para
desenvolverse en su vida diaria, ajustarse a su medio e interactuar con él (Montorio, Yanguas y Diaz-
Veiga, 1999). El envejecimiento de la poblacion y el aumento de la supervivencia de las personas mayo-
res en las edades mas avanzadas, fenémeno conocido como sobreenvejecimiento, conlleva el incre-
mento de la necesidad de ayuda, especialmente de las personas de mas edad (ver Tabla 1.1).

De aquellas personas que necesitan asistencia para continuar viviendo en la comunidad, las tres cuar-
tas partes reciben un apoyo de tipo informal, siendo la familia la que méas contribuye a este cuidado
(INSERSO, 1995; IMSERSO, 2005; Rodriguez, 2004). Los cuidadores informales (familiares, amigos y
vecinos) proporcionan el 85% del cuidado que se presta en el domicilio (Whitlatch y Noelker, 1996).
Las tareas de estos cuidadores varian en el grado de complejidad y en la cantidad, y en funcién de en
qué fase de la demencia se encuentre su familiar. Asi, segiin datos del IMSERSO (IMSERSO, 2005;
Rodriguez, 2004), de la poblacion total de cuidadores, la mayoria presta ayuda a personas mayores
(con limitaciones funcionales y/o cognitivas) en las realizacion de gestiones (93,2%) y la actividad en
la que presta ayuda un menor porcentaje de cuidadores es en prestar ayuda para comer (un 30%
informa de que ayuda en esta tarea). Otras tareas en las que ayudan los cuidadores a sus familiares
en porcentajes nada despreciables es en el bafio y la ducha (75.6%), en el aseo (65.1), en utilizar el
bafio (46.4) o en cambiar pafiales por incontinencia urinaria (35.4) o fecal (31.1).
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TABLA 1.1
Estimacion de la poblacion dependiente de mas de 65 afios?t

Independientes Dependientes leves  Dependientes medios Dependientes graves
1992 3580.349 1.078.812 313.063 646.628
2000 4.109.774 1.193.644 350.820 764.624
2005 4.403.125 1.239.663 364.581 793,538
2010 4432924 1424714 414871 936.070
Incremento porcentual
1992-2010 238 320 325 447

Aungue no existe una definicion clara y concisa de qué significa ser cuidador, algunos autores (por ej.,
Malonebeach y Zarit, 1991) recomiendan que, con fines de investigacion (seleccién de muestra y capa-
cidad de generalizacion de los resultados), se considere cuidador a aquella persona que atiende a otra
que presenta un deterioro funcional o cognitivo, a la que presta ayuda durante un periodo de tiempo
prolongado. En la tabla 1.2 se muestran algunas caracteristicas que definen el perfil promedio de los
cuidadores, aunque, por otra parte, son muchas las variables que influyen en el proceso del cuidado y
que hacen que la situacion de cada cuidador sea distinta (ver Tabla 1.3).

En Espafia, en el 12% de las viviendas familiares se proporciona algun tipo de ayuda a personas mayo-
res y un 5% de los adultos se define como “cuidador/a” (INSERSO, 1995). Ademas, incluso cuando las
personas ya han sido institucionalizadas, un amplio porcentaje de cuidadores contindia proporcionan-
do cuidados a su familiar (Whitlatch y Noelker, 1996).

TABLA 1.2
Perfil del cuidador?

Caracteristicas de los cuidadores

- La mayoria de los cuidadores son mujeres (83.6 % del total)

- De entre las mujeres cuidadoras, un 43 % son hijas, un 22 % son esposas y un 7'5% son nueras de la per-
sona cuidada

NS
N

- La edad media de los cuidadores es de 52.9 afios (un 20 % supera los 65 afios)

- En su mayoria estan casados (75.2%)

- Una parte muy sustancial de cuidadores comparten el domicilio con la persona cuidada (60%)

- En la mayoria de los casos no existe una ocupacion laboral remunerada del cuidador (74%)

- La mayoria de los cuidadores prestan ayuda diaria a su familiar mayor (84.6%)

1) Extraido del Boletin sobre el envejecimiento: perfiles y tendencias (IMSERSO, 2000).
2) Extraido de INSERSO (1995), IMSERSO (2005) y Rodriguez (2004).



- Larotacion familiar o sustitucion del cuidador principal por otros miembros de la familia es moderadamen-
te baja (20 %)

- Percepcion de la prestacion de ayuda por parte de los cuidadores: sensacion de estar prestando un cuidado
permanente

TABLA 1.3
Variables que influyen en la heterogeneidad de las experiencias de cuidado
Variables del cuidador Variables de la situacion de cuidado
— Edad — Tipo de dependencia de la persona mayor (fun-
— Género cional o cognitiva)
— Parentesco — Grado de dependencia
— Experiencia — Contar con otras ayudas
— Nivel cultural y socioeconémico — Tiempo que se lleva cuidando
— Estado civil — Caréacter o forma de ser previa de la persona cui-
— Otras responsabilidades o roles dada
- Motivacion por el cuidado — Fase del cuidado por la que se atraviesa

- Salud Cantidad de asistencia que se proporciona

— Convivencia con la persona cuidada — Numero de horas dedicadas al cuidado

— Calidad de las relaciones previas entre el cuida- Presencia de comportamientos problematicos
dor y la persona que recibe los cuidados. Relaciones familiares

Se calcula que mas del 50% de los cuidadores dedican, como promedio, de 4 a 5 horas al dia durante
los 7 dias de la semana al cuidado de su familiar (INSERSO; 1995; Stone, Cafferata y Sangl, 1987), sien-
do la media de horas dedicadas al cuidado en la poblacidn general de 10.6 horas al dia, considerando
tanto a los cuidadores de personas con deterioro cognitivo como funcionales (IMSERSO, 2005; Rodri-
guez, 2004). En el caso de los cuidadores de familiares con la enfermedad de Alzheimer, éstos dedican
entre 60 y 75 horas semanales a las responsabilidades del cuidado (Boada y otros, 1999; Haley, 1997)
y la ayuda que reciben de cuidadores secundarios es, en muchos casos, escasa (vigilancia de los suje-
tos con demencia, “sacarles a pasear”, hacer compafiia, etc.). Hay que tener en cuenta que se estima
que entre 440.000 y 485.000 personas padecen Alzheimer en Espafia (Bermejo, Vega y Olazarén, 2001,
Poggiolini, 1996), que estas personas fallecen en torno a los 7-10 afios del inicio de los sintomas, habi-
tualmente de bronquitis 0 neunomia (Cummings y Cole, 2002), y que todas ellas van a requerir ayuda
en mayor o menor medida a lo largo del proceso de la enfermedad.

1.2. SITUACION ACTUAL DEL CUIDADO INFORMAL

En un reciente informe sobre la atencion sociosanitaria en Espafia, el Defensor del Pueblo apunta que
el modelo comunitario de atencidn a las personas mayores tiene como principio de accion promover
que los problemas de las personas se afronten en el entorno en que se producen, evitando de esta
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manera las consecuencias negativas que conlleva el abandono del modo de vida habitual (Defensor
del Pueblo, 2000). El lema “envejecer en casa” viene siendo en los Ultimos afios un objetivo comun de
las politicas sociales de atencién a las personas mayores de los paises desarrollados (OCDE, 1996).
También en el &mbito sanitario se aprecia la motivacion por promover el envejecimiento en la comu-
nidad (Defensor del Pueblo, 2000). En este sentido, como hitos del desarrollo de las actuales lineas
politicas en materia sociosanitaria, cabe mencionar la Segunda Asamblea Mundial sobre el Envejeci-
miento (IMSERSO, 2002), el Consejo de Europa (1997) y la 6.2 Conferencia de Ministros de Salud de
Europa (1999), organizada para abordar exclusivamente “el envejecimiento en el siglo XXI" Se trata,
por tanto, de buscar un equilibrio entre la satisfaccion de las necesidades de atencion y asistencia de
las personas mayores y el mantenimiento de su entorno habitual, con el objetivo de prolongar al méxi-
mo su permanencia en la comunidad. Una de las actuaciones que se derivan del principio de accion
“envejecer en casa” es la potenciacion del sistema informal de cuidado, maximizando la duracion, la
cantidad y la calidad de los cuidados proporcionados a las personas mayores dependientes por sus
familiares y allegados.

El mantenimiento del cuidado en el entorno familiar, ademés de las ventajas asociadas al principio de
“envejecer en casa”, supone un ahorro econémico de primera magnitud tanto para los cuidadores como
para el Estado, ya que, aun llevando a cabo una aproximacion conservadora de lo que cuesta la aten-
cién por hora a una persona con Alzheimer, el coste anual del cuidado de una persona con Alzheimer
variaria entre los 12.700 euros y los 22.000 euros aproximadamente (Boada y otros, 1999). En este sen-
tido, diferentes instituciones e investigadores sefialan la necesidad de fomentar y facilitar el cuidado
informal, como solucién a la gran demanda que el envejecimiento poblacional plantea a la sociedad.

Sin embargo, a pesar de todas las ventajas asociadas al mantenimiento de las personas dependientes
en el domicilio, y aunque los esparioles, de edad avanzada o no, se inclinan mayoritariamente por los
cuidados informales, la “revolucién de la longevidad” y otras transformaciones sociales en el ambito
de la familia (como la reduccidn del tamafio medio familiar, el aumento de las parejas sin descenden-
cia 0 la incorporacion de las mujeres al mercado de trabajo) plantean un desafio importante para las
futuras generaciones (Pérez, 2002) y, a su vez, desciende el nimero de personas en disposicion de cui-
dary los recursos para hacer frente al cuidado de éstas personas (INSALUD, 1999; MTAS, 1999; World
Health Organization, 1989). De hecho, en la actualidad, entre un 13.6% (IMSERSO, 2005; Rodriguez,
2004) y un 24,6% (Bermejo, Rivera, Trincado, Olazaran y Morales, 1998) de las personas que prestan
cuidados principales dicen recibir ayuda de profesionales o instituciones para atender a la persona
mayor de la que se ocupan. En el futuro, al previsible incremento de la demanda de cuidadores que
provengan de la propia familia se opondra la menor disponibilidad de tales cuidadores y, por tanto, se
originara un déficit considerable entre oferta y demanda de asistencia informal (Pérez, 2002). Las con-
secuencias familiares, sociales y econdmicas derivadas de esta situacion serén, sin duda, significativas.

Esta necesidad de cuidados y atencidn a las personas dependientes de nuestro pais esta imponiendo,
desde hace algunos afios, importantes retos a las familias y las sociedades, hasta tal punto que el desa-
rrollo de estrategias para responder a las necesidades de las personas mayores y sus familias y mejo-
rar su calidad de vida es una de las cuestiones de mayor importancia a ser tratadas en el siglo XXI (COP,



2002; Czaja, Eisdorfer y Schulz, 2000). En este sentido, desde hace algunos afios se esta viendo como
prioritario el desarrollo de una politica sociosanitaria de atencién y apoyo a las personas cuidadoras,
quienes representan la principal fuente de apoyo para las personas mayores dependientes (Montorio,
Diaz-Veiga e Izal, 1995).

1.3. CONSECUENCIAS DEL CUIDADO DE PERSONAS
CON DEMENCIA SOBRE EL CUIDADOR

Una primera cuestion que cabe plantearse es si los cuidadores, en comparacion con las personas no
cuidadoras, manifiestan un mayor malestar tanto fisico como psicolégico, y si existen diferencias entre
cuidadores asociadas al tipo de discapacidad que presenta el familiar que recibe los cuidados (por ej.,
incapacidad funcional vs. deterioro cognitivo). En un meta-analisis recientemente publicado (Pinquart
y Sérensen, 2003) se indica que las diferencias en variables relativas a la salud psicoldgica y fisica entre
cuidadores (en general, incluidos cuidadores de personas con demencia y cuidadores de personas con
problemas funcionales) y no cuidadores, aun siendo significativas, son medianas o pequefias, expli-
cando la variable “cuidador” Unicamente un 8% de la varianza de las variables dependientes. Sin
embargo, en este mismo estudio se sefiala que las diferencias entre los cuidadores de personas con
demencia y los no cuidadores son mas amplias, confirmando la nocién de que el cuidado de personas
con demencia es especialmente estresante. En conclusion, este estudio demuestra que cuidar a fami-
liares mayores dependientes no es inocuo para los cuidadores, siendo esto especialmente asi en el caso
de los cuidadores de personas con demencia.

Diferentes predictores de consecuencias negativas sobre la salud psicoldgica y fisica de los cuidado-
res han sido habitualmente sefialados en la literatura. Algunos de ellos son inespecificos del cuidado
de personas con demencia (por ej., Ser mujer, escasos ingresos econémicos, variables de personalidad)
(por €j., Baumgarten y otros, 1992; Russo y otros, 1995; Schulz y Williamson, 1991). Pero, ademas, en
el cuidado de personas con demencia surgen factores de riesgo Gnicos, como son el grado de deterio-
ro cognitivo y los comportamientos problematicos asociados a la demencia (Li y otros, 1997; Majero-
vitz, 1995).

A pesar de que el término “demencia” se utilice para describir una variedad de trastornos organicos
mas que un trastorno especifico, hace referencia a un sindrome de deterioro cognitivo producido por
una disfuncidn cerebral (Cummings y Benson, 1992). De los diferentes trastornos que causan deterio-
ro cognitivo en las personas mayores, la enfermedad de Alzheimer es la responsable de entre el 60 o
70% de los casos (Cummings y Cole, 2002). En términos generales, la enfermedad de Alzheimer afec-
ta, de forma progresiva e insidiosa, a la capacidad de las personas para aprender y recordar sucesos,
al lenguaje (por ej.: anomia y afasia) y a la funcion ejecutiva (Cummings y Cole, 2002). Aunque muchas
de las tareas, necesidades y preocupaciones de las personas que cuidan de un familiar dependiente
coinciden, con independencia del problema que presente la persona cuidada, las caracteristicas pérdi-
das cognitivas, conductuales y afectivas asociadas con la progresion de la demencia influyen en que
el cuidado de personas con esta enfermedad sea mas dificil, demandante y cargante que el cuidado
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de personas sin demencia (Arai, Zarit y Sugiura, 2002; Laserna y otros, 1997; Ory, Yee, Tennstedt y
Schulz, 2000). Sin embargo, en un estudio realizado en nuestro pais no se han encontrado diferencias
significativas en depresion y ansiedad entre cuidadores de personas con demencia y cuidadores de
personas mayores con problemas funcionales (Lopez, 2004).

Ademas de los problemas de memoria, de lenguaje y de la funcién ejecutiva, se han documentado
otros muchos sintomas asociados a esta enfermedad (ver Tabla 1.4).

Es importante sefialar que no es facil enumerar los problemas de conducta asociados a la demencia
ya que existen diversas clasificaciones de los mismos, con importantes solapamientos entre las con-
ductas que incluyen (Teri, Montorio e Izal, 1999). Asi, el término trastorno o problema de comporta-
miento no se refiere a un fendmeno uniforme, sino que representa una amplia categoria de proble-
mas de distinto origen, forma y dinamica (Teri y Logsdon, 1994). Izal, Montorio, Losada, Marquez y
Alonso (2000) realizan la siguiente definicion de problema de comportamiento: “todas aquellas alte-
raciones del comportamiento, por exceso o por defecto, que pueden presentarse durante la experien-
cia de cuidado y que, por un motivo o por otro, pueden suponer una dificultad, riesgo o peligro tanto
para la persona que recibe los cuidados como para la que cuida, o para terceras personas implicadas
en el cuidado. También se incluyen dentro de esta categoria aquellos comportamientos que son social-
mente inaceptables”.

TABLA 1.4
Problemas de conducta asociados a la demencia®

- Agitacion
— Actividad repetitiva y sin prop6sito
- Reacciones catastrofistas
— Autoestimulacion
— Comportamientos ruidosos

- Deambulacion

- Agresion verbal y fisica

- Conducta sexual inapropiada / desinhibicion

- Otros comportamientos socialmente inapropiados

- Incontinencia

- Trastornos del suefio

- Trastornos del humor (depresion)

- Conductas psicéticas (paranoia, suspicacia, alucinaciones y delirios)
- Pérdida de habilidades de autocuidado

- Trastornos psicomotores: cambios en el nivel de actividad.
- Alteraciones de memoria.

- Dificultades de comunicacion.

3) Tomado de Teri, Montorio e Izal (1999).



Los comportamientos problematicos de las personas con demencia se asocian con consecuencias nega-
tivas sobre la salud de los cuidadores (Bass, McClendon, Deimling y Mukherjee, 1994; Pruchno, Kleban,
Michaels y Dempsey, 1990). La ocurrencia persistente de comportamientos problematicos, unido a la per-
cepcion de los cuidadores de una incapacidad para manejarlos, surge como un importante origen de la
carga y el estrés de los cuidadores (Alspaugh, Stephens, Townsend, Zarit y Greene, 1999). Los efectos
adversos son atribuidos a la naturaleza desviada de tales comportamientos, a la ambigtiedad sobre si es
un sintoma de la enfermedad o un acto intencionado y/o a un aumento de la dificultad en el cuidado de
una persona poco cooperativa, que ofrece resistencia o que abusa fisicamente (Bass, Noelker y Rechlin,
1996). Ademas, los problemas de comportamiento también pueden debilitar la red de apoyo informal, al
hacer que familiares o amigos se sientan incobmodos o no quieran implicarse en el cuidado o contribu-
yendo a que los cuidadores principales sientan més recelo a la hora de solicitar ayuda (Bass y otros,
1996). La falta de armonia en la familia y la falta de apoyo social son factores que contribuyen de mane-
ra importante a la carga global de los cuidadores (Gold, Cohen, Shulman y Zucchero, 1995).

Cuidar de un familiar con demencia plantea desafios importantes a los cuidadores, muchos de los cua-
les experimentan un grado de estrés y de carga que afecta a su salud fisica y mental y, por lo tanto, a
su capacidad para proporcionar los cuidados adecuadamente (Ory, Yee, Tennstedt y Schulz, 2000;
Schulz, O"Brien, Bookwala y Fleissner, 1995). Uno de los estudios sobre cuidadores de personas mayo-
res dependientes mas representativo realizado en Espafia (INSERSO, 1995; replicado en el 2004:
IMSERSO, 2005; Rodriguez, 2004; ver también Colectivo I0E, 1998), aunque no especifico para cuida-
dores de personas con demencia, sefiala la presencia de problemas de estrés, insomnio, trastornos
emocionales (por ej., depresidn), conflictos familiares, disminucién del ocio y las relaciones sociales,
problemas econdmicos e incluso problemas de salud fisica, especialmente, en aquellos cuidadores
cuyo familiar presentaba una dependencia asociada a una demencia o enfermedad que implicase
deterioro cognitivo. En un estudio reciente de necesidades de los cuidadores, en el que se eligio a los
profesionales de la salud y los servicios sociales como informadores de las necesidades y demandas de
los cuidadores de personas mayores dependientes, se confirman estas mismas consecuencias, asi
como otras y variadas necesidades y demandas por parte de los cuidadores a los servicios sociales y
de salud (Izal, Montorio, M&rquez, Losada y Alonso, 2001). Diferentes trabajos empiricos realizados en
Espafia confirman la presencia de éstas consecuencias en los cuidadores (por ej., Artaso y otros, 2001,
2002, 2003; Mateo y otros, 2000; Peinado y Garcés, 1998; Roca y otros, 2000; Valles y otros, 1998)

En general, las consecuencias y las necesidades de los cuidadores de personas mayores dependientes
pueden agruparse en diferentes categorias. Asi, por ejemplo, se puede hablar de las diferentes conse-
cuencias emocionales y conductuales, sobre la salud, sociales, familiares y/o econdmicas que el cuida-
do puede provocar sobre el cuidador.

1.3.1. CONSECUENCIAS EMOCIONALES Y CONDUCTUALES

Los estudios en los que se ha analizado la morbilidad psicolégica atribuible al cuidado, y que han sido
realizados utilizando medidas estandarizadas de autoinforme tales como la Escala de Depresion del Cen-
tro para Estudios Epidemiolégicos (CES-D; Radloff, 1977), el Inventario de Depresion de Beck (BDI; Beck,
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Ward, Mendelson, Mock y Erbaugh, 1961) o la Escala de Depresion de Hamilton (Hamilton, 1967), asi
como indicadores de consumo de farmacos psicotropicos, coinciden en sefialar un patrén consistente de
mayores niveles de sintomatologia depresiva y ansiedad entre los cuidadores de personas con demencia,
comparados con personas igualadas en edad y género (por ej., Irwin y otros, 1997; King y Brassington,
1997; Rose-Rego, Strauss y Smyth, 1998; Schulz y otros, 1997). Los estudios en los que se realizan diag-
nosticos clinicos indican que entre los cuidadores se encuentran tasas elevadas de depresion mayor, en
comparacion con controles igualados en edad y género y, en algunos estudios, también se encuentran
tasas elevadas de ansiedad generalizada (Irwin y otros, 1997; Redinbaugh, MacCullum y Kiecolt-Glaser,
1995; Schulz y otros, 1995; Vitaliano, Russo, Scanlan, y Greeno, 1996). De acuerdo con los datos del
IMSERSO, un 18.1% de las personas que prestan cuidados a personas con deterioro funcional y/o cogni-
tivo se siente deprimido, un 31.6 ha tenido que tomar pastillas, un 24.9% no sigue ningdn tratamiento
pero cree que lo necesitarfa y un 11.1% ha tenido que acudir a la consulta del psicélogo o psiquiatra.

Otras consecuencias emocionales y conductuales del cuidado sobre los cuidadores que han sido sefia-
ladas en la literatura especializada son, por ejemplo, sentimientos de culpa (Rudd, Viney y Preston,
1999; Samuelsson, Annerstedt, EImstahl, Samuelsson y Grafstroem, 2001), de enfado (DeKosky y Orgo-
gozo, 2001; Samuelson y otros, 2001), indefensiéon (Rogers, 2000; Snyder, Quayhagen, Shepherd y
Bower, 1995), frustracion (Gallagher-Thompson y DeVries, 1994; Luscombe, Brodaty y Freeth, 1998),
enfado (Samuelsson y otros, 2001; Steffen y Berger, 2000), ira (Lopez, 2004), negacion de la necesidad
de ayuda (Levesque, Cossette, Potvin y Benigeri, 2000) y soledad (Beeson, Horton-Deutsch, Farran y
Neundorfer, 2000; DeKosky y Orgogozo, 2001).

1.3.2. CONSECUENCIAS SOBRE LA SALUD FiSICA

Los estudios en los que se han analizado las consecuencias de cuidar sobre la salud fisica de los cui-
dadores, analizadas a través de percepcion subjetiva, la presencia de problemas de salud cronicos,
enfermedades, sintomas fisicos y discapacidades, consumo de medicamentos, utilizacién de servicios
de salud e indices fisiol6gicos no han obtenido resultados tan concluyentes como los relativos a la
salud psicoldgica (Bokkwala, Yee y Schulz, 2000), aunque algunos si han encontrado diferencias entre
cuidadores y no cuidadores (por €j., Baumgarten y otros, 1992; Grafstrom, Fratiglioni, Sandmand y
Winblad, 1992; Kiecolt-Glaser y otros, 1991; King y Brassington, 1997; Scharlach, Midanik, Runkle y
Soghikian, 1997). Asi, por ejemplo, se ha encontrado que los cuidadores realizan menos comporta-
mientos relacionados con la salud (por €j., la actividad fisica, dormir y el descanso) que personas no
cuidadoras (Burton, Newson. Schulz, Hirsch y German, 1997; Fuller-Jonap y Haley, 1995) y que los cui-
dadores muestran una peor respuesta inmune a la influencia de vacunas y a determinadas infeccio-
nes (Glaser y Kiecolt-Glaser, 1997; Kiecolt-Glaser y otros, 1996).

El estudio realizado por el IMSERSO muestra que un 32.7% de los cuidadores se encuentra cansado,
un 27.5% considera que se ha deteriorado su salud y un 11.8 ha tenido que ponerse en tratamiento
(IMSERSO, 2005; Rodriguez, 2004). En este mismo estudio se indica que un 27.2% de los cuidadores
sefiala que no tiene tiempo para cuidar de si mismo y que un 9.7% no tiene tiempo de ir al médico
(IMSERSO, 2005; Rodriguez, 2004).



Shaw y otros (1997) encontraron que los cuidadores que proporcionaban la mayoria de la ayuda a sus
familiares tenian una mayor probabilidad de desarrollar por lo menos un problema de salud que aque-
llos cuidadores que proporcionaban menos ayuda o los no cuidadores en un periodo de 1 a 6 afos.
Vitaliano y otros (2002) observaron que, durante un intervalo de 27 a 30 meses, los hombres cuida-
dores tenian una mayor proporcion de nuevos casos de trastornos cardiovasculares que hombres no
cuidadores. Un resultado contundente ha sido sefialado por Schulz y Beach (1999), quienes encontra-
ron que aquellos cuidadores que experimentan malestar como resultado de cuidar de familiares
dependientes tienen un 63% mas de probabilidades que los no cuidadores de morir en un plazo de 4
afios. Con respecto a las diferencias entre cuidadores de personas con demencia y cuidadores de per-
sonas con problemas funcionales, Lopez (2004) encontré que los cuidadores familiares de personas
con demencia informan de una peor salud fisica general y de una mayor interferencia de ésta en el
desarrollo de la vida cotidiana. Analizados en conjunto, los estudios en los que se analiza la influencia
del cuidado sobre la salud fisica demuestran que, aunque la asociacion entre cuidar y tener problemas
fisicos sea desde un punto de vista estadistico significativa, pero baja, la significacion clinica de esta
asociacion es evidente y plantea importantes implicaciones dado el elevado nimero de personas en
riesgo de tener problemas importantes de salud (Vitaliano, Zhang y Scanlan, 2003).

1.3.3. CONSECUENCIAS SOCIALES

Cuidar de una persona dependiente puede favorecer el aislamiento social, dado que las demandas del
cuidado tienen efectos distales sobre el acceso y utilizacion de recursos sociales (Lieberman y Fisher,
1995). Ademas, si a la persona a la que se esta cuidando tiene demencia, el apoyo social recibido es
incluso menor que si se trata de una persona con problemas funcionales (Laserna y otros, 1997; Valles,
Gutiérrez, Luquin, Martin y Lopez, 1998). En Espafia, un 61.8% de los cuidadores sefiala que ha tenido
que reducir su tiempo de ocio, un 38% no puede irse de vacaciones y un 31.8% no tiene tiempo para
frecuentar a sus amistades (IMSERSO, 2005; Rodriguez, 2004). Ademas, el cuidado de personas mayo-
res dependientes puede entrar en conflicto con la actividad laboral (Canadian Aging Research Net-
work, 1993; Lee, Walker y Shoup, 2001; Stone y otros, 1987), especialmente en mujeres (Gignac, Kello-
way y Gottlieb, 1996), aunque estudios recientes sefialan que no existen relaciones claras entre
mantener diferentes roles y el estrés del cuidador (Edwards, Zarit y Stephens, 2002; Penning, 2002),
sefialando algunos estudios que, en cuidadoras, el rol de “trabajador”, al contrario que los roles de
madre y esposa, puede amortiguar los efectos estresantes de cuidar de un familiar mayor (Stephens y
Townsend, 1997). En cualquier caso, los datos del IMSERSO indican que un 7.2% de los cuidadores
considera que su vida profesional se ha resentido, un 11.2% ha tenido que reducir su jornada de tra-
bajo, un 26.4% no puede plantearse trabajar fuera de casa y un 10.7% considera que tiene problemas
para cumplir sus horarios (IMSERSO, 2005; Rodriguez, 2004).

1.3.4. CONSECUENCIAS FAMILIARES

Debido a las extensas demandas a las que se enfrentan las personas con algin familiar seriamente
enfermo, no es sorprendente que algunas familias fracasen a la hora de adaptarse a la nueva situa-
cién, experimentando severas alteraciones de sus ritmos cotidianos e incluso rupturas (Colectivo IOE,
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1998; Kaplan, 1982; Semple, 1992; Strawbridge y Wallhaben, 1991). Asi, por ejemplo, Abengozar y
Serra (1997) encontraron que la variable que contribuye en mayor medida a explicar las “discusiones
con familiares” es el tiempo que se lleve cuidando del familiar, aunque el peso de la relacion entre
ambas variables es reducido. De acuerdo con los datos del IMSERSO, un 7.0% de los cuidadores indi-
ca que tiene conflictos con su pareja por motivos relacionados con el cuidado de su familiar (IMSER-
SO, 2005; Rodriguez, 2004).

Parece que las consecuencias familiares del cuidado pueden variar en funcién del parentesco. En un
estudio de Roig y otros (1999) se encontrd que, mientras que los conyuges asumen como “propia” la
tarea de cuidar, los hijos pueden no entender por qué ellos deben convertirse en los cuidadores y no
otros (por ej.,, hermanos o familiares). El nivel de funcionamiento previo a la situacion de dependencia
parece ser un factor central el la capacidad de la familia para afrontar la crisis de la enfermedad
(Schulz y otros, 2000). Asi, se cree que las familias con mejor comunicacion, mejores habilidades de
solucion de problemas y relaciones de roles mas flexibles tendran mejores habilidades para enfrentar-
se a la crisis. Por el contrario, familias que tienen estilos de interaccion rigidos pueden experimentar
mayores dificultades (Quinn y Herndon, 1986). Ademas, no es infrecuente que se produzca tension en
las relaciones intergeneracionales, dado que, mientras que las generaciones mayores esperan recibir
apoyo familiar, las nuevas generaciones se enfrentan al desafio de compatibilizar el cuidado de sus
mayores con las consecuencias de las transformaciones experimentadas por la sociedad en los Ultimos
afios (reduccion del tamafio medio familiar, aumento del nimero de parejas sin descendencia o la
incorporacion de las mujeres al mercado de trabajo), las cuales dificultan la disponibilidad de recursos
personales para adoptar el demandante rol de cuidador (Pérez, 2002; Stanford, Peddecord y Lockery,
1990).

1.3.5. CONSECUENCIAS ECONOMICAS

Cuidar de un familiar con demencia es muy costoso, ademas, en términos econémicos. Como se sefia-
|6 anteriormente, el mantenimiento del cuidado en el entorno familiar supone un ahorro econdmico
significativo tanto para los cuidadores como para el Estado, ya que el coste anual del cuidado de una
persona con Alzheimer varia entre los 12.700 euros y los 22.000 euros aproximadamente (Boada y
otros, 1999). En Espafia, de acuerdo con los datos del IMSERSO, un 15.1% de los cuidadores sefiala que
tiene problemas econémicos por motivos asociados con el cuidado de su familiar (IMSERSO, 2005;
Rodriguez, 2004). Los problemas econémicos han sido sefialados como uno de los factores de riesgo
principales del maltrato de las personas mayores (Kosberg, 1988). Ademas, existe evidencia empirica
de que los cuidadores familiares deben reducir su horario de trabajo remunerado o dejar sus trabajos
(Colectivo IOE, 1998; Gottlieb, Kelloway y Fraboni, 1994; Scharlach, Sobel y Roberts, 1991).

Por otra parte, también se ha documentado que cuidar puede tener efectos positivos sobre el cuida-
dor (Kinney y Stephens, 1989). Asi, por ejemplo, en un estudio reciente llevado a cabo por Cohen,
Colantonio y Vernich (2002), el 70% de los cuidadores informd de que estaban contentos o sentian
emociones positivas debido al cuidado. Ademas, estos sentimientos positivos estaban inversa y signi-
ficativamente relacionados con depresion, carga y salud percibida. Esta misma relacién entre aspectos



positivos del cuidado y estados emocionales positivos fue encontrada por Farran y otros (1997), quie-
nes encontraron que aquellos cuidadores que asignaban significados positivos a su papel como cui-
dadores tenian significativamente menor depresion y estrés asociado al cuidado que aquellas perso-
nas que no asignaban significados positivos al cuidado. Un resultado similar fue encontrado por
Noonan y Tennstedt (1997) quienes sefialaron que la habilidad para etiquetar el cuidado como algo
con sentido y positivo explica variaciones significativas en el bienestar de los cuidadores. Lawton y
otros (1992) encontraron que los cuidadores Afro-americanos informaban de una menor sensacion de
intrusismo del cuidado en sus vidas y menor malestar, en comparacion con cuidadores blancos. Esta
relacion entre sentimientos positivos y reduccion de malestar coincide con la encontrada en estudios
llevados a cabo en otras areas de la psicologia, en los que se ha encontrado que las cogniciones posi-
tivas actan como amortiguadores de las situaciones vitales estresantes (por €j., Lightsey, 1994). Algu-
nas de las consecuencias positivas del cuidado que han sido citadas en la literatura son la mejora de
la cohesion familiar, un aumento en la percepcion de autovalia y autoestima y elevadas oportunida-
des para el crecimiento personal (Cohen y otros, 2002; Czaja y otros, 2000). Gallagher-Thompson y
otros (2000) sefialan que es posible que para muchos cuidadores existan recompensas significativas
por cuidar que superan incluso a las consecuencias negativas (mas llamativas), pero que no son detec-
tables ya que no existen instrumentos adecuados para su evaluacion. Sin embargo, en el Gnico traba-
jo al que se ha tenido acceso en el que se ha analizado esta cuestion realizado en nuestro entorno
sociocultural (Lépez, 2004) no se ha encontrado una asociacion entre la satisfaccion con el cuidado y
la percepcion de elementos positivos en el cuidado con el estado emocional de los cuidadores (p. 80),
aunque si se sefiala que “cuando el cuidador muestra altos niveles de autoestima, tiene una actitud
positiva hacia si mismo, se valora y aprecia, e incluso esta orgulloso de si, muestra menores niveles de
depresion y ansiedad” (p. 81).

Conclusiones del capitulo 1:

— Los cuidadores informales son los principales sustentadores del cuidado de las personas mayo-
res dependientes.

— Los cuidadores de personas con demencia desarrollan en la mayoria de los casos una tarea exce-
sivamente demandante que les provoca consecuencias negativas sobre su salud fisica y psiqui-
ca, asi como sobre su entorno social, familiar y laboral.

EL CUIDADO DE PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA Y SUS CONSECUENCIAS

W
[






Capitulo 2: El cuidado como una situacion
de estrés crénico; el Modelo Transaccional
de Estres






El objetivo de este capitulo es analizar la situacion del cuidado partiendo de un modelo tedrico amplia-
mente utilizado en la investigacion con cuidadores que permite, desde un punto de vista psicolégico,
entender en qué consiste el proceso del cuidado y por qué habitualmente este proceso esta asociado
a consecuencias negativas para los cuidadores. Para ello, este anélisis se centrard fundamentalmente
en la explicacion de los factores que dan cuenta de por qué existe heterogeneidad en términos de con-
secuencias entre los cuidadores de personas mayores con demencia que, expuestos como grupo a una
situacion similar, llegan a mostrar amplias diferencias entre ellos, si bien existe un patrén normativo
psicosocial y de salud de valencia negativa.

2.1. EL CUIDADO COMO UNA SITUACION DE ESTRES CRONICO

Dado que las demencias son trastornos complejos, neurodegenerativos, de larga duracion (el tiempo
medio de supervivencia de una persona con Alzheimer oscila entre los 7 y los 10 afios; Cummings y
Cole, 2002) y con una sintomatologia cambiante y, en cierto sentido, impredecible, el cuidado de per-
sonas mayores con demencia ha sido sefialado como una situacion prototipica de estrés cronico, debi-
do a que los cuidadores deben enfrentarse a ella durante un tiempo prolongado, con muchas horas de
dedicacioén diaria, y deben realizar continuos esfuerzos para adaptarse a los cambios caracteristicos
que se producen en las personas que padecen la enfermedad (Vitaliano y otros, 2004).

Asi, el enfoque més frecuentemente encontrado en el estudio del cuidado y sus consecuencias es el
que se sitda dentro del marco del estrés (Goode, Haley, Roth y Ford, 1998). Concretamente, el desafio
de cuidar a las personas mayores puede entenderse mejor desde los modelos relacionales o transac-
cionales del estrés (por ej.: Cohen, Kessler y Gordon, 1995; Lazarus y Folkman, 1984), esto es, desde
aquellos que definen el estrés como el resultado de una interaccion entre las personas y el ambiente
o contexto en el que éstas se sitdan.

En resumen, el modelo transaccional de estrés presupone que, ante diferentes estresores primarios o
demandas ambientales, las personas valoran si estas demandas suponen una amenaza (evaluacion pri-
maria) y, si la respuesta es afirmativa, si poseen suficientes capacidades adaptativas como para enfrentar-
se a ellas (evaluacion secundaria). Si perciben que las demandas ambientales son amenazantes y, ademas,
evalUian sus estrategias de afrontamiento como inadecuadas, se perciben a si mismos bajo una situacion
de estrés. Al encontrarse bajo una situacion estresante, se hace probable la aparicién de consecuencias
afectivas negativas. A su vez, estas respuestas emocionales pueden provocar la aparicion de respuestas
conductuales o fisiologicas que pueden suponer un empeoramiento 0 un mayor riesgo para la aparicion
de trastornos psicoldgicos o fisicos. Desde el punto de vista de los modelos transaccionales, es importan-
te tener en cuenta que la relacién estresores-consecuencias no es lineal, pudiendo existir en diferentes
momentos del proceso de estrés procesos de retroalimentacion o feedback que podrian modificar (para
bien o para mal) el efecto de los diferentes “momentos” del proceso sobre los cuidadores. Diferentes tra-
bajos empiricos muestran que cambios en algun nivel de este modelo de estrés se relacionan con cambios
en las consecuencias asociadas al cuidado (Aneshensel y otros, 1995; Zarit, Todd y Zarit, 1986).

Es importante sefialar que existen otros acercamientos tedricos al estudio del cuidado, no incompatibles
con el modelo transaccional del estrés como, por ejemplo, estudios basados en la teoria del control de
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Heckhausen y Schulz (1995) y Schulz y Heckhausen (1996, 1998), como el realizado por Nieboer, Schulz,
Matthews, Séller, Ormel y Lindenberg (1998), o estudios basados en el Modelo Transtedrico del cambio
conductual (Prochaska y DiClemente, 1984; Prochaska, Johnson y Lee, 1998), como el realizado por Bur-
bank, Padula y Hirsch (2002). Otros modelos tedricos, de caracter mas aplicado, pretenden reducir el estrés
asociado al cuidado a través de la intervencion sobre el entorno fisico y social de las personas con demen-
cia, muy relacionado con la aparicion de comportamientos problematicos asociados a la demencia, como
los basados en los trabajos de Lawton (2001), o los basados en el modelo de reduccion progresiva del
estrés (Hall, Gerdner, Szygart-Stauffacher y Buckwalter, 1995; Stolley, Reed y Buckwalter, 2002).

2.2. EL MODELO TRANSACCIONAL DEL ESTRES ADAPTADO
A LA SITUACION DEL CUIDADO

Como se ha sefialado anteriormente, la mayoria de los trabajos en los que se estudian las variables
implicadas en el cuidado se han basado en modelos clasicos del estrés como el de Lazarus y Folkman
(1984). A través de ellos se intenta conocer con la mayor precision posible cuales son los mecanismos
que contribuyen a que se produzcan consecuencias negativas sobre la salud mental (por ej., Roth,
Haley, Owen, Clay y Goode, 2001) o fisica (por €], Beach, Schulz, Yee y Jackson, 2000) de los cuidado-
res. Basicamente, éste modelo define el estrés como el resultado de la interaccion entre los individuos
y su ambiente. En este modelo es crucial la interpretacion que el individuo haga del potencial estresor
en términos de su capacidad para causar dafio, de acuerdo con la idea de que son la percepcion y la
interpretacion de un suceso significativo, mas que el suceso en si mismo, los factores que explican las
diferencias individuales en las respuestas de estrés y las consecuencias del cuidado observadas en los
individuos (Harwood, Ownby, Burnett, Barker y Duara, 2000).

Los modelos de estrés y afrontamiento, basados en el de Lazarus y Folkman (1984) y adaptados a la
situacion del cuidado (Haley, Levine, Brown, Bartolucci, 1987; Knight, Silverstein, McCallum y Fox,
2000; Montorio, Yanguas y Diaz-Veiga, 1999; Pearlin, Mullan, Semple, Skaff, 1990; Vitaliano, Russo,
Young, Teri, Maiuro y 1991), suelen incluir las siguientes dimensiones:

a) Variables contextuales, tales como género, edad, parentesco con la persona cuidada y la salud del
cuidador.

b) Estresores objetivos: demandas relacionadas con la situacion de cuidado, tales como los compor-
tamientos problematicos o los déficits de memoria que pueda manifestar la persona cuidada, asf
como las actividades de la vida diaria en las que ésta sea dependiente o las horas diarias dedica-
das al cuidado del familiar.

c) Valoracion de los estresores objetivos: el grado en que el cuidador percibe o evalta las demandas
como estresantes.

d) Variables mediadoras entre la evaluacion de los estresores y las consecuencias de los mismos (por
ej., estrategias de afrontamiento, apoyo social, control percibido, autoeficacia, asertividad, etc.).

e) Consecuencias de las demandas del cuidado (tanto emocionales como fisicas).



Estas dimensiones son descritas en mayor profundidad en los siguientes subepigrafes. En la figura 2.1 se
muestra un esquema del modelo de estrés adaptado a la situacion del cuidado, basado en los modelos
de Haley y otros (1987), Pearlin y otros (1990) y Yates y otros (1999). Aunque en términos generales estos
modelos coinciden en qué dimensiones componen el proceso de estrés del cuidado, existen ciertas dife-
rencias entre ellos. Asi, por ejemplo, mientras que Haley y otros (1987) consideran necesario desde un
punto de vista conceptual evaluar de manera independiente cada una de las dimensiones antes sefiala-
das y evitar la utilizacion de medidas o variables multidimensionales o que agrupan a diferentes varia-
bles (por €], carga), en los otros modelos si se opta por incluir variables multidimensionales como, por
ejemplo, la sobrecarga. Ademas, existen diferencias estructurales entre los modelos. Mientras que tanto
el modelo de Haley y otros (1987) como el de Yates y otros (1999) establecen una separacion entre la
dimensién estresores y la dimension valoracién de los estresores, Pearlin y otros (1990) agrupan ambas
dimensiones bajo la etiqueta de estresores. Por Gltimo, el modelo de Pearlin y otros (1990) incluye dimen-
siones adicionales que pueden afectar al proceso de estrés como, por ejemplo, la presencia de tensiones
secundarias asociadas al cuidado (por ej., conflictos familiares o laborales) ¢ tensiones secundarias
intrapsiquicas como la maestria o la autoestima, que son incluidas en el modelo de Yates y otros (1999)
dentro de la dimension “variables mediadoras” En cualquier caso, y de acuerdo con Pearlin y otros (1990),
es importante sefialar que este modelo debe servir mas como heuristico que permita guiar los estudios
a partir del conocimiento disponible, que como un reflejo perfecto de los mecanismos que explican una
realidad, ya que estos mecanismos todavia no estan suficientemente claros.

2.2.1. VARIABLES CONTEXTUALES

En este primer grupo de variables sefialadas por el modelo de estrés se incluyen aquellas variables exis-
tentes de forma previa a la situacion de tener que cuidar de un familiar y que definen el entorno en
el que el cuidado tendréa lugar (por ej., relacion de parentesco con la persona cuidada y género del cui-
dador). Estas variables pueden llegar a influir diferencialmente sobre el proceso general del cuidado ya
que podrian actuar, de acuerdo con los planteamientos teoricos de Baron y Kenny (1986), como varia-
bles moderadoras de los efectos del cuidado sobre la salud psiquica y fisica de los cuidadores. Segln
Baron y Kenny (1986), existen terceras variables que pueden actuar como moderadoras en la relacion
entre otras dos variables. Estas variables moderadoras introducen diferencias en la variable indepen-
diente, diferencias que se veran reflejadas sobre la variable dependiente.

FIGURA 2.1
Modelo de estrés adaptado al cuidado

| Y Y

Variables Estresores Variables Variables
contextuales y —> obietivos > contextuales y —> | contextuales y
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En la investigacién con cuidadores se han destacado muchas de estas variables. Una de las méas impor-
tantes es el sexo del cuidador. Asi, por ejemplo, se ha encontrado frecuentemente que atender diariamen-
te a un familiar con demencia se relaciona con niveles elevados de depresion. Sin embargo, si atendemos
al sexo del cuidador, los hombres cuidadores se ven menos negativamente influidos desde el punto de
vista emocional por su rol de cuidador que las mujeres que cuidan (Abengozar y Serra, 1999; Garre-Olmo
y otros, 2000; Pinquart y Sérensen, 2003; Roig, Abengozar y Serra, 1999b; Russo y otros, 1995), probable-
mente debido a su mayor sensibilidad a los sentimientos negativos, su mayor disposicion a informar de
sentimientos negativos y su utilizacion de estrategias de afrontamiento menos efectivas (Lutzky y Knight,
1994). Por lo tanto, la variable “sexo” deberia ser incluida o, en términos metodoldgicos y estadisticos,
“controlada”, en el modelo de estrés ya que, dependiendo del género del cuidador, las consecuencias que
el cuidado tiene para el cuidador pueden ser distintas. Esta cuestion ha sido confirmada recientemente en
un meta-analisis realizado por Vitaliano y otros (2003), en el que se encuentran resultados favorables a la
existencia de diferencias por sexo asociadas a las consecuencias del cuidado tanto de base biologica como
en las respuestas a autoinformes. De la misma forma, otras variables moderadoras sefialadas en la litera-
tura son el parentesco (el conyuge presenta mayores niveles de alteracion psicolégica comparado con
otros familiares cuidadores; Baumgarten y otros, 1992; Pinquart y Sorensen, 2003), el estatus socio-eco-
némico (un bajo estatus socioeconémico incide en un menor ndmero de recursos disponibles y una mayor
carga; Roig, Abengdzar y Serra, 1998; Vitaliano y otros, 2004), la convivencia con la persona cuidada (algu-
nos estudios han sefialado una relacién entre convivir con la persona cuidada y padecer depresion; Anes-
hensel y otros, 1993), la calidad de la relacion previa entre el cuidador y la persona cuidada (una historia
de relaciones problematicas se asocia con un cuidado inadecuado y los cuidadores perciben menos estre-
sante el cuidado cuando existen niveles elevados de afecto o carifio hacia la persona que recibe los cui-
dados; Uchino, Kiecolt-Glaser y Cacioppo, 1994; Williamson y otros, 2001), cdmo comience la experiencia
del cuidado (un inicio méas abrupto se asocia con una mayor probabilidad de ingreso del familiar o con una
mala adaptacion al cuidado; Gaugler, Zarit y Pearlin, 2003), o la fase del cuidado (se producen cambios en
la manera en la que el cuidador afronta el cuidado en funcion de la fase en la que se encuentre —inicio del
cuidado, fases intermedias o fase final—; Skaff, Pearlin y Mullen, 1996; aunque existen datos que indican
que no se producen tales cambios; Burton, Zdaniuk, Schulz, Jackson y Hirsch, 2003).

2.2.2. ESTRESORES OBJETIVOS

En este conjunto de variables se incluyen todas aquellas demandas (condiciones, experiencias y acti-
vidades) relacionadas con la situacidn del cuidado, a las que los cuidadores deben atender. Aunque en
esta categoria se incluyen multitud de variables asociadas al cuidado como, por ejemplo, el nimero de
horas atendiendo al familiar (Gitlin y otros, 2003; Sérensen, Pinquart y Duberstein, 2002), de entre las
situaciones dificiles a las que se enfrentan los cuidadores que han sido sefialadas en la literatura, des-
tacan especialmente las siguientes:

a) Relacion cuidador-persona cuidada

Ningun otro tipo de discapacidad conlleva el mismo tipo de reestructuracion dramatica de la relacion
cuidador-receptor de cuidados como la que sucede en las demencias (Pearlin, 1994). Las pérdidas cog-



nitivas progresivas e inexorables que se producen en éstas, y los cambios emocionales y comporta-
mentales que acompafian a estas pérdidas, suelen resultar en una transformacion total de la persona.
Asf, como indican Pearlin y otros (1990), en el momento en el que una persona enferma depende de
otra para la satisfaccion de sus necesidades bésicas, se produce una completa transformacion de la
relacion entre ambas personas hasta ese momento establecida. El cuidador, especialmente en el caso
de los cuidadores de personas con Alzheimer, se convierte en la persona encargada de proteger y faci-
litar el bienestar de la persona enferma y descuida en diversos grados sus necesidades fisicas, psiqui-
cas y sociales en beneficio* de la persona cuidada.

Asi, en la mayoria de las ocasiones, la demencia provoca que la persona a la que se cuida ya no sea la
“misma persona” a la que el cuidador trataba en etapas previas de sus vidas. Sean cuales sean el resto
de los estresores especificos con los que se tengan que enfrentar los cuidadores, ésta suele ser la rea-
lidad méas dura con la que los cuidadores deben aprender a enfrentarse (Pearlin, 1994). Este argumen-
to se ve claramente reflejado en un testimonio de una cuidadora, citado por Bazo (1998): “yo lo que he
visto en mi madre Ultimamente es una angustia. Me mira como pidiéndome que le ayude, e incluso
derrama alguna lagrima. Para mi, desde luego, eso es peor que si se muriese” Asi, por lo tanto, no exis-
te ninguna duda de que el rol del cuidador puede ser estresante para las personas, y que los estresores
del cuidador son mayores cuando a quien se cuida es un familiar con demencia (Arai y otros, 2002).

b) Asistencia en la realizacion de las actividades de la vida diaria

Todas las personas con demencia necesitan ayuda en cierta medida para la realizacion de las actividades
basicas de la vida diaria como, por ejemplo, ayuda para comprar, ayuda para asearse y para la higiene
personal, ayuda para vestirse, para comer, etc. Ademas, las personas que reciben esta ayuda pueden en
ocasiones reaccionar de forma negativa a la misma (Matire, Stephens, y Druley, 2002). La ayuda en acti-
vidades de la vida diaria (Chipchase y Lincoln, 2001) o la incapacidad funcional (Garre-Olmo y otros,
2002) han sido asociadas en diferentes estudios con problemas emocionales en los cuidadores. En este
sentido, a través de programas de intervencion sobre el entorno fisico de la persona con demencia se han
obtenido mejoras en la ejecucion de las actividades de la vida diaria de estas personas, y éstas mejoras
han sido asociadas a su vez con una mejora del bienestar de los cuidadores y una reduccion significati-
va de los trastornos asociados a la ayuda en tales tareas (Gitlin, Corcoran, Winter, Boyce y Hauck, 2001).

Ademas, es importante tener en cuenta que, ademas de los problemas funcionales que presenta la per-
sona que recibe los cuidados, los cuidadores, especialmente en el caso de los cuidadores de personas
mayores, tienden a ser por término medio mayores y con peor salud que los cuidadores de personas
con problemas funcionales (Parker, 1997).

c) Problemas de comportamiento y de memoria de la persona cuidada

Como se sefialé en el capitulo anterior, los problemas de comportamiento o trastornos no cogniti-
vos y la demencia estan habitualmente ligados; asi, es dificil entender la demencia sin hacer refe-

4) Este beneficio es evidentemente relativo, ya que esta ampliamente constatado que la satisfaccion de las necesidades
psiquicas y sociales de los cuidadores revierte sobre una mejor relacion con la persona cuidada, y sobre una disposicion
general para cuidar mejor y en mejores condiciones (Zarit, Gaugler y Jarrott, 1999).
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rencia a los complejos comportamientos problematicos con los que se asocia en algiin momento
durante el curso de la enfermedad (por ej., deambulacion, suspicacias, problemas de memoria, etc.)
(Teri, Montorio e lzal, 1999; Teri, Truax, Logsdon, Uomoto, Zarit y Vitaliano, 1992), llegando a pro-
ducirse alguno de estos comportamientos (por ej., la agitacion y la agresividad) en un 80% de los
casos (Jost y Grossberg, 1997). Mientras que el grado de deterioro cognitivo parece no estar direc-
tamente asociado con el grado de carga del cuidador (Garre-Olmo y otros, 2000), los comporta-
mientos problemdticos se asocian con numerosas consecuencias negativas sobre los cuidadores,
como carga y depresion (Bass, McClendon, Deimling y Mukherjee, 1994; Garre-Olmo y otros, 2002;
Gonzalez-Salvador, Arango, Liketsos y Calcedo-Barba, 1999). Algunos estudios sefialan que los pro-
blemas de comportamiento se perciben como mas estresantes que los problemas derivados de la
pérdida de funcionalidad en las actividades de la vida diaria de la persona cuidada (Haley, Levine,
Brown, Berry y Hughes, 1987; Schulz y otros, 1995). Ademas, diferentes estudios sefialan que los
comportamientos problematicos predicen con frecuencia la institucionalizacién de las personas cui-
dadas (Hope, Keene y Gedling, 1998; O'Donnell, Drachman y Barnes, 1992). La identificacion y con-
trol de la presencia u ocurrencia de estos comportamientos problematicos es uno de los objetivos
prioritarios de gran parte de las intervenciones psicoeducativas con cuidadores (Bourgeois, Schulz
y Burgio, 1996; Gallagher-Thompson y otros, 1992; Teri, Logsdon, Whall, Weiner, Trimmer, Peskind y
Thal, 1998).

2.2.3. VALORACION DE LOS ESTRESORES OBJETIVOS

El estrés subjetivo ha sido definido por diferentes autores como las respuestas cognitivas y afectivas
a las demandas del cuidado y al propio comportamiento ante tales demandas, siendo estas respues-
tas planteadas en términos evaluativos (Lawton, Moss, Kleban, Glicksman y Rovine, 1991). La valora-
cién subjetiva que realiza de su cometido un cuidador es mejor predictor de los efectos del cuidado
que la propia tarea en si misma (Montorio y otros, 1999). La respuesta subjetiva de las personas a los
estresores y la proliferacién de éstos estresores a otras areas de la vida de los cuidadores (por ej., rela-
ciones familiares, relaciones sociales o situacion laboral) contribuye a que las demandas del cuidado
afecten en mayor o menor medida a la salud psicolégica o fisica del cuidador o a su capacidad para
desempefiar el rol de cuidador adecuadamente (Montorio y otros, 1999). Aneshensel y otros (1995)
destacan la importancia de estos estresores secundarios al sefialar que los estresores objetivos dan
cuenta de una sorprendentemente pequefia proporcion del bienestar del cuidador y la mayoria de sus
efectos son indirectos, transmitidos via estresores secundarios.

El impacto subjetivo general que los estresores objetivos y secundarios (esto es, las demandas fisicas,
psicoldgicas, sociales y econémicas) del cuidado sobre los cuidadores ha sido denominado carga del
cuidador, impacto del cuidado o coste del cuidado indistintamente. Esta “carga” ha sido habitual-
mente considerada en la investigacién como un predictor de bienestar general (Yates y otros, 1999),
estando asociada con diferentes problemas psicoldgicos (Bourgeois, Schulz y Burgio, 1996; Schulz y
otros, 1995), aunque la utilizacién del concepto “carga” o de los instrumentos que la evaltan ha sido
cuestionada debido a su naturaleza multidimensional y a la inexistencia de una clara conceptualiza-
cion de su papel dentro de un esquema causal de la experiencia del cuidado (Knight, Fox y Chou,



2000; Montorio y otros, 1998). Aunque la practica totalidad de los estudiosos del tema han conside-
rado que bajo el término de carga existen diferentes dimensiones o aspectos relativos a la carga (cos-
tes econémicos, carga fisica, limitacion del tiempo, etc.), su evaluacién en no pocos trabajos ha con-
sistido Unicamente en una puntuacion global de carga (Montorio y otros, 1998). En tales trabajos,
aunque tedricamente se contempla que la carga comprende una diversidad de factores, en la practi-
ca se pierde esta multidimensionalidad, de manera que no existe posibilidad de comprobar las dis-
tintas formas en las que los cuidadores pueden verse presionados por el hecho de cuidar y los dife-
rentes efectos de cada una de ellas. Algunas dimensiones que han sido identificadas en diferentes
trabajos han sido la carga subjetiva, objetiva, economica, fisica, interpersonal y social. En un trabajo
de Montorio y otros (1998) se identificaron tres factores o dimensiones subsumidas en el concepto
de carga: impacto del cuidado (valoracién por parte de los cuidadores de los efectos que tienen en
ellos la prestacion de cuidados), la carga interpersonal (percepcion que los cuidadores tienen acerca
de su relacion con la persona a la que cuidan) y expectativas de autoeficacia (creencia del cuidador
en torno a su capacidad para cuidar y expectativas acerca de sus posibilidades para mantener en el
tiempo la situacion de cuidado). Este estudio coincide con otros (por ej., Knight y otros, 2000) en
sefialar que, desde un punto de vista empirico, el concepto de carga no es unidemensional sino que,
por el contrario, subsume contenidos que racionalmente pueden ser diferenciados y que hacen refe-
rencia a diferentes aspectos del impacto subjetivo del hecho de cuidar (Bass, Tausig y Noelker, 1989;
Lawton y otros, 1989; Montgomery y otros, 1985; Stull, 1996). En este sentido, el estudio de Monto-
rio y otros (1998) mostré que cada una de las dimensiones encontradas se asociaba de forma distin-
ta con otras variables que en la investigacién con cuidadores han sido consideradas como relevan-
tes. Una de las implicaciones fundamentales de estos datos hace referencia a que si se considera la
puntuacion global en carga, pueden pasar desapercibidos y no ser tenidos en cuenta algunos efec-
tos relacionados con el cuidado relevantes desde el punto de vista clinico (Lawton y otros, 1989; Stull,
1996). Estas cuestiones apoyan la idea de que la evaluacion de la carga del cuidador no debe impli-
car una unica puntuacion indicativa de carga sino que, por el contario, debe tener en cuenta la hete-
reogeneidad del contenido de este concepto (Stull, 1996).

Ademés del constructo de carga, se han utilizado habitualmente en investigacion otros procedimien-
tos de evaluacion del estrés subjetivo del cuidado. A través de estos instrumentos se solicita informa-
cion al cuidador sobre hasta qué punto los estresores objetivos molestan, trastornan o preocupan al
cuidador (Goode, Haley, Roth y Ford, 1998; Teri, Truax, Logsdon, Uomoto, Zarit y Vitaliano, 1992). Otros
procedimientos a través de los cudles se ha evaluado el estrés asociado a las demandas del cuidado
han sido, por ejemplo, la evaluacion de la dedicacion al cuidado (Pearlin y otros, 1990) y de la sobre-
carga (por ej., Alspaugh, Stephens, Townsend, Zarit y Greene, 1999).

2.2.4. VARIABLES MEDIADORAS EN EL PROCESO DE ESTRES

Las variables mediadoras son aquellas terceras variables que influyen en la relacidn entre una variable
independiente y otra dependiente, aumentando o disminuyendo los efectos de una sobre otra. Las
variables mediadoras son, en gran medida, las responsables de que los cuidadores, a pesar de encon-
trarse unos y otros en situaciones parecidas, se vean afectados de manera diferente ante situaciones
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estresantes aparentemente similares y, asi, son las que permiten responder a la pregunta de ¢por qué
a algunos cuidadores parece irles mejor que a otros, a pesar de que sus situaciones vitales puedan no
ser mas faciles? (Pearlin y otros, 1990). Asi, existe un elevado consenso a la hora de considerar que la
manera en la que los estresores afecten a la salud fisica y psiquica de los cuidadores dependera en
gran medida de los factores protectores personales y sociales con que cuenten los cuidadores (Anes-
hensel y otros, 1995; Gottlieb y Wolfe, 2002; Schulz y otros, 1995). Las variables mediadoras son espe-
cialmente importantes en el contexto de investigacion en intervencion debido a que las variables iden-
tificadas como tal son candidatas ideales a ser objetivos de las intervenciones, asumiendo que los
factores identificados son susceptibles al cambio (Gitlin y otros, 2000).

Diferentes variables han sido consideradas como mediadoras en los estudios del cuidado, como por
ejemplo la autoeficacia (Laserna y otros, 1997), variables de control (McNaughton y otros, 1995;
Robinson-Whelen y Kiecolt-Glaser, 1997), conocimiento sobre la demencia (Proctor, Martin y Hewison,
2002), asertividad (Muela, Torres y Peldez, 2001), las caracteristicas de personalidad (Reis, Gold, Andres
y Mankiewicz, 1994) y las actitudes hacia la utilizacién de servicios formales (Pedlar y Biegel, 1999),
siendo las méas frecuentemente estudiadas el afrontamiento y el apoyo social, debido a que han sido
generalmente sefialadas como los mas importantes mediadores en el proceso de estrés del cuidador
(Pearlin y otros, 1990) y, recientemente, las variables socio-culturales que rodean al proceso del cui-
dado (Knight y otros, 2002).

a) Afrontamiento

Por afrontamiento se entienden aquellos esfuerzos que realiza un individuo para manejar proble-
mas y emociones que generan malestar, y que pueden influir sobre la aparicién y la intensidad de
las consecuencias fisicas y psicoldgicas asociadas al estrés (Somerfield y McCrae, 2000). Mas con-
cretamente, son “cogniciones y comportamientos que sirven para evaluar el significado de los estre-
sores, para controlar o reducir circunstancias estresantes y para moderar la activacion afectiva que
habitualmente acompafia al estrés” (Billings, Cronkite y Moos, 1983). Asi, en el caso de los cuidado-
res, los recursos de afrontamiento consisten en un conjunto complejo y dinamico de respuestas
cognitivas, afectivas y conductuales dirigidas a regular sus emociones, solucionar o mejorar los pro-
blemas que surgen en el dia a dia y mantener la resistencia psicoldgica y la fortaleza necesaria para
mantenerse en el papel de cuidador durante un periodo de tiempo prolongado (Gottlieb y Wolfe,
2002).

Desde que Lazarus formulara su analisis conceptual del estrés y el afrontamiento (Lazarus, 1966; Laza-
rus y Folkman, 1984), han sido numerosos los estudios dirigidos a investigar la dindmica de las estra-
tegias desarrolladas por los cuidadores para hacer frente al estrés, a pesar de que existe un cierto desa-
cuerdo sobre como se deben categorizar las estrategias de afrontamiento. Asi, por ejemplo, Lazarus y
Folkman (1984) distinguieron dos tipos fundamentales de estrategias de afrontamiento que diferian
en su funcionalidad, las estrategias centradas en el problema (dirigidas a solucionar el problema o
hacer algo para modificar la fuente de estrés) y las estrategias centradas en la emocion (dirigidas a
reducir y manejar las emociones negativas elicitadas por la situacion), mientras que Carver, Scheier y
Weintraub (1989) distinguieron trece, Moos, Cronkite y Finney (1984) propusieron tres, denominando



a una de ellas “afrontamiento de evitacion” y, recientemente, investigadores espafioles han propuesto
una clasificacion dirigida a diferenciar entre estrategias adecuadas e inadecuadas de afrontamiento
(Muela, Torres y Pelaez, 2002).

La mayoria de los trabajos sobre el cuidado de personas con demencia que han tratado el afron-
tamiento han utilizado la distincion clasica de Lazarus y Folkman (para una revision ver Gottlieb y
Wolfe, 2002 o Kneebone y Martin, 2003). De acuerdo con la clasificacion de estos autores, se ha
encontrado, por ejemplo, que un mayor bienestar psicoldgico del cuidador se asocia con respues-
tas de afrontamiento caracterizadas por una mayor utilizacién de estrategias centradas en el pro-
blema (Haley y otros, 1987; Pushkar-Gold, Cohen, Shulman, Zucchero, Andres y Etezadi, 1995) y
que, a su vez, el afrontamiento activo se relaciona con efectos positivos sobre el sistema inmune
(Stowell y otros, 2001), aunque existen estudios que encuentran una relacién positiva entre afron-
tamiento activo y depresion (Pagel, Erdly y Becker, 1987) y estudios en los que no se encuentra nin-
guna relacion entre afrontamiento centrado en el problema y consecuencias emocionales (Vitalia-
no, Russo, Young, Teri y Maiuro, 1991). Por otro lado, los resultados encontrados al analizar la
relacion entre estrategias de afrontamiento basadas en la emocion y las consecuencias del cuida-
do han sido mas consistentes, encontrandose generalmente asociaciones positivas entre la utiliza-
cion de este tipo de estrategias y el padecimiento de consecuencias negativas asociadas al cuida-
do como, por ejemplo, carga® (Kramer, 1997) y depresion (Fingerman, Gallagher-Thompson, Lovett
y Rose, 1996), a pesar de que alguna estrategia de afrontamiento incluida dentro de la categoria
“afrontamiento basado en la emocion”, como por ejemplo la aceptacion, haya sido asociada con
menores puntuaciones en afecto negativo de los cuidadores (Pruchno y Resch, 1989). Por otra
parte, en diferentes estudios en los que se ha utilizado la clasificacién realizada por Moos y otros
(1984) han encontrado que la evitacion ha sido positivamente asociada con depresion y negativa-
mente con satisfaccion con la vida (Fingerman y otros, 1996; Haley y otros, 1996). En un estudio
realizado en nuestro pais se ha encontrado recientemente que la utilizacion de la estrategia de
afrontamiento “huida-evitacion” explica un 41% de la variabilidad en la carga del cuidador (Arta-
s0, Gofii y Biurrun, 2003).

De acuerdo con el sistema de clasificacion de las estrategias de afrontamiento adecuadas vs. las ina-
decuadas, Muela y otros (2002) encontraron que lo que diferenciaba a los cuidadores con alta y baja
carga asociada al cuidado era el nimero de estrategias inadecuadas utilizadas, y no el nimero de
estrategias adecuadas utilizadas.

Por Gltimo, diferentes estudios sefialan que estrategias de afrontamiento como las sefialadas en
este epigrafe se mantienen relativamente estables en el tiempo. Asi, por ejemplo, Powers, Gallag-
her-Thompson y Kraemer (2002) encontraron que la frecuencia de utilizacion de estrategias de
afrontamiento cognitivas, conductuales y de evitacién se mantiene estable durante un periodo de
dos afios, independientemente de la progresion de la enfermedad (Alzheimer) de las personas a las
que cuidan.

5) Nétese aqui que el concepto carga se utiliza como una consecuencia.
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b) Apoyo social

Abundantes estudios en los que examina la influencia del apoyo social sobre el proceso de estrés uti-
lizando tanto poblaciones clinicas como no clinicas de cuidadores han encontrado resultados contra-
dictorios respecto a la influencia del apoyo social sobre el estrés del cuidador. Asi, por ejemplo, en un
estudio longitudinal realizado recientemente, Goode y otros (1998) encontraron que los cuidadores
que informaron de mayores niveles de recursos de apoyo en la linea base mostraron una mejora en el
estado de salud con el paso del tiempo. La satisfaccion inicial con el apoyo social proporcion6 los mis-
mos efectos, en términos de prevenir la salud fisica o promover mejoras de salud (Goode y otros,
1998). Los cuidadores con niveles bajos de apoyo social son los que informaron de mayores aumen-
tos en la sintomatologia fisica, a pesar de que informaron de pocos cambios en los estresores del cui-
dado. Commissaris y otros (1995) encuentran que la reduccién del contacto social debido al cuidado
se relaciona con un aumento de quejas depresivas en el cuidador. En este mismo estudio se encontré
que las personas con menos contactos sociales informaban de mas problemas asociados a la enfer-
medad del familiar y, a mas reduccion de la frecuencia de contactos sociales, mayor cantidad de ayuda
deseaban los cuidadores (Commissaris y otros, 1995).

Otros estudios encuentran resultados similares, en los que se asocia de forma negativa el apoyo social
con las consecuencias negativas del cuidado (Clipp y George, 1990; Laserna y otros, 1997; Thompson,
Futterman, Gallagher-Thompson, Rose y Lovett, 1993). Sin embargo, otros estudios no han encontra-
do tales resultados (Barusch y Spaid, 1989; Bass, Tausig y Noelker, 1989; Franks y Stephens, 1996) e,
incluso, se han encontrado asociaciones positivas entre el nivel de apoyo recibido y la carga del cui-
dador (Knight, 1991).

En general, este tipo de estudios presenta como limitacién que no se ha valorado la existencia de rela-
cién entre el apoyo social recibido y el apoyo social necesitado (Miller y otros, 2001). En relacién con
esto Ultimo, algunos autores sefialan que es mas importante la calidad que la cantidad. Esto es, es mas
importante considerar si se cuenta al menos con una persona que proporcione realmente apoyo, antes
que valorar el nimero de fuentes de apoyo disponibles (Olshevski y otros, 1999). En este sentido, por
ejemplo, Lépez (2004) sefiala que es la satisfaccion con el apoyo social recibido y no la cantidad de
personas de las que se recibe el apoyo la variable que explica las variaciones en los depresion y de
expresion interna de ira del cuidador (p. 82).

Por lo tanto, a la hora de analizar la influencia del apoyo social sobre el estrés del cuidador, existen
muchas variables que pueden estar influyendo en esta relacion. Asi, por ejemplo, se debe considerar la
cantidad de tiempo que se reciba el apoyo (Pearlin, Aneshensel, Mullan y Whitlatch, 1995) y la exis-
tencia y/o influencia de otras interacciones negativas que puedan influir sobre el proceso de estres,
moderando la influencia de las interacciones positivas (Rivera, Rose, Futterman, Lovett y Gallagher-
Thompson, 1991). En relacién con esto Gltimo, y dado que los cuidadores se encuentran sometidos a
una situacion de estrés cronico, puede que ademas de evaluar el grado de apoyo social recibido, sea
necesario determinar el grado de conflicto social al que se encuentran sometidos los cuidadores. El
término conflicto social es definido por Moos y Schaefer (1993) como el grado en el que expresiones
abiertas de enfado y agresividad e interacciones conflictivas dominan las relaciones personales. Asi,



por ejemplo, MaloneBeach y Zarit (1995) encontraron que los niveles de conflicto social se relacionan
significativamente mas con depresién que el apoyo social. Asi, por lo tanto, los estudios con cuidado-
res deberian incluir ambas dimensiones a la hora de analizar los factores implicados en el proceso de
estrés.

Ademas, tal y como sefialan Miller y otros (2001), dada la dificultad asociada al afrontamiento de los
estresores a los que se enfrentan los cuidadores de personas con demencia, puede que la influencia
del apoyo social sobre ésta situacion no sea muy positiva. Asi, tal y como sefialan estos autores, puede
ocurrir que, por ejemplo, los problemas de comportamiento manifestados por la persona cuidada pue-
den influir en que sea dificil mantener al familiar en una institucion o con otras fuentes informales de
apoyo el tiempo suficiente como para que el apoyo tenga efecto sobre el distrés.

¢) Variables socio-culturales

Diferentes estudios enmarcados en el modelo de estrés proporcionan datos que sugieren diferencias
étnicas o culturales en la vulnerabilidad a las consecuencias adversas del cuidado (por ej.,, Aranda y
Knight, 1997; Janevic y Connell, 2001; Roth y otros, 2001). Algunas de las variables de tipo cultural
cuya influencia sobre tales resultados ha sido sefialadas son, por ejemplo, diferencias en valores y cre-
encias, creencias espirituales, expectativas de rol familiares (como por ejemplo, quién es la persona que
debe encargarse del cuidado) (Aranda y Knight, 1997; Connell y Gibson, 1997; Dilworth-Anderson y
Anderson, 1994; Haley y otros, 1996; Lawton y otros, 1992; Losada y otros, 2006). De acuerdo con
Haley y otros (1996), estas diferencias en variables de tipo cultural pueden contribuir a que algunas
personas sean mas tolerantes que otras a las dificultades, la valoracion del rol de cuidador como algo
esperado o no, etc. La consideracion e importancia de este tipo de variables ha llevado a diferentes
autores a reformulaciones del modelo de estrés (Figura 2.2) en las que se incluyan éstas (Knight,
Robinson, Longmire, Chun, Nakao y Kim; 2002; Roth y otros, 2001).

Sin duda alguna, el andlisis de las similitudes y diferencias entre las experiencias de cuidadores perte-
necientes a diferentes culturas puede completar el conocimiento tedrico del proceso de cuidar de una
persona mayor, permitiendo distinguir entre aquellos elementos que pueden ser considerados gene-
rales (compartidos por todas las culturas) de aquellos elementos que, mediados por valores, creencias,
normas, reglas o expectativas mantenidas por los miembros de una cultura determinada, son especi-
ficos (compartidos por culturas determinadas) (Patterson et al., 1998).
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FIGURA 2.2
Modelo sociocultural de estrés adaptado al cuidado®
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2.2.5. CONSECUENCIAS DEL CUIDADO

En el capitulo 1 se ha hecho un amplio andlisis de las consecuencias negativas asociadas al cuidado
de personas con demencia. En cualquier caso, como ha sido confirmado en recientes metaanalisis
sobre consecuencias fisicas y psicoldgicas del cuidado sobre los cuidadores (Pinquart y Sérensen,
2003; Vitaliano y otros, 2003), cuidar de familiares con demencia aumenta el riesgo de padecer pro-
blemas fisicos y/o psicolégicos.

Sin embargo, aunque esto sea asi, como se ha visto en este capitulo, el estrés del cuidador no es un
proceso o fendmeno unitario, sino que mas bien hace referencia a un conjunto de circunstancias,
experiencias, repuestas y recursos que influyen en que el impacto del cuidado sobre la salud varie
considerablemente entre cuidadores. Asi, por lo tanto, aunque habitualmente se traten las conse-
cuencias del cuidado sobre los cuidadores como algo generalizado y de gran relevancia clinica (como
se hace en el capitulo 1 de este trabajo), la realidad es que el grado (frecuencia e intensidad) en que
los cuidadores sufren determinadas consecuencias negativas y/o positivas depende de mdltiples
variables. Asf, aunque es cierto que los cuidadores como grupo suelen presentar mayores alteracio-
nes psicoldgicas y fisicas que la poblacion general, es importante sefialar que no todos los cuidado-
res se encuentran en una situacion de malestar significativo (Olshevski, Katz y Knight, 1999). Por lo

6) Adaptado de Knight y otros (2002).




tanto, desde el punto de vista del modelo aqui presentado, el analisis de las consecuencias del cuida-
do, sefialadas en el capitulo 1, debe realizarse tomando en consideracion las variables que pueden
favorecer o perjudicar al proceso de estrés y que, en definitiva, son las que explicaran por qué exis-
ten diferencias entre cuidadores en las consecuencias del cuidador y, por lo tanto, guiaran el disefio,
implementacion y evaluacién de las intervenciones dirigidas a mejorar la situacion en la que se
encuentran estos cuidadores.

Conclusiones del capitulo 2:

— El modelo de estrés aplicado al cuidado considera diferentes dimensiones que intervienen en el
proceso del cuidado, estableciendo relaciones entre las mismas que contribuyen a explicar las
diferencias existentes entre cuidadores en las experiencias de cuidado.

— Por lo tanto, el modelo de estrés aplicado al cuidado de personas con demencia es un heuristi-
co para entender cuales son los mecanismos que contribuyen a que se produzcan consecuen-
cias negativas para la salud de los cuidadores.

— La utilizacion de este tipo de modelo en investigacion permite la identificacion de factores sus-
ceptibles de cambio (especialmente las variables medidadoras) y, por lo tanto, posibles objetivos
de intervenciones que puedan promover la salud general de los cuidadores a través de la mejo-
ra de sus comportamientos relacionados con la salud y el manejo del estrés (Vitaliano y otros,
2004).

EL CUIDADO COMO UNA SITUACION DE ESTRES CRONICO: EL MODELO TRANSACCIONAL DE ESTRES

>
~






Capitulo 3: Los pensamientos disfuncionales
y el cuidado de familiares con demencia






Aunque el estudio del constructo pensamientos o actitudes disfuncionales, esquemas, creencias u
otros constructos relacionados (por ej., valores) tiene una amplia tradicion en la psicologia, el estudio
de la influencia de las actitudes de los cuidadores sobre la situacion del cuidado y, mas concretamen-
te, de las actitudes disfuncionales, sobre el proceso de estrés del cuidador, ha sido muy escasamente
estudiado hasta la fecha. En la base de dichas actitudes o creencias disfuncionales se encuentran las
creencias que los cuidadores mantienen acerca del cuidado que, de acuerdo con criterios empiricos y
con los propios principios de la teoria cognitiva, pueden traer asociadas consecuencias negativas para
los cuidadores. En este capitulo se realiza una breve revision sobre el estudio de los pensamientos o
actitudes disfuncionales desde el punto de vista de la Teoria Cognitiva de Beck (por ej., Beck, Rush,
Shaw y Emery, 1979) y un andlisis de hasta qué punto interviene en el proceso de estrés del cuidador.

3.1. PENSAMIENTOS O ACTITUDES DISFUNCIONALES

3.1.1. ASPECTOS GENERALES DE LOS PENSAMIENTOS
O ACTITUDES DISFUNCIONALES

Aunque el estudio del constructo pensamientos o actitudes disfuncionales tiene una amplia tradicion
en la psicologia, el estudio de la influencia de las actitudes disfuncionales sobre el proceso de estrés
del cuidador ha sido muy escasamente estudiado hasta la fecha. El concepto de actitudes disfuncio-
nales surge en el marco de las teorias cognitivas como la de Aaron T. Beck (por ej., Beck y otros, 1979
6 Clark, Beck y Alford, 1999) 6 Albert Ellis (Ellis, 2003). Aunque existen ciertas diferencias entre ellas
(ver, por ej., Ellis, 2003; Padesky y Beck, 2003), ambas teorias coinciden en dos supuestos clave.

El primero de ellos presupone que las experiencias vitales de las personas son las que configuran el
sistema cognitivo de las personas, generando las creencias o esquemas basicos de la conducta que
definen la forma de pensar de las personas. En otras palabras, las personas construyen el significado
de las cosas y elaboran reglas que guian su comportamiento.

El segundo hace referencia a que, como se representa en la Figura 3.1, los sucesos vitales, los pensa-
mientos, las emociones y los comportamientos interactan unos con otros. De esta forma, el sistema
cognitivo de las personas guia las respuesta emocionales y conductuales de las personas (McGinn y
Young, 1996; Vazquez, 2003, p. 14). Las creencias centrales o basicas se expresan en forma de pensa-
mientos automaticos que, en funcion de su grado de adaptatividad, tendran distintas consecuencias
afectivas o conductuales. De acuerdo con esto, una percepcion de la realidad ajustada y realista es cri-
tica para un adecuado funcionamiento y ajuste a las situaciones cotidianas (J.S. Beck, 1995; Lazarus y
Folkman, 1984). Por el contrario, las creencias irracionales son un factor clave a la hora de explicar por
qué no se produce una percepcion de la realidad ajustada y realista.
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FIGURA 3.1
Modelo de la Teoria Cognitiva de la Depresion de Beck”

Experiencias vitales

:

Creencias centrales 0
esguemas cognitivos

v

Pensamientos automaticos

: :

Consecuencias afectivas Consecuencias conductuales

ESTUDIO E INTERVENCION SOBRE EL MALESTAR PSICOLOGICO...

(8]
N

Bas (1997) proporciona un ejemplo de un caso que permite entender el modelo planteado por las teo-
rfas cognitivas. El terapeuta formula el caso de una manera en la que los sucesos vitales tienen un
papel claro en la explicacion del caso: “en algtin momento de tu pasado pudiste vivir experiencias que
te llevaron a creer firmemente que no valias. Antes hablaste de la influencia de tu padre a este res-
pecto” (el padre habia tratado a sus hijos con rigor). Estos sucesos vitales y la creencia generada se
asocian con consecuencias emocionales: “Esta idea debié quedar asociada a sentimientos de infelici-
dad y desesperanza”. Y, por relacién con sucesos pasados, el ciclo se repite: “Desde entonces, cualquier
acontecimiento que guarde alguna relacién semantica con esa idea puede generarte emociones y sen-
timientos similares”, pudiéndose asociar tal idea (“no valgo”) con ideas y comportamientos actuales
como “si no rindo, no voy a ser querida o aceptada” o “si pido ayuda en mi trabajo, soy débil e incom-
petente”, pensamientos que denotan un claro componente de perfeccionismo. En palabras de Bas (p.
133), “la ansiedad, si uno piensa preocupado que no logra el estandar autoimpuesto, o los sentimien-
tos depresivos, si efectivamente no logra el estdndar autoimpuesto, pueden ser correlatos normales de
estos aprendizajes”

Como se ha visto en el ejemplo, las actitudes disfuncionales se definen como reglas, creencias tacitas
y actitudes estables del individuo acerca de si mismo y del mundo, y son poco realistas, porque esta-
blecen contingencias tan inflexibles e inapropiadas que es muy facil que los acontecimientos norma-
les de la vida diaria obstaculicen los intentos del individuo para que se cumplan tales contingencias
(Sanz y Vazquez, 1995, p. 350). La disfuncionalidad de este tipo de pensamientos o actitudes ha sido

7) Extraido de McLean y Anderson (1998).




destacada por Beck (por ej., Beck y otros, 1979), quien sefiala que, en referencia al modo de pensar de
las personas deprimidas, las personas que las manifiestan cometen errores sistematicos en el proce-
samiento de informacion. Algunos de los errores que éste autor sefiala son la inferencia arbitraria (se
adelanta una conclusion sin evidencia disponible), abstraccion selectiva (la persona se centra en un
detalle e ignora el resto de informacion), generalizacion excesiva (se elabora una regla general a par-
tir de un hecho aislado), maximizacion y minimizacion (se exagera un error 0 se minimiza un éxito),
personalizacion (atribuir a uno mismo un hecho a pesar de que no existe conexion alguna entre la per-
sona y el hecho) y pensamiento absolutista (se clasifican los eventos en funcién de categorias opues-
tas, y no en dimensiones).

J.S. Beck (1996) sefiala que los pensamientos automaticos disfuncionales o desadaptativos suelen
manifestarse como reglas (“yo debo ..."), actitudes (“seria terrible que ...”) y expresiones condicionales
(“si otros lo hacen, yo tengo que hacerlo”) (Beck, 1996). Algunos ejemplos de este tipo de pensamien-
tos desadaptativos proporcionados por Beck y otros (1983, p. 226) son “si cometo un error, significa
que soy un inepto”, “para ser feliz debo obtener la aceptacion y aprobacion de todo el mundo en todas
las ocasiones” 6 “mi valia personal depende de lo que otros piensen de mi”. Los esquemas activados en
una situacion especifica determinaran directamente cdmo respondera la persona (Beck y otros, 1979).
El modelo de Beck se presenta como un modelo de ditesis-estrés o de vulnerabilidad cognitiva en el
que los esquemas centrales suponen una vulnerabilidad a la depresién cuando son activados por

determinados sucesos cotidianos (Miranda, Persons y Byers, 1990; Teasdale y Dent, 1987).

Las actitudes o pensamientos disfuncionales han sido sefialadas como un factor de riesgo o de pre-
disposicion para el padecimiento de trastornos emocionales como la depresién o la ansiedad (Weich,
Churchill y Lewis, 2003). Asi, las personas con un gran nimero de actitudes disfuncionales son cogni-
tivamente vulnerables a la depresion (Alloy, Abramson y Francis, 1999) y éstas actitudes aumentan la
manifestacion de sintomatologia depresiva cuando determinados sucesos o eventos estresantes les
impiden responder a sus creencias rigidas o irrealistas de auto valia (Kuiper, Olinger y Air, 1989). Las
actitudes disfuncionales no estan presentes de forma especifica en la depresion, sino que han sido
asociadas a otros trastornos como el patron de comportamiento Tipo A (Martin, Kuiper y Westra, 1989)
o la bulimia (Poulakis y Wertheim, 1993). Estas actitudes especifican contingencias excesivamente rigi-
das e inapropiadas de la persona para guiar y evaluar su comportamiento (Beck, Rush, Shaw y Emery,
1979; Halamandaris y Power, 1997). De hecho, las actitudes disfuncionales han sido entendidas como
una forma de medir perfeccionismo (Shafran, Cooper y Fairburn, 2002), habiéndose sefialado que el
perfeccionismo es un factor importante en la etiologia, mantenimiento y curso de diferentes trastor-
nos psicopatoldgicos (Shafran, Cooper y Fairburn, 2002).

La investigacion ha proporcionado respaldo empirico a las conceptualizaciones cognitivas de diferen-
tes trastornos, como la depresion (Hollon, DeRubeis y Evans, 1996), diferentes trastornos de ansiedad
(Clark, 1999; Harvey, Clark, Ehlers y Rapee, 2000; Salkovskis, 1996), trastornos de la alimentacion
(Vitousek, 1996) y trastornos sexuales (Sbrocco y Barlow, 1996). Ademas, se estan obteniendo resulta-
dos prometedores con respecto a planteamientos cognitivos de los trastornos bipolares (Lam y otros,
2003), la esquizofrenia (Kingdon y Turkington, 2002) y de la personalidad (Beck y otros, 2003).
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3.1.2. ACTITUDES DISFUNCIONALES Y EL CUIDADO

Con el fin de revisar aquellos trabajos en los que se han analizado los constructos creencias, esque-
mas y/o pensamientos irracionales (o disfuncionales o desadaptativas), y su relacién con el cuidado,
se realizaron busquedas bibliograficas (hasta enero de 2005) en las bases de datos Psycinfo y Medli-
ne, incluyendo en las érdenes de busqueda los anteriores constructos y los términos “cuidadores”
(caregivers) y “cuidado” (care). Para ello se han realizado diferentes busquedas con palabras truncadas,
como por ejemplo: (dysfunctional OR irrational) AND (thoughts OR beliefs OR schema*) AND (care-
giv*). Ademas se han revisado las referencias bibliograficas de articulos sobre aspectos relacionados
(por ej., afrontamiento del cuidado). Unicamente se han encontrado 3 trabajos de investigacion sobre
cuidadores en los que se traten directamente los constructos “creencias irracionales” (McNaugthon,
1992; McNaughton y otros, 1995) y “creencias esquematicas irracionales” (Stebbins y Pakeman, 2001).

McNaughton (1992) y McNaughton, Patterson, Smith y Grant (1995) investigaron la relacion entre
estrés, depresion, salud y creencias irracionales en una muestra de 89 cuidadores de personas con
Alzheimer. Para la evaluacion de las creencias irracionales utilizaron un instrumento elaborado por
Alden y Safran (1978) que, basado en las creencias irracionales identificadas por Ellis (por €j., “tengo
que conseguir el afecto o aprobacion de las personas importantes para mi”, “tengo que ser compe-
tente, no cometer errores y conseguir mis objetivos” 6 “tengo que conseguir facilmente lo que deseo
y no sufrir por ello”), evalGa tres factores denominados “dependencia de los demas”, “sobre-reaccion
ante sucesos no deseados” y “dificultad para aceptar las circunstancias actuales” El planteamiento de
partida de su trabajo hace referencia a que la interpretacion que los cuidadores hagan de la natura-
leza amenazante de las situaciones estresantes a las que se enfrentan en su actividad como cuidado-
res y de sus recursos de afrontamiento puede tener un impacto significativo en el padecimiento de
consecuencias negativas. Estos autores encuentran que el mantenimiento de creencias irracionales se
relaciona con depresion, locus de control externo y peor salud ante circunstancias dificiles. Los resul-
tados de un seguimiento de 6 meses revelaron que una menor adherencia a creencias irracionales se
asociaba a una mejora en la salud subjetiva. Estos autores hipotetizan que las creencias afectan a la
salud de los cuidadores al influir negativamente en la respuesta de una persona a una situacion estre-
sante, aumentando asf la posibilidad de que los individuos experimenten afecto negativo y cambios
fisioldgicos que les predisponen a una peor salud fisica y a la percepcion de que estan cuidando peor.
Estos resultados coinciden con lo sefialado por Lichtenberg, Jonson y Arachtingi (1992), quienes, en
un estudio realizado con poblacién no cuidadora, encontraron que las creencias irracionales (perfec-
cionismo, evitacion de los problemas y necesidad de aprobaciéon) mediaban la relacion entre estrés y
enfermedad.

Stebbins y Pakenham (2001) estudiaron la relacion entre las creencias irracionales y el malestar psico-
l6gico en una muestra de 116 cuidadores de personas con lesiones cerebrales por traumatismo y, mas
concretamente, el papel que las creencias irracionales juegan en la adaptacion a la situacién de tener
que cuidar de una persona con lesion cerebral. Para evaluar las creencias irracionales utilizaron el
inventario de creencias irracionales, elaborado a partir del Inventario de la Conducta Racional y el Test
de Creencias Irracionales. Algunas de las creencias evaluadas hacen referencia a la necesidad de apro-



bacion (“Es importante para mi que otros me den su aprobacién”), la evitacion de problemas (“Me echo
para atras ante una crisis o dificultad”) y la rigidez (“La gente deberia observar las leyes morales de una
manera mas estricta”). Estos autores encontraron que las creencias irracionales estan relacionadas con
el malestar psicoldgico del cuidador, en el sentido de que a mayor adherencia a las creencias esque-
maticas irracionales, mayores niveles de malestar psicoldgico evaluados a través del BSI (Brief Symp-
tom Inventory; Derogatis y Melisaratos, 1983) que incluye, entre otras, subescalas de depresion, ansie-
dad y hostilidad.

A pesar de que, como se sefiala a continuacion, estos trabajos han encontrado que el mantenimiento
de determinados pensamientos disfuncionales o irracionales (como por ejemplo, una necesidad exce-
siva de aprobacion por parte de otras personas) es perjudicial para la salud fisica y psicologica de los
cuidadores de personas con Alzheimer (McNaughton, Patterson, Smith y Grant, 1995) y de cuidadores
de personas con traumatismo cerebral (Stebbins y Pakenham, 2001), hasta donde sabemos no se han
realizado estudios en los que se analice la influencia de pensamientos disfuncionales especificos del
cuidado sobre el malestar del cuidador, a pesar de que existen evidencias claras de que este tipo de
actitudes disfuncionales existen y pueden afectar al proceso del cuidado.

3.2. MECANISMOS DE ACCION DE LOS PENSAMIENTOS
DISFUNCIONALES SOBRE EL MALESTAR DEL CUIDADOR

Como se puede observar a partir de los estudios existentes sobre la influencia de las creencias o pen-
samientos irracionales sobre el malestar del cuidador, parece que la relacion planteada por el modelo
propuesto por la teoria cognitiva entre creencias irracionales y consecuencias emocionales negativas
seria igualmente relevante en poblacion de cuidadores, si bien los trabajos realizados no permiten
establecer cudles son los mecanismos de accion a través de los cuéles las creencias irracionales afec-
tan al malestar del cuidador. Esto es, estos trabajos sefialan Gnicamente una asociacion entre ambos
constructos, pero no permiten obtener informacion de las razones por las que este tipo de actitudes
son perjudiciales para los cuidadores.

Diferentes estudios realizados con poblacion no cuidadora si aportan algunos indicios de cuales pue-
den ser los mecanismos a partir de los cudles las actitudes disfuncionales ejercen su accién sobre el
malestar del cuidador, al influir sobre como reaccionan las personas a las situaciones dificiles, sobre el
apoyo social que reciben las personas y sobre qué estrategias de afrontamiento utilizan.

Asi, un primer mecanismo a través del cual las actitudes disfuncionales pueden influir sobre el males-
tar psicoldgico tiene que ver con la manera en que este patrén cognitivo se relaciona con como se
enfrentan las personas a las situaciones estresantes. J.S. Beck (1995) y Greenberger y Padesky (1995)
plantean que el repertorio conductual de las personas ante una situacion de estrés esta influenciado
por las creencias y asunciones previas mantenidas por las personas. Para que estas creencias y asun-
ciones negativas se activen es necesaria la aparicion de un suceso estresante (Sanz y Vazquez, 1995).
Por lo tanto, de acuerdo con el planteamiento de la teoria cognitiva, la exposicién a sucesos cotidia-
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nos negativos relevantes para las actitudes disfuncionales esta asociada con mayores niveles de
impacto emocional ante estos sucesos estresantes en las personas vulnerables (con mayores niveles
de actitudes disfuncionales). Las actitudes disfuncionales predisponen a las personas a responder de
forma adversa a situaciones particulares. En el momento en el que se produce un estresor relevante
se inicia un circulo vicioso en el que el subsiguiente procesamiento de informacion (que incluye la
representacion de nuevas experiencias) se vuelve cada vez mas sesgado, provocando un descenso pro-
gresivo del estado de animo. Olinger y otros (1987) y Wise y Barnes (1986) encontraron resultados
favorables a esta asociacion, comprobando que las personas con mas pensamientos disfuncionales se
ven afectadas de una manera mas adversa (estdn mas deprimidas) por sucesos cotidianos negativos.
Brown, Hammen, Craske y Wickens (1995) realizaron un estudio con estudiantes en el que analizaban
los efectos de la discrepancia entre la ejecucion esperada de un examen y la real. Encontraron que el
grado de discrepancia interaccionaba con el factor de perfeccionismo de la escala de actitudes dis-
funcionales (DAS) prediciendo un incremento en la sintomatologia depresiva. De la misma manera,
Miranda y otros (1988, 1990) encontraron que la induccion de estado de 4nimo depresivo provocaba
un aumento en la puntuacion en actitudes disfuncionales Unicamente en personas que en algin
momento habfan estado deprimidas, pero no en personas que nunca habfan estado deprimidas.

Un estudio de Halamandaris y Power (1997) permite obtener informacion sobre un mecanismo adi-
cional a través del cual las actitudes disfuncionales pueden influir sobre el estado emocional de las
personas. Concretamente, estos autores encontraron una relacion negativa y significativa entre acti-
tudes disfuncionales y apoyo social. Ademas, encontraron que esta variable (actitudes disfuncionales),
una vez controlados los efectos de otras variables (variables sociodemogréficas y de personalidad
como el neuroticismo o la extraversion), mantenia su contribucion significativa a la explicacion de la
variable apoyo social. En este estudio se encontré ademas una relacion significativa entre actitudes
disfuncionales y desconfianza interpersonal.

Por otra parte, Barnett y Gotlib (1988), en un estudio realizado con una muestra de estudiantes, encon-
traron también una relacion significativa entre la interaccion entre actitudes disfuncionales y apoyo
social y depresion. Posteriormente, estos mismos autores informaron de resultados similares, aunque
estos variaban en funcidn de si los resultados se analizaban Gnicamente con la muestra de hombres o
con la de mujeres (Barnett y Gotlib, 1990). Concretamente, encontraron que la interaccion de las acti-
tudes disfuncionales con el apoyo social predecia la depresion en mujeres, pero no en hombres. Esta
relacion diferencial en funcion del género entre las actitudes disfuncionales y la depresion ha sido tam-
bién encontrada por otros autores (Dykman y Johll, 1998). Se hipotetiza que esto puede ocurrir debido
a que las mujeres pueden tener mas pensamientos negativos autoreferentes activados por sucesos
negativos (Dykman, 1996; Teasdale, 1988) y piensan en mayor medida y durante mas tiempo en pen-
samientos negativos que los hombres, motivo por el cual pueden tener reacciones depresivas mas
intensas y prolongadas en el tiempo (Nolen-Hoeksema, 1990; Fuijita, Diener y Sandvik, 1991).

Los resultados anteriores pueden deberse a que las personas con mas actitudes disfuncionales utili-
zan menos estrategias de afrontamiento adecuadas que las personas con puntuaciones menores en
ésta variable, tal y como ha sido reflejado en diferentes estudios (Lambert y Cheng, 2001; Otto y otros,



1997). Asi, es posible que las actitudes disfuncionales se asocien mas con estilos de afrontamiento que
en la literatura han sido asociados frecuentemente de forma negativa con variables de bienestar emo-
cional. De hecho, las actitudes disfuncionales han sido asociadas con estilos de respuesta ante la
depresion como la rumiacién y atribuciones de imperfeccion (Lam, Smith, Checkley, Rijsdijk y Sham,
2003). La necesidad percibida de alcanzar metas o propdésitos irrealistas y responder a expectativas
rigurosas de otras personas ha sido asociada con una orientacion negativa hacia la solucion de pro-
blemas y hacia la utilizacién de estrategias de afrontamiento orientadas a la emacién (Dunkley y
Blankstein, 2000; Flett y otros, 1996; Hewitt y otros, 1995).

Estudios realizados sobre la variable perfeccionismo, intimamente relacionada con las actitudes dis-
funcionales (es una manera de razonar, resolver problemas e interpretar experiencias de una manera
rigida y arbitraria; Brown y Beck, 2002), encuentran que ésta variable se asocia positivamente con el
estrés y negativamente con el apoyo social a lo largo del tiempo, y éstas relaciones se asocian par-
cialmente con la depresion (Priel y Shahar, 2000). El constructo perfeccionismo no es necesariamente
negativo o disfuncional. De acuerdo con Shafran y otros (2002), no se debe confundir una cierta per-
secucion de excelencia (tener “metas altas”) con mantener unas “metas altas” a pesar de obtener sig-
nificativas consecuencias adversas. El criterio para considerar que los objetivos o metas son elevadas
0 excesivas viene determinado por la situacion. Las personas perfeccionistas evaldian su valia en tér-
minos de productividad y cumplimiento (Burns, 1980; Shafran y otros, 2002). Una persona perfeccio-
nista es definida como aquella cuyos objetivos son inalcanzables o irrazonables, siendo perseguidos de
una manera compulsiva y sin descanso, a pesar de obtener consecuencias negativas, hasta la auto-
derrota. Algunas de las consecuencias negativas asociadas al perfeccionismo son el aislamiento social
y la depresion (Shafran y otros, 2002), y el perfeccionismo predice una respuesta pobre al tratamien-
to de la depresion (Zuroff y otros, 2000). La escala de actitudes disfuncionales (DAS; Weissman y Beck,
1978) ha sido uno de los primeros intentos de evaluar el perfeccionismo (Shafran y otros, 2002).

Por lo tanto, del analisis de los trabajos citados se extrae la conclusion de que las actitudes disfuncio-
nales se relacionan con diferentes constructos coincidentes con los destacados en el capitulo 2, que
actiian como variables mediadoras entre los sucesos o estimulos estresantes y el malestar del cuida-
dor, esto es, el apoyo social y los estilos de afrontamiento. Una revision de la bibliografia existente
sobre el cuidado de personas con demencia permite encontrar indicios de la existencia de actitudes
disfuncionales relacionadas a cada uno de estos constructos, como se sefiala a continuacion.

3.2.1. ACTITUDES DISFUNCIONALES DE LOS CUIDADORES RELATIVAS
A LOS ESTRESORES DEL CUIDADO

La manera en la que un cuidador interprete los comportamientos problematicos del familiar influye en
su respuesta y habilidad o disposicidn para realizar ajustes y responder a las necesidades del familiar.
Muchos cuidadores malinterpretan los sintomas de sus familiares debido al desconocimiento que tie-
nen sobre las demencias (Mittelman y otros, 2003, p. 184). Esto ocurre asi de manera especial en las
fases iniciales de la enfermedad, en las que resulta especialmente dificil para el cuidador saber si el
comportamiento de su familiar es atribuible a la enfermedad o a otra circunstancia. Es muy frecuen-
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te que los cuidadores interpreten intencionalidad en algo que, en realidad, esta fuera del control de la
persona enferma. Esta malinterpretacion se ve reforzada debido a la variabilidad en el nivel de fun-
cionamiento de la persona enferma incluso en el mismo dia (por €j., agitacion al atardecer influencia-
da por el cansancio y el cambio de luz). Este tipo de planteamiento se ve reflejado en verbalizaciones
de los cuidadores como “lo hace para fastidiarme”, “sabe que me molesta”, “si se esforzase podria
hacerlo mejor”, etc. Esta malinterpretacion puede ademas influir en la exageracién del significado del
comportamiento del familiar. Asi, como sefialan Mittelman y otros (2003, p. 184), los cuidadores pue-
den interpretar un intento del familiar enfermo de expresar una emocion (por ej., malestar o inquie-
tud) como una agresidn, algo que influira negativamente en la respuesta del cuidador, aumentando
las consecuencias negativas asociadas a la situacion.

Sin duda, son este tipo de hechos los que han llevado a diferentes investigadores a sefialar que, par-
ticularmente en las fases iniciales de la demencia, los cuidadores tienen importantes “necesidades
educativas” (Moniz-Cook y Woods, 1997; Sullivan y O’Conor, 2001). Los cuidadores tienen, en térmi-
nos generales, niveles bajos de conocimiento sobre prevalencia, causas y sintomas de la demencia
(Werner, 2001) y, aunque en el estudio de Werner (2001) no se encontr6 una relacién significativa
entre conocimientos sobre estos aspectos y la carga, sf se ha encontrado que un mayor conocimien-
to se asocia con niveles significativamente inferiores de depresion (Graham y otros, 1997), pero tam-
bién con niveles superiores de ansiedad (Graham y otros, 1997; Proctor y otros, 2002). Es importante
tener en cuenta que en el estudio de Proctor y otros (2002) se encontr6 que uno de los mejores pre-
dictores de la ansiedad es la duracion de la demencia, encontrandose una asociacion significativa
entre ambas variables en sentido negativo. Por lo tanto, es posible que esta asociacion entre un mayor
conocimiento de la enfermedad y la ansiedad esté influenciada por encontrarse en los cuidadores en
fases iniciales de la enfermedad, esto es, en una fase de adaptacion a la situacion.

Por lo tanto, algunos estudios han encontrado una relacion significativa entre el mantenimiento por
parte de los cuidadores de actitudes desadaptativas ante las manifestaciones de la enfermedad de sus
familiares (relacionadas probablemente con el desconocimiento de la enfermedad) e indicadores de
malestar emocional. Muchos cuidadores tienden a interpretar intencionalidad en comportamientos
que son debidos a la enfermedad.

3.2.2. ACTITUDES DISFUNCIONALES DE LOS CUIDADORES RELATIVAS
AL APOYO SOCIAL

Con frecuencia se observa que el cuidador principal es la Unica persona implicada en la situacion del
cuidado y que es incapaz o se niega a implicar a otras personas, esto es, es la Ginica persona que pres-
ta cuidados a su familiar, a pesar de las enormes demandas a las que se enfrentan (Gruetzner, 1992,
p. 125). A pesar de que pedir ayuda a otras personas puede ser beneficioso para los cuidadores, ya que
les proporciona apoyo (bien instrumental, bien emocional, 0 ambos), la realidad es que, como sefialan
Mittelman y otros (2003, p. 262), algunos cuidadores, especialmente los conyuges, creen que deben
proporcionar todo el cuidado por si mismos, sin necesidad de ayuda. Las razones por las que hacen
esto es por no imponer el trabajo a otros familiares, por miedo a cambiar la forma en la que cuidan,



por incomodidad por el hecho de parecer incompetentes, por rechazo a extrafios o por miedo a ser
rechazado por otros familiares. Sobre esta cuestion influye probablemente el hecho de que el 90% de
los cuidadores considera que cuidar es una obligacién moral alimentada por la idea de que antes cui-
daron de ellos (INSERSO; 1995, p. 243).

Sin duda alguna, sobre estas preferencias de los cuidadores ejerce una gran influencia el valor socio-
cultural que ha sido denominado familismo®, y que esta ampliamente presente en la poblacién general,
tanto cuidadora como no cuidadora (Bazo, 1998). En principio, el familismo se asocia con consecuen-
cias positivas para el afrontamiento del cuidado, dado que se asocia a un alto grado de implicacion de
la familia en la resolucion de conflictos que afectan a uno de sus miembros. Sin embargo, puede afia-
dir complicaciones a la ya de por si ardua tarea de cuidar de un familiar dependiente y suponer una
fuente de estrés y sentimientos negativos para el cuidador. La influencia de la sociedad es un factor
basico en el moldeamiento de valores como el familismo, que guiara los pensamientos, sentimientos y
actos de un individuo. En principio, esta influencia no tiene por qué afectar de forma negativa al desa-
rrollo o adaptacion de la persona. Sin embargo, en ocasiones pueden aparecer conflictos cuando el indi-
viduo, para satisfacer las demandas de un determinado rol, tiene que actuar en contra de lo que se
espera o lo que uno cree que se espera social o culturalmente de ella (Lazarus y Folkman, 1984).

Esto ocurre asi con frecuencia en la situacion del cuidado, en la que no es infrecuente que se produz-
ca tension (tanto para las personas individuales como en las relaciones intergeneracionales) como
consecuencia del efecto de las transformaciones experimentadas por la sociedad en los Gltimos afios
(reduccion del tamafio medio familiar, aumento del nimero de parejas sin descendencia, incorpora-
cién de las mujeres al mercado de trabajo y distanciamiento de la red familiar por motivos laborales),
que dificultan la disponibilidad de recursos personales y familiares para adoptar el demandante rol de
cuidador (Pérez, 2002; Stanford, Peddecord y Lockery, 1990). De hecho, Cox y Monk (1993) encontra-
ron una correlacion positiva significativa entre la puntuacion en depresion y la adherencia a la norma
cultural del apoyo filial, que obliga a los adultos jévenes a cuidar de sus padres mayores y a no utili-
zar ayuda profesional debido a la verglienza que supondria esto para la familia. Resultados similares
han sido encontrados por Knight y otros (2002) y Losada y otros (2006).

Por otra parte, de acuerdo con diferentes autores (Brody, 1985; Cantor, 1991; Collins, Stommel, King,
y Given, 1991; Pedlar y Biegel, 1999), la infrautilizacion de recursos formales (por ejemplo, Servicio de
Ayuda a Domicilio o Centros de Dia) por parte de los cuidadores esta de la misma forma relacionada
con la actitud favorable del cuidador respecto a la responsabilidad familiar en el cuidado. Muchos cui-
dadores, a pesar de presentar unos niveles de malestar elevados (depresion, carga, etc.), sefialan que
no necesitan ningun tipo de ayuda, y algunos autores han sefialado que esto puede ocurrir porque
explicita o implicitamente consideran que “el cuidado ha de ser llevado exclusivamente en la familia”
y/o estan preocupados por “el qué diran» en caso de solicitar ayuda formal (Arai, Sugiura, Miura, Was-
hio y Kudo, 2000).

8) El familismo hace referencia a sentimientos fuertes de lealtad, reciprocidad y solidaridad entre miembros de una
misma familia, incluida también la division de papeles entre los miembros de la familia (Sabogal y otros, 1987).
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El mantenimiento de este tipo de pensamientos y actitudes, por lo tanto, puede estar en la base de por
qué los cuidadores son muy reticentes a pedir ayuda tanto formal como familiar (Mittelman y otros,
2003, p. 72). Las creencias relativas a recibir ayuda estan significativamente relacionadas con la carga
fisica y mental, el aislamiento y la sobrecarga de los cuidadores (Smyth y Milidonis, 1999), habiéndo-
se sefialado que la falta de apoyo social y al aislamiento de los cuidadores se relaciona positivamente
con la depresién (Beeson, Horton-Deutsch, Farran y Neundorfer, 2000) y negativamente con la satis-
faccion con la vida (Haley et al., 1996).

3.2.3. ACTITUDES DISFUNCIONALES DE LOS CUIDADORES RELATIVAS
AL AFRONTAMIENTO DEL CUIDADO

Un hecho que resulta chocante para diferentes investigadores tiene que ver con la respuesta a la pre-
gunta de por qué, a pesar de que la utilizacion de servicios como por ejemplo la ayuda a domicilio o
los centros de dia reducen la carga del cuidador, muy pocos cuidadores demandan estos servicios, con
independencia de la cantidad de servicios disponibles (Arai y otros, 2000; Gaugler y otros, 2003; Kos-
loski, Montgomery y Karner, 1999; Llacer, Zunzunegui y Béland, 1999)..

Los cuidadores pueden plantearse unas expectativas irrealistas con respecto al cuidado, que les provo-
can una gran presién, y cuya imposible consecucion puede conllevar la aparicion de sentimientos de
enfado, culpa y frustracion (Gruetzner, 1992, p. 140). Asi, por ejemplo, muchos cuidadores consideran
que nadie puede cuidar del enfermo como ellos mismos (Lustbader y Hooyman, 1994, p. 23; Mittelman
y otros, 2003, p. 262) y, por lo tanto, como se sefiald anteriormente, no son favorables a la recepcién de
ayuda. Una de las barreras mas habitualmente mencionadas por los cuidadores para no solicitar apoyo
es que los amigos y familiares estan muy ocupados con sus propias vidas y, por lo tanto, no hay que
molestarles (Janevic y Connell, 2004). Estas circunstancias estan relacionadas con una mayor probabi-
lidad de obtener consecuencias negativas asociadas al cuidado. Asi, las personas con dificultades para
pedir o conseguir ayuda tienen mas “carga” que aquellos que no tienen tales dificultades (Chang, Brecht
y Carter, 2001). Ademas, recibir asistencia de otras personas en las tareas del cuidado se ha asociado
significativamente con una mejor salud fisica y psicoldgica de los cuidadores (Kelly y otros, 1999). Un
estudio reciente de Rapp y otros (1998) sefiala que aquellos cuidadores que realizan mas comporta-
mientos dirigidos a establecer y mantener redes de apoyo tienen mayor bienestar (menor depresion,
mayor calidad de vida, mas beneficios percibidos del cuidado y mejor salud percibida).

Un problema habitual en las situaciones de cuidado, que se relaciona con normas familiares o cultu-
rales, hace referencia a que “el conflicto nunca debe ser expresado” o que “los sentimientos negativos
nunca deben ser expresados” (Gallagher-Thompson y otros, 2003). Incluso en las mejores circunstan-
cias, los cuidadores experimentan sentimientos negativos asociados a la ardua tarea de cuidar de un
familiar con demencia. Asi, es relativamente frecuente que en algn momento del proceso del cuida-
do los cuidadores piensen cosas como “seria mejor para todos que mi familiar muriese” o sientan enfa-
do o verglienza ante la enfermedad del familiar, aun sabiendo que el familiar no puede evitar la enfer-
medad. Relacionado con esto, muchos cuidadores consideran que un cuidador debe estar siempre
alegre y animado y nunca enfadado con el familiar, y se sienten culpables por tener pensamientos con-



trarios a lo que consideran correcto. Por el contrario, el reconocer y compartir este tipo de sentimien-
tos permite a los cuidadores sentirse mejor (Lustbader y Hooyman, 1994, p. 50). Lo mejor para el cui-
dador es expresar tales sentimientos a alguien que los acepta y que es comprensivo (Lindoerfer, 1991)
ya que disponer de una adecuada red social proporciona multiples recursos para recibir informacion
y por lo tanto aumenta la probabilidad de tener acceso a una fuente de informacion adecuada. Esta
informacion puede influir sobre comportamientos relevantes para la salud o ayudar a las personas a
evitar o minimizar las situaciones estresantes (Cohen, Gottlieb y Underwood, 2001). En el caso de los
cuidadores, la no realizacién de conductas de expresion de sentimientos, actitudes, deseos, opiniones
0 derechos de un individuo se ha asociado con una mayor carga del cuidador (Muela, Torres y Pelaez,
2001). La importancia de esta cuestion se ve reflejada en que esta expresion de sentimientos es una
de las consecuencias mas positivas sefialadas por los cuidadores que participan en intervenciones gru-
pales (por ej., Morano y Bravo, 2002).

Otra situacion muy frecuente en el cuidado es aquella en la que el cuidador se dedica por completo al
cuidado, dejando sus propias necesidades de desarrollo personal y bienestar a un lado, con el fin de evi-
tar sentimientos de culpa o dolor (por ej., Lindoerfer, 1991, p. 121) impidiendo que los cuidadores rea-
licen actividades de ocio, a pesar de que las actividades sociales placenteras reducen los sentimientos
negativos asociados al cuidado (Haley y otros, 1996; Thompson et al., 2002). En estos casos, ademas, es
frecuente que el cuidador esté sobreimplicado en el cuidado del familiar, impidiendo que el familiar
pueda hacer lo que todavia es capaz de hacer (Lindoerfer, 1991), lo que puede afectar a que la persona
enferma se vuelva dependiente de forma prematura y/o que el cuidador se vea sobresaturado por las
excesivas cargas generadas por este exceso de discapacidad del familiar (Gruetzner, 1992, p. 141).

Por lo tanto, parece que existen diferencias entre los cuidadores en la manera en la que se enfrentan
al cuidado. Algunos utilizan estrategias de afrontamiento que han sido asociadas con un menor
malestar emocional del cuidador (por ej., pedir ayuda, desahogarse con otras personas o cuidarse a
uno mismo (preocuparse por la propia salud)). Sin embargo, hay cuidadores que mantienen actitudes
disfuncionales para un adecuado afrontamiento del cuidado, dado que consideran que es su respon-
sabilidad el cuidado del familiar, que otros no deben implicarse ya que tienen su propia vida, que los
problemas no deben ser expresados fuera de la familia 0 que, como la persona esta enferma, no es
ético o justo que ellos se dediquen a “pasarlo bien” 0 a hacer otras cosas que no sea el cuidado. Sin
duda alguna, este tipo de actitudes encajan en la definicion antes sefialada del perfeccionismo, dado
que pretender afrontar individualmente una situacion tan demandante como es el cuidado de perso-
nas con demencia sin pedir ayuda, cuidarse la salud o expresar emociones son objetivos son inalcan-
zables o irrazonables.

3.3. APLICACION DEL MODELO COGNITIVO PARA LA EXPLICACION
DE LAS CONSECUENCIAS DEL CUIDADO

Como ya se ha sefialado en los capitulos anteriores, las demencias plantean multiples dificultades para
muchas familias de las personas que las sufren. Se trata de enfermedades que provocan un deterioro
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progresivo de la persona que la padece y adaptarse a la situacion de tener un familiar con demencia
requiere de constantes ajustes en la forma de proporcionar los cuidados. De hecho, el cuidado de per-
sonas mayores con demencia ha sido descrito en ocasiones como una carrera profesional para los cui-
dadores ya que, al igual que esta, tiene un comienzo puntual, mdltiples etapas, transiciones y cambios,
y tiene un final. También, igual que una carrera profesional, el cuidado se ve influido por sucesos o
aspectos del pasado (historia individual, familiar o social y cultural) y se convierte en un tema central
en la vida de la persona en la que recae la responsabilidad (ver, por ejemplo, Mittelman y otros, 2003,
p. 24).

Este planteamiento es similar al modelo propuesto por la teoria cognitiva, y representado en la Figu-
ra 3.1. Un cuidador se encuentra expuesto a una situacion estresante y su respuesta a esta situacion
variara en funcidn de diferentes hechos asociados a la historia personal del cuidador (o de su entor-
no familiar o social) que le llevara se enfrentara a el cuidado de una u otra forma, obteniendo unas u
otras consecuencias.

Por lo tanto, como se ha sefialado a partir del analisis de diferentes estudios realizados con cuidado-
res, parece claro que el punto de partida de todos los cuidadores no es el mismo, sino que cada uno
de ellos tiene unas experiencias vitales en un entorno cultual, familiar y social que varia en mayor o
menor medida de un cuidador a otro.

Asi, de acuerdo con lo visto, existiran cuidadores mas apegados a valores tradicionales como “yo como
familiar debo de ser la persona que cuide” o “debo pasar mis necesidades a un segundo plano ya que
mi familiar esta enfermo y me necesita” Planteamientos de la situacion del cuidado de este tipo podri-
an estar contribuyendo a crear en los cuidadores una actitud general cuyo contenido fundamental
podria resumirse en “debo dedicarme personalmente y por completo al cuidado de mi familiar” Dado
que la situacion del cuidado de personas mayores con demencia es muy demandante y se extiende
durante un periodo considerable de tiempo, es altamente probable que una actitud de este tipo cons-
tituya, adaptando el modelo de la teoria cognitiva al cuidado, una “via patoldgica” hacia el afronta-
miento del cuidado (Losada, Knight y Marquez, 2003; ver figura 3.2), ya que llevaria a la persona a rea-
lizar comportamientos que provocarian en Ultima instancia consecuencias negativas fisicas y
psiquicas sobre el cuidador, ampliamente descritas en la literatura (ver capitulo 1). Asi, alguno de los
comportamientos generados por este tipo de actitud serian no solicitar o buscar ayuda familiar y/o
formal, no descansar, no distraerse, etc., comportamientos que, como se ha visto, estan asociados a
indicadores de malestar tanto fisico como psicoldgico.



FIGURA 3.2
Modelo de la teoria cognitiva aplicado al cuidado: via que puede contribuir a la aparicion
de consecuencias negativas para el cuidador (via patoldgica)

Experiencias vitales:
cultura, familia y sociedad

v

Creencias centrales 0
esquemas cognitivos: “debo ser
la Ginica persona que cuide”

v

Pensamientos automaticos:
“no necesito ayuda”

: :

Consecuencias afectivas: Consecuencias conductuales: no
Enfado, agotamiento, tristeza, culpa basqueda de ayuda, no descanso

Por el contrario, un planteamiento realista de la demandante y “cronica” situacion del cuidado facili-
tara en gran medida que se produzcan el menor nimero de consecuencias negativas para la salud de
los cuidadores, dado que se relacionard con un afrontamiento o con respuestas conductuales ade-
cuadas a las exigencias de la situacion. Sin duda alguna, las consecuencias asociadas a comporta-
mientos como solicitar ayuda, obtener tiempo libre para el descanso y para realizar actividades pla-
centeras se asociaran con un menor malestar asociado al cuidado. En estos cuidadores, bien porque
las influencias socioculturales han sido distintas, bien porque han ido adaptandose al cuidado de
forma positiva y han tenido que “aprender”, entre otras cosas, que para cuidar bien uno debe cuidar-
se a si mismo (descanso, actividades, etc.), las consecuencias afectivas y conductuales no seran tan
negativas (Losada y otros, 2003; Ver figura 3.3).
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FIGURA 3.3
Modelo de la teoria cognitiva aplicado al cuidado: via que puede dificultar o amortiguar la
aparicion de consecuencias negativas para el cuidador (via saludable)

Experiencias vitales:
cultura, familia y sociedad

v

Creencias centrales o
esquemas cognitivos: debo ayudar,
pero soy un ser humano

'

Pensamientos automaticos:
Es demasiado, necesito ayuda

: :

Consecuencias afectivas: Consecuencias conductuales:
menos agotamiento, menos enfado, busqueda de ayuda, descanso
tristeza, culpa...

3.4. EL PAPEL DE LOS PENSAMIENTOS DISFUNCIONALES
EN LOS PROGRAMAS DE INTERVENCION

En el ambito de la intervencion psicoeducativa con cuidadores, diferentes autores coinciden en sefia-
lar que tratar cuestiones relacionadas con las creencias sobre el cuidado similares a las sefialadas en
este capitulo (p.ej., falta de confianza o de aceptacion de los proveedores de cuidados de salud mental,
resistencia a la introduccion de nuevas ideas, deseo de proteger la confidencialidad en pequefias comu-
nidades, resistencia a buscar ayuda en un servicio social por miedo a ser etiquetado como alguien fuera
de un estandar de la comunidad) aumentara la eficacia de los programas de intervencion sobre los cui-
dadores (Vissing, Salloway y Siress, 1994). Asi, por ejemplo, en un reciente trabajo de Burgio, Stevens,
Guy, Roth y Haley (2003) se introduce un modulo de reestructuracion cognitiva dirigido a favorecer
pensamientos realistas y mas adaptativos, dado que, como estos autores sefialan, no es infrecuente
encontrar a cuidadores que creen que “la persona cuidada se comporta de forma problematica para
dafiar al cuidador” o que tienen objetivos imposibles de cumplir como “conseguir que un familiar pro-
porcione ayuda diaria” (p. 570). En relacion con esta Ultima cuestion, otra de las actitudes disfuncio-
nales que pueden mantener algunos cuidadores tiene que ver con la percepcion por parte de los cui-
dadores de que el cuidado del familiar es también responsabilidad de otros familiares, por lo que
esperan que estos ofrezcan su ayuda sin necesidad de pedirsela. Por este motivo no es infrecuente que



se produzca tension en las relaciones intergeneracionales (0 entre hermanos), dado que, mientras que
las generaciones de mas edad esperan recibir apoyo familiar y cuidados, las nuevas generaciones se
enfrentan al desafio de compatibilizar el cuidado de sus mayores con las consecuencias de las trans-
formaciones experimentadas por la sociedad en los Gltimos afios (reduccion del tamafio medio fami-
liar, aumento del nimero de parejas sin descendencia o la incorporacion de las mujeres al mercado de
trabajo), las cuales dificultan la disponibilidad de recursos personales para adoptar el demandante rol
de cuidador (Pérez, 2002; Stanford, Peddecord y Lockery, 1990). Ademas, en muchas ocasiones la sin-
tomatologia inicial de las demencias y las necesidades de cuidado no son evidentes para otras perso-
nas que no sean el cuidador principal, por lo que esperar que otras personas ofrezcan su ayuda (para
algo que no es evidente) se convierte en una fuente de malestar y tensiones para las familias, ya que
los cuidadores se enfadan con sus familiares y los familiares no entienden la situacion.

Sin embargo, a pesar de la aparentemente evidente relacion entre este tipo de creencias y pensa-
mientos y el malestar del cuidador (y otras consecuencias negativas del cuidado, como las tensiones
familiares), no se tiene constancia de la existencia de ningun estudio en el que se analice la influen-
cia de este tipo de pensamientos disfuncionales o desadaptativos, especificos del cuidado, sobre el
proceso del cuidado.

Conclusiones del capitulo 3:

— La relacién entre actitudes disfuncionales, perfeccionismo y malestar psicol6gico ha sido fre-
cuentemente destacada en la literatura especializada. Sin embargo, no existen apenas estudios en
los que se analice esta relacion en poblacion cuidadora, no existiendo ningln estudio en el que
se analicen pensamientos disfuncionales especificos sobre el cuidado de personas con demencia.

— Determinadas creencias irracionales o desadaptativas especificas del cuidado pueden jugar un
papel importante en la explicacion de las consecuencias negativas asociadas al cuidado. Estas
pueden afectar a la manera en la que es percibido el problema de la demencia (la persona no
esta enferma, sino que actda malintencionadamente), a la recepcion de ayuda (muchos cuida-
dores no aceptan ayuda) y al afrontamiento del cuidado (no pedir ayuda, no cuidar de uno
mismo o0 no desahogarse con otras personas).

— Un planteamiento basado en concepciones erréneas sobre el cuidado puede llevar al cuidador a
afrontar o comportarse de una manera inadecuada ante las exigencias del cuidado que provo-
caran en Ultima instancia consecuencias negativas para los cuidadores como las sefialadas en el
capitulo 1 (problemas fisicos, aislamiento, depresion, etc.).

— Por el contrario, un planteamiento realista de la demandante y “crénica” situacion del cuidado
facilitara en gran medida que se produzcan el menor nimero de consecuencias negativas para
la salud de los cuidadores, dado que se relacionara con un afrontamiento o con respuestas con-
ductuales adecuadas a las exigencias de la situacion.
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Capitulo 4: Intervenciones psicoeducativas
con cuidadores de personas con demencia






La importancia de realizar intervenciones con cuidadores ha sido recientemente destacada como
una de las acciones necesarias para intervenir en la enfermedad de Alzheimer y otras demencias
relacionadas (Grossherg y Desai, 2003). Aunque actualmente el enfoque prioritario de la interven-
cion ante la enfermedad de Alzheimer se basa en la prescripcion de farmacos inhibidores de la coli-
nesterasa, que han demostrado, en el mejor de los casos, una eficacia temporal sobre la funcién
cognitiva y las actividades de la vida diaria de los pacientes, es de gran interés que se planifique una
estrategia global de actuacién ante esta enfermedad. Concretamente, resulta clave un diagnéstico
lo mas temprano posible y proporcionar un tratamiento farmacolégico y de asesoramiento para el
paciente y la familia. Entre otros, los principales objetivos en la intervencion con el paciente son el
tratamiento sintomatico con un inhibidor de la colinesterasa, reducir el exceso de discapacidad,
resolver situaciones potencialmente peligrosas (por ej., conduccién y deambulacion) y tratar pro-
blemas comorbidos (por ej., depresién o ansiedad). Por otra parte, los principales objetivos en la
intervencién con las familias son educar sobre la enfermedad y consecuencias asociadas a ésta, pro-
porcionar herramientas y entrenamiento en habilidades de afrontamiento del problema (para cui-
darse mejor y cuidar mejor) y proporcionar informacién sobre recursos especificos. Ademas, en el
caso de que el paciente manifieste comportamientos problematicos, se recomiendan intervenciones
no farmacoldgicas si éstos son leves 0 moderados y farmacoldgicas si son resistentes a los trata-
mientos anteriores.

A través de este capitulo se pretende reflejar cual es el estado actual de la intervencion psicoeducati-
va con cuidadores informales de personas mayores con demencia. Una revision de los trabajos recien-
temente publicados muestra que, aunque en la actualidad se empiezan a obtener resultados prome-
tedores, este tipo de intervenciones presentan diferentes limitaciones de tipo tedrico y metodoldgico
que pueden estar afectando a su eficacia. Un andlisis de éstas limitaciones permite sugerir futuras
lineas de investigacion para mejorar la eficacia de las intervenciones psicoeducativas con cuidadores
de personas mayores dependientes.

4.1. ESTRUCTURA Y OBJETIVOS DE LAS INTERVENCIONES
PSICOEDUCATIVAS

4.1.1. EN QUE CONSISTE UNA INTERVENCION PSICOEDUCATIVA

Un programa psicoeducativo es un recurso a través del cual se le proporciona a los cuidadores
informacion y entrenamiento en habilidades para cuidar mejor y cuidarse mejor (Losada, Montorio,
Moreno-Rodriguez, Cigaran y Pefiacoba, 2006). Las intervenciones psicoeducativas o psicosociales
estan dirigidas por uno o varios profesionales (generalmente psicélogos, trabajadores sociales,
enfermeros o médicos, aunque pueden ser multidisciplinares), estan limitadas en el tiempo, cerra-
das a otros participantes una vez que han comenzado y tienen una estructura definida. Estas inter-
venciones se realizan generalmente en grupo, habiéndose informado de pocas experiencias de inter-
venciones individuales, aunque pueden complementarse con sesiones o consultas individuales. El
formato de intervencién grupal proporciona a los participantes la oportunidad de aprender nuevas
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formas de actuar, (a) a través de la practica de las estrategias y técnicas planteadas por los espe-
cialistas y (b) a partir de las sugerencias proporcionadas por otros cuidadores que, basadas en su
experiencia previa, son en ocasiones una de las fuentes de ayuda méas importantes para los cuida-
dores (Morano y Bravo, 2002). Preferiblemente, estos grupos deben estar formados por un nimero
no muy amplio de cuidadores (se recomienda que estén formados por entre 4 y 8 cuidadores). Las
intervenciones suelen ser relativamente breves, habitualmente entre 6 y 10 sesiones, siendo lo mas
frecuente que éstas tengan una duracion de unas 2 horas. El mantener un intervalo entre sesiones,
generalmente semanal, es basico, dado que permitir un espacio de tiempo para practicar las estra-
tegias tratadas en las sesiones es el medio primordial a través del cudl se corrigen y perfeccionan
tales estrategias.

Los programas psicoeducativos son un adecuado complemento para otros programas como los gru-
pos de autoayuda (no dirigidos por un profesional y dirigidos a que los cuidadores compartan expe-
riencias o sentimientos) o los Servicios de Respiro (por €j., Centros de Dia o Servicio de Ayuda a Domi-
cilio). Mientras que estos Gltimos se dirigen a ofrecer un “respiro” al cuidador, al proporcionar tiempo
libre, los mecanismos de actuacion de las intervenciones psicoeducativas se encuentran en un conti-
nuo que comprende desde la simple facilitacion de informacion hasta el entrenamiento en habilida-
des concretas para enfrentarse en mejores condiciones al cuidado del familiar (Burgio, Solano, Fisher,
Stevens y Gallagher-Thompson, 2003; Diaz-Veiga, Montorio y Yanguas, 1999).

Es importante sefialar que, a pesar de que se haya sefialado que este tipo de intervenciones son mas
eficaces para los cuidadores que otras como, por ejemplo, los servicios de respiro (Sérensen y otros,
2002) o los programas de autoayuda (Hébert y otros, 2003; Gallagher-Thompson y otros, 2003), se
plantean como ideales las intervenciones que incluyen de manera razonada diferentes modalidades
(por ejemplo, apoyo formal, informal y econémico) ajustadas individualmente a las necesidades de los
individuos (Bourgeois y otros, 1996; Coon, Ory y Schulz, 2003; S6rensen y otros, 2002). Asi, diferentes
estudios en los que se han utilizado estos enfoques multimodales han encontrado resultados muy
positivos (Millan-Calenti, Gandoy-Grego, Antelo-Martelo, Lopez-Martinez, Riverio-Lépez y Mayan-
Santos, 2000), resultados que se han mantenido tras un seguimiento de 3 afios (Mittelman y otros,
2004b).

4.1.2. OBJETIVOS DE LAS INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS

El objetivo fundamental de este tipo de grupos es reducir el nivel de malestar (carga del cuidador,
depresion, estrés, etc.) de los cuidadores a través de la ensefianza de habilidades y estrategias para cui-
darse a si mismos y/o de su familiar. Es decir, a través de estos grupos se pretende conseguir que los
cuidadores aprendan habilidades instrumentales y emocionales que les permitan un mejor afronta-
miento de las situaciones relacionadas con el cuidado, ademas de posibilitar un espacio de intercam-
bio de apoyo emacional entre los propios cuidadores (Diaz-Veiga y otros, 1999). El papel de los profe-
sionales en estos casos es el de animar a los cuidadores a explorar las opciones que tienen y ayudarles
a tomar sus propias decisiones, mas que imponer una decision de una forma “autoritaria” (Zarit, 1996).



4.1.3. COMPONENTES Y ESTRATEGIAS DE LAS INTERVENCIONES
PSICOEDUCATIVAS

Los programas de intervencion psicoeducativa dirigidos a cuidadores han evolucionado de los inicia-
les programas de educacion general y de ayuda mutua hasta los actuales programas de entrenamien-
to de habilidades especificas, como reflejo del cada vez mayor conocimiento disponible sobre qué es
el cuidado, qué consecuencias tiene y qué necesidades tienen los cuidadores (Bourgeois y otros, 1996).
El contenido de estas intervenciones, por tanto, varia en funcion de los objetivos del programa.

Asi, los programas psicoeducativos suelen incluir un médulo de educacion sobre la enfermedad espe-
cifica que padecen los familiares de las personas que acuden al grupo (por ejemplo, demencias o infor-
macion relativa a la dependencia de las personas mayores), siendo el objetivo fundamental de este
mddulo proporcionar a los cuidadores un conocimiento teorico suficiente que les permita entender la
relacion entre enfermedad, dependencia y comportamiento. Asi, por ejemplo, podrian conocer cdmo
la enfermedad influye en el surgimiento de los problemas de comportamiento de sus familiares; se
pueden tratar contenidos relativos a cdmo afectan los problemas de memoria y de la capacidad comu-
nicativa del familiar a la relacion del cuidador con su familiar o cémo afecta la disminucion de los
recursos cognitivos del familiar a su comportamiento (por ej.,, haciéndoles especialmente sensibles a
la sobreestimulacion). “Educar” a los cuidadores en este tipo de cuestiones ayuda de forma significa-
tiva a estos a entender las situaciones dificiles a las que se enfrentan, facilitando que comprendan que
algunos comportamientos del familiar se deben a los efectos de la enfermedad y que, asi, no sean atri-
buidos a, como ocurre con mucha frecuencia, factores personales como la “mala idea” (“no le da la
gana recordar”) o la falta de aguante (“se enfada enseguida”).

Una parte central de los programas psicoeducativos son el empleo de contenidos y técnicas centradas
en las necesidades propias de los cuidadores, que les permiten “cuidarse mejor” Asi, por ejemplo, se
puede incluir en las intervenciones un modulo sobre las emociones de los cuidadores, dirigido a aliviar
los sentimientos negativos que habitualmente presentan los cuidadores (por ejemplo, tristeza y enfa-
do), a través de, por ejemplo, la ensefianza de habilidades de solucién de problemas y el entrenamien-
to en la realizacion de actividades agradables (Gallagher-Thompson, Lovett, Rose, McKibbin, Coon, Fut-
terman y Thompson, 2000), el aprendizaje de técnicas de relajacion y de asertividad (Gallagher-
Thompson y DeVries, 1994) o a través de procedimientos conductuales para, por ejemplo, intervenir
sobre problemas de suefio (McCurry y otros, 1998, 2003).

Otro tipo de contenidos habitualmente reflejados en los grupos psicoeducativos se centran en el
aprendizaje de habilidades para “cuidar mejor” Asi, se entrena a los cuidadores en habilidades para
enfrentarse en mejores condiciones a las situaciones dificiles del cuidado (por ejemplo, aprendiendo
estrategias para reducir la frecuencia o intensidad de los comportamientos problematicos del familiar
0 para mejorar la comunicacion con los familiares), obteniéndose como beneficios secundarios de esta
mejora en el “enfrentamiento al cuidado” una reduccion del malestar de los cuidadores (Bourgeois y
otros, 1997, 2002; Teri, Logsdon, Uomoto y McCurry, 1997).

Existe otro tipo de intervenciones, centradas en el entorno social y fisico de las personas con demen-
cia, basadas en planteamientos teodricos como el de Lawton y Nahemow (1973), que postulan que las
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personas mayores dependientes alcanzaran su maximo nivel de autonomia potencial en un ambiente
cuando exista equilibrio entre las capacidades reales de la persona mayor y la presién que el ambien-
te ejerce para que las ponga en practica. Asi, se entrenaria a los cuidadores a reconocer y eliminar las
barreras o dificultades presentes en el entorno fisico (Gitlin y otros, 2001, 2003) o familiar (Mittelman
y otros, 1996, 2004) de las personas con demencia, barreras que pueden favorecer la aparicion de
situaciones dificiles en el cuidado.

Por ultimo, existirian intervenciones estandar “multicomponente”, que han sido frecuentemente utili-
zadas, que combinan el aprendizaje de habilidades para “cuidarse mejor” con habilidades para “cuidar
mejor”, a la vez que se proporciona educacion sobre la enfermedad y sobre cémo puede influir el con-
texto fisico y social sobre la dependencia del familiar (Diaz-Veiga y otros, 1999).

4.2. EFICACIA DE LAS INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS

En contraste con la enorme cantidad de investigaciones de caracter empirico que tratan aspectos rela-
cionados con las consecuencias negativas del cuidado sobre el cuidador, el nimero de publicaciones
relativas a intervenciones dirigidas a reducir tales consecuencias negativas se mantiene increiblemen-
te escaso (Zarit y Leitsch, 2001). Esto ocurre de manera especial en nuestro pais. Tras una revision
exhaustiva de la literatura, se ha localizado un ndmero muy limitado de publicaciones de trabajos
empiricos realizados en nuestro pais sobre intervenciones con cuidadores (Alonso y otros, 2004; Gan-
doy, Millan, Garcia, Buide, Lopez y Mayan, 1999; Martin, Buenestado, Caballero y Lora, 2000; Millan-
Calenti, Gandoy-Crego, Antelo-Martelo, Lépez-Martinez, Riveiro-Lopez y Mayan-Santos, 2000; Millan,
Gandoy, Fuentes, Garcia, Buide y Mayan, 1999; Sanchez-Pascual, Mouronte-Liz y Olazaran-Rodriguez,
2001), existiendo algun trabajo en el que se hace referencia a proyectos en marcha (Vinyoles, Copetti,
Cabezas, Megido, Espifias, Vila y otros, 2001), a propuestas de intervencion (Garriga y Vicente, 2003) o
a recursos para cuidadores (Gelonch y otros, 2003).

En el anexo 1 (disponible en www.seg-social.es/imserso) se incluye una revision de 80 trabajos naciona-
les e internacionales a los que se ha tenido acceso, sobre intervenciones psicoeducativas con cuidadores
informales de personas con demencia realizados recientemente. Como se puede observar, en la tabla del
anexo se incluye, ademas de los autores de los trabajos, el tamafio de la muestra de cada estudio, una
breve descripcién de los objetivos y del disefio de cada trabajo, qué medidas se utilizaron y cuales son los
principales resultados que se obtuvieron.

De los estudios aqui revisados se pueden extraer las siguientes conclusiones generales:

— Se puede entrenar con éxito a los cuidadores en habilidades y estrategias dirigidas a reducir la apa-
ricion, frecuencia o intensidad de comportamientos problematicos asociados a la demencia (p.ej.
Bourgeois y otros, 1997; McCurry y otros, 2003; Ostwald, Hepburn, Caron, Burns y Mantell, 1999;
Teri, Logsdon, Uomoto y McCurry, 1997).

— Através de este tipo de intervenciones se han obtenido beneficios psicoldgicos para los cuidado-
res, evaluados a través de procedimientos como entrevistas diagndsticas, autoinformes y cambios



en la respuesta inmune (Bourgeois y otros, 2002; Gallagher-Thompson y otros, 2003; Garand,
Buckwalter, Lubaroff, Tripp-Reimer, Frantz y Anseley, 2002; Steffen, Futterman y Gallagher-Thomp-
son, 1998; Teri y otros, 1997).

— La participacién de los cuidadores en programas psicoeducativos puede tener efectos positivos
para las personas cuidadas, ya que pueden afectar a la frecuencia de aparicién de comportamien-
tos problematicos asociados a la demencia, al disminuir la frecuencia y/o intensidad de los mismos
(Haupt y otros, 2000; Hébert y otros, 2004; Teri, 1999).

— Através de este tipo de intervenciones se puede retrasar el ingreso del familiar con demencia en
una residencia (Mittelman, Ferris, Shulman, Steinberg y Levin, 1996; Whitlatch, Zarit, Goodwin y
von Eye, 1995).

A pesar de los resultados anteriores y de las ventajas que este tipo de intervenciones presentan,
actualmente es un hecho aceptado que su éxito ha sido limitado (Alonso y otros, 2004; Bourgeois,
Schulz y Burgio, 1996; Cooke y otros, 2001; Dunkin y Anderson-Hanely, 1998; Gitlin, Belle, Burgio y
otros, 2003; Kennet, Burgio y Schulz, 2000; Knight y otros, 1993; Pusey y Richards, 2001; Sérensen y
otros, 2002; Zarit y Leitsch, 2001).

Como se puede observar en la tabla del anexo, aunque existe un nimero importante de intervencio-
nes en las que se han obtenido resultados positivos, en muchos casos, o bien no se obtienen los efec-
tos esperados de las intervenciones, o bien se obtienen resultados contrarios a lo esperado, esto es, un
aumento del malestar tras la intervencion, o resultados poco claros. En algunos casos en los que se
dispone de evaluaciones de seguimiento se observa que los efectos de la intervencion se atenGian o
incluso desaparecen (por ej., Eloniemi-Sulkava y otros, 2001; Hébert y otros, 2004), aunque existen
excepciones en las que se obtienen resultados significativos incluso en la fase de seguimiento (Mittel-
man y otros, 1995, 1997, 2004b).

Esta falta de consistencia en los resultados obtenidos a través de intervenciones permite entender por
qué se ha encontrado de forma consistente y en un intervalo de aproximadamente 10 afios que el tama-
fio del efecto de las intervenciones con cuidadores es, aunque significativo, pequefio 0 moderado. Asi,
Sorensen y otros (2002) encontraron que el tamafio del efecto de diferentes intervenciones con cuida-
dores varia entre un 0.14 y un 0.41. Estos datos son similares a los previamente informados por Knight
y otros (1993) que, para programas grupales encontraron un tamafo del efecto que variaba entre .15
(relativo a la carga del cuidador) y .31 (relativo a otras medidas emocionales), y para intervenciones indi-
viduales encontraron un tamarfio del efecto algo superior, de .41 para la carga y de .58 para otras varia-
bles emocionales. Los resultados son similares a los encontrados en otro meta-analisis méas restrictivo en
la seleccién de los trabajos evaluados (Brodaty y otros, 2003). Un meta-analisis dirigido especificamente
a evaluar el efecto de diferentes intervenciones sobre la carga del cuidador ha encontrado que las inter-
venciones, en conjunto, no tienen efectos sobre la carga (Acton y Kang, 2001). El trabajo de Brodaty y
otros (2003) muestra resultados similares, ya que Unicamente 1 trabajo de los 20 en los que se evalua-
ba la carga encontrd cambios significativos positivos tras la intervencion. Es importante sefialar que en
estos trabajos se han incluido tanto intervenciones educativas como de respiro, autoayuda o psicoedu-
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cativas. De éstas, las intervenciones que no han resultado eficaces son las de autoayuda, programas bre-
ves educativos o intervenciones breves o cursos que no proporcionaban un contacto durante un tiempo
prolongado (Brodaty y otros, 2003). De entre las intervenciones que si son eficaces, de acuerdo con
Sérensen y otros (2002), las mas eficaces son las psicoterapéuticas y las psicoeducativas.

Ademas de la evidencia disponible a través de diferentes metaanalisis recientes (por ej., Sérensen
y otros, 2002), las intervenciones dirigidas a reducir el malestar del cuidador, a pesar de llevarse
realizando desde hace aproximadamente dos décadas, han sido declaradas como “probablemente
eficaces” (Gatz y otros, 1998) de acuerdo con los criterios promulgados por la Division 12 de Psi-
cologfa Clinica de la Asociacion Americana de Psicologia (Chambless y otros, 1996, 1998; ver Tabla
4.1).

En gran parte, el éxito limitado de las intervenciones con cuidadores de personas con demencia
podria ser debido a la naturaleza multidimensional y compleja de los problemas a los que se enfren-
tan los cuidadores, que puede influir a su vez en que no exista una Unica forma adecuada de cuidar
y a que, dentro de una misma situacion de cuidado, puedan producirse muchas variaciones a lo largo
del tiempo (Zarit, 1996b). Sin embargo, a pesar de que determinadas situaciones intrinsecas a la
situacion de tener que cuidar de un familiar con demencia puedan influir en que no existe un pro-
cedimiento de intervencién adecuado para cada cuidador y a lo largo de todo el proceso de la enfer-
medad, si se han sefialado diferentes limitaciones que podrian estar afectando a la eficacia de los
programas. Las principales limitaciones de estos programas de intervencion hacen referencia a, en
términos generales:

a) El mayoritario enfoque clinico de las intervenciones, sin referencias en la mayoria de los casos a,
0 inexistencia de, un ajuste de las intervenciones a un modelo tedrico de partida que justifique los
contenidos de los programas (Gallagher-Thompson y otros, 2000; Zarit y Leitsch, 2001) y que per-
mita identificar los mecanismos de accion de las intervenciones (Gitlin, Corcoran, Martindale-
Adams, Malone, Stevens y Winter, 2000).

b) La inexistencia o no justificacién en la mayoria de los casos de una metodologia de intervencion
rigurosa que permita conocer las caracteristicas de la intervencion y generalizar sus resultados
(Pusey y Richards, 2001; Schulz y otros, 2000; Zarit y Leitsch, 2001).

c) La no utilizacién de procedimientos de evaluacion sensibles al proceso de la intervencion (Burgio
y otros, 2001; Zarit y Leitsch, 2001).



TABLA 4.1
Criterios para las Intervenciones Empiricamente Validadas

Tratamientos bien establecidos

I. - Por lo menos dos estudios de comparaciones entre grupos han demostrado la eficacia en una o mas de las
siguientes maneras
A. Superior (estadisticamente significativo) a tratamientos farmacologicos, psicolégicamente placebo u
otros.
B. Equivalente a un tratamiento ya establecido en investigaciones con tamafios muestrales adecuados.
0O bien

IIl. Una amplia serie de estudios de disefio de caso Unico (n > 9) que hayan demostrado ser eficaces. Estas
intervenciones deben:

A. Utilizar buenos disefios experimentales.
B. Superior (estadisticamente significativo) a tratamientos farmacoldgicos, psicolégicamente placebo u
otros.

Otros criterios para | y Il

I1I. Los estudios deben ser dirigidos a través de manuales de intervencion.

IV. Las caracteristicas de las muestras deben ser claramente especificadas.

V. Los efectos deben de haberse demostrado por al menos dos investigadores diferentes o equipos de inves-
tigacion diferentes.

Intervenciones probablemente eficaces

I Dos estudios deben demostrar que el tratamiento es superior (estadisticamente significativo) a un grupo de
control en formato lista de espera.

0 bien

IIl. Uno o mas disefios que cumplan los criterios IA, IB, lll y IV, pero no V para ser denominados Tratamientos
Bien Establecidos

0 bien

1. Una serie de estudios de disefio de caso Unico escasa (n = 3) y que, ademas, cumplan los criterios para ser
denominados Tratamientos Bien Establecidos.

4.3. FACTORES QUE LIMITAN LA EFICACIA DE LAS INTERVENCIONES

Por lo tanto, las intervenciones realizadas hasta este momento demuestran que las intervenciones pue-
den funcionar, pero es necesario examinar como mejorar el impacto de éstas sobre el malestar de los cui-
dadores. A continuacion se ofrece un analisis mas detenido de las tres limitaciones sefialadas.

4.3.1. NECESIDAD DE AJUSTE DE LAS INTERVENCIONES A UN MARCO
TEORICO Y EMPIRICO AMPLIO

Una primera limitacion que ha sido repetidamente sefialada en relacidon a la eficacia de las interven-
ciones hace referencia a la necesidad de contar con modelos tedricos que faciliten tanto la explicacion
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de qué factores clave estan asociados con el estrés del cuidador como que guien el disefio de progra-
mas de prevencion e intervencion sobre este colectivo, permitiendo asi establecer con precision cua-
les son los mecanismos de accion sobre los que actla cada intervencion (Schulz y otros, 1995; Gatz y
otros, 1998; Gallagher-Thompson y otros, 2000; Montorio, Yanguas y Diaz-Veiga, 1999).

Aungque en algunos estudios se sefiala que las intervenciones estan basadas en modelos tedéricos como
el del estrés, el modelo tedrico del Aprendizaje Social de Lewinsohn (1974), aplicado en intervenciones
dirigidas a aumentar la realizacion de actividades agradables (por ej., Gallagher-Thompson y otros,
2000); en la Teoria del Apoyo de Barrera (1986) como la llevada a cabo por Goodman y Pynoss (1990);
en los planteamientos tedricos cognitivos como la Solucion de Problemas de D'Zurilla (1986), refleja-
do en el trabajo de Gallagher-Thompson y otros (2000), o en la Teoria Cognitiva (Beck y otros, 1979),
reflejado en intervenciones como la llevada a cabo por Gallagher-Thompson y otros (2003), la reali-
dad es que el analisis que se realiza de las mismas no se lleva a cabo en la mayoria de los casos de
acuerdo con los mecanismos de accion postulados por los modelos.

Las hipdtesis de partida de la mayor parte de los estudios se plantean en términos generales, y no se
informa en la mayoria de los casos de cuéles son las razones tedricas y/o empiricas que justifican por
qué una intervencion ha tenido éxito o se hipotetiza que tendra éxito, y sobre qué resultados concre-
tos (Knight y otros, 2003; Schulz, 2001). En cualquier caso, en la mayoria de los estudios sobre inter-
venciones publicados son escasas las referencias a los planteamientos tedricos sobre las que se desa-
rrollan (Bourgeois y otros, 1996; Pusey y Richards, 2001). De acuerdo con Gitlin y otros (2000), esta
inexistencia de una referencia a un modelo tedrico es una de las cuestiones fundamentales que ha
impedido la documentacidn, generalizacion y mejora de los resultados obtenidos a través de las inter-
venciones y, por lo tanto, la implementacion de las mismas en otros escenarios. Esta idea tiene que ver
con la poca importancia que se le ha concedido al estudio de los mecanismos de accidn de una inter-
vencion.

Por lo tanto, en la mayoria de los estudios no se justifica empiricamente la relacion existente entre la
participacion en un programa de intervencion y el cambio que deberia producirse en el cuidador o en
la persona cuidada tras haber participado en el programa. De esta manera, es dificil guiar la planifica-
cién y realizacién de intervenciones futuras orientadas a mejorar las hasta ahora realizadas (Pusey y
Richards, 2001). De acuerdo con Gitlin y otros (2000), se deberian ofrecer planteamientos teoricos que
permitan explicar por qué funciona o se hipotetiza que funcionaré una intervencion o, mas concreta-
mente, por qué se produce un cambio en el cuidador y/o en la persona cuidada a partir de una inter-
vencion determinada. Estos planteamientos tedricos deberian dar cuenta de las relaciones causales
entre las variables aludiendo bien a su efecto como variables moderadoras o como variables media-
doras.

Partiendo de la base de que el cuidado de personas mayores con demencia ha sido sefialado como
una situacion prototipica de estrés crdnico (ver, por ej., Vitaliano y otros, 2004), diferentes autores
sefialan que un planteamiento tedrico basado en el modelo de estrés surge como una herramienta
que permite el desarrollo de hipdtesis justificadas y la identificacion de factores y objetivos especifi-
cos a través de los cuales las intervenciones con cuidadores pueden funcionar (Biegel y Schulz, 1999;



Pearlin, Mullan, Semple y Skaff, 1990; Gitlin y otros, 2000; Montorio y otros, 1999; Vitaliano y otros,
2004; Zarit y Leitsch, 2001). Asi, por ejemplo, tal y como plantean Schulz, Gallagher-Thompson, Haley
y Czaja (2000), en funcién del nivel del modelo de estrés en el que se pretenda intervenir, se pueden
plantear diferentes intervenciones. De esta forma, las intervenciones dirigidas a modificar el ambien-
te fisico y/o social o a entrenar habilidades para cuidar mejor actuarian sobre los “estresores”, las
intervenciones dirigidas a proporcionar informacion, educacion y/o modificar las habilidades cogni-
tivas de los cuidadores actuarian sobre la percepcion de los estresores y las intervenciones dirigidas
a manejar el afecto de los cuidadores actuarian sobre la respuesta emocional del cuidador (Schulz y
otros, 2000).

4.3.2. METODOLOGIA DE LAS INTERVENCIONES

Diferentes estudios sefialan limitaciones relativas a los objetivos, los contenidos y el método de las
intervenciones que pueden estar afectando a su limitada eficacia a la hora de reducir el malestar de
los cuidadores.

a) Limitaciones con respecto a los objetivos de la intervencion.

Los objetivos de una intervencion psicoeducativa con cuidadores de personas diagnosticadas de
demencia han de ser planteados teniendo en cuenta que el contexto de cuidado incluye personas que
presentan una condicion degenerativa progresiva (Gottlieb, Thompson y Bourgeois, 2003; Zarit y
Leitsch, 2001). No deben tener como objetivo detener el curso de la demencia —aunque si aminorar-
lo-, ni pueden aliviar aspectos dolorosos inherentes a la situacion, tales como los sentimientos de pér-
dida experimentados por los cuidadores (Aneshensel y otros, 1995). Por lo tanto, no es razonable
esperar cambios positivos intensos a partir de las intervenciones y, como mucho, deben esperarse
cambios modestos, 0 una ausencia de empeoramiento en comparacién con un grupo control (Zarit y
Leitsch, 2001).

Y lo que quiza es mas importante, el éxito de una intervencion dependera en gran medida de si los
objetivos son consistentes con las expectativas de los cuidadores (Zarit y Leitsch, 2001). Muchos cui-
dadores mantienen una esperanza de “curacion” Claramente, intervenciones basadas en “lo que es
posible” no seran efectivas cuando los cuidadores esperen de ellas “lo imposible” (Zarit y Leitsch, 2001).
Por lo tanto, un primer y fundamental objetivo de un programa de intervencion debera consistir en la
valoracién de las expectativas de los cuidadores y ayudar a entender a los cuidadores qué opciones
tienen y por qué determinados objetivos de la intervencidn les beneficiaran. Por lo tanto, una adecua-
da evaluacién del cuidador y de la situacion de cuidado ayudara a establecer criterios y formulas de
actuacion eficaces para reducir las consecuencias negativas asociadas al cuidado de personas mayo-
res (Diaz-Veiga, Montorio y Yanguas, 1999).

b) Limitaciones con respecto a los contenidos de las intervenciones.

El contenido de las intervenciones con cuidadores de personas con demencia es altamente variado.
Generalmente incluyen contenidos relativos a los comportamientos problematicos de los familiares, a
los problemas que presentan los cuidadores y a como pueden cuidarse los cuidadores (Gatz, Fiske, Fox,
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Kaskie, Kasl-Godley, McCallum y Loebach, 1998). Otros contenidos que han sido sefialados en la lite-
ratura hacen referencia al entrenamiento en como enfrentarse a la pérdida de la relacion mantenida
hasta ese momento y al entrenamiento en atender a las propias necesidades, que habitualmente son
juzgadas por los cuidadores como secundarias, y a preparar a los cuidadores para tomar una decision
informada, por ejemplo, con respecto a la decision de institucionalizar a su familiar (Whitlatch y otros,
1995).

Knight, Lutzky y Macofsky-Urban (1993) sefialan que los programas de intervencion generalmente
contienen un excesivo nimero de contenidos, por lo que, considerando la duracion global de las inter-
venciones, el tiempo dedicado a cada uno de los componentes impide trabajarlo de forma suficiente
y que se consolide el aprendizaje de habilidades referidas a cada uno de ellos. En este sentido, la cre-
encia de “cuanto mas mejor” parece ser cuestionada (Bourgeois, Schulz y Burgio, 1996), por lo que las
intervenciones psicoeducativas con cuidadores podrian ser més efectivas si se dedica mayor tiempo al
entrenamiento de habilidades, bien aumentando el tiempo dedicado al programa de intervencion, bien
reduciendo el nimero de habilidades entrenadas (Gallagher-Thompson y otros, 2000). Segln Gallag-
her-Thompson y otros (2000), dado que se desaconseja plantear programas de intervencion que impli-
quen mas de 8-10 sesiones ya que los cuidadores percibirian que carecen de tiempo para asistir, lo
razonable seria disefiar programas que buscaran un balance 6ptimo entre el nimero de sesiones y el
aprendizaje de habilidades, lo que implica centrarse en un menor nimero de habilidades, pero amplia-
mente tratadas (p. 93).

A pesar de que en la literatura especializada se hayan sefialado mltiples contenidos cuyo tratamien-
to se supone serd de utilidad para los cuidadores, algunos autores sefialan que existen contenidos a
través de los cuales se pueden obtener efectos no deseados en las intervenciones. Asi, por ejemplo,
intervenciones dirigidas a ensefiar a los cuidadores a identificar y solicitar asertivamente determina-
dos servicios formales pueden producir efectos no deseados. Dado que las oportunidades para obte-
ner servicios formales son escasas, si los servicios formales no estan disponibles 0 no se dispone de
recursos economicos para financiarlos, o si la calidad de los servicios es deficiente 0 no adaptada a las
necesidades de los familiares, los cuidadores podrian ser dirigidos a través de estos programas a una
situacion dificil y frustrante (Zarit y Leitsch, 2001). Tal y como sefialan Fiore, Becker y Coppel (1983),
utilizar la estrategia de solucién de problemas en contextos “de demencias” puede aumentar el males-
tar dado que se trata de problemas crénicos e irresolubles. Probablemente este sea el motivo por lo
que en un estudio dirigido al entrenamiento a cuidadores en habilidades para entrenar y ayudar a sus
familiares a utilizar diferentes estrategias de ayuda a la memoria se obtuvieron resultados negativos
no deseados, ya que, tras su realizacion, se encontrd un aumento significativo en la sintomatologia
depresiva de los cuidadores que participaron en el estudio (Zarit, Zarit y Rever, 1982). Diferentes cui-
dadores sefialaron que esta intervencion les hizo ser conscientes en mayor medida de las limitaciones
de sus familiares. Resultados similares, esto es, contrarios a lo esperado, fueron encontrados por
Demers y Lavoie (1996), quienes encontraron un mayor nivel de carga subjetiva en los cuidadores que
participaron en la intervencion tras la intervencion que en la linea base, resultados que se mantuvie-
ron a los tres meses de la finalizacion del proyecto.



Por Gltimo, diferentes autores hacen referencia al proceso del cuidado, diferenciando diferentes
fases a lo largo de éste (Aneshensel y otros, 1995), que a su vez conllevaria para cada etapa evo-
lutiva contenidos de la intervencién y objetivos diferentes (Zarit, 1996). De acuerdo con esto,
Schulz (2001) sefiala que la mayoria de las intervenciones se han centrado en situaciones caracte-
risticas de fases intermedias o finales de las demencias, especialmente en el caso de la enferme-
dad de Alzheimer, habiéndose prestado muy poca atencion al desarrollo y evaluacién de interven-
ciones para personas (cuidadores y personas cuidadas) que se encuentran en fases iniciales, que
podrian beneficiarse de la participacion en intervenciones con un contenido orientado de forma
mas preventiva.

¢) Limitaciones con respecto al método de las intervenciones psicoeducativas

Las diferencias existentes entre estudios de intervencién con cuidadores en aspectos relativos al
método empleado en cada una de ellas y el efecto que éstas pueden tener sobre la eficacia de las
intervenciones ha sido destacada de forma recurrente en las diferentes revisiones publicadas sobre
intervenciones con cuidadores. Algunos de los aspectos que han sido sefialados hacen referencia a
las caracteristicas de los participantes en las intervenciones (por ej., parentesco entre cuidador y per-
sona cuidada), como han sido seleccionados (por €j., aleatoriamente vs. muestra de conveniencia), si
existe un grupo control de comparacion, el formato de la intervencion (por ej., grupal vs. individual),
la intensidad de la intervencién (por ej., nimero de horas dedicadas al entrenamiento de una técni-
ca), el canal de la intervencion (por ej.,, nuevas tecnologias vs. “cara a cara”), si ha existido una eva-
luacion “ciega” de los participantes y el grado de mortalidad estadistica obtenido en las interven-
ciones.

Teniendo en cuenta aspectos similares a los anteriores, Brodaty, Green y Koschera (2003), en un meta-
andlisis en el que evaltan 30 estudios de intervencion psicosocial con cuidadores, proporcionan dife-
rentes criterios para la evaluacion de la calidad metodolégica de los estudios (Tabla 4.2). De acuerdo
con estos criterios, la puntuacion media de calidad de las intervenciones psicosociales con cuidadores
es de 6.4 sobre 11 (desviacion tipica = 1.5), aunque es importante sefialar que Unicamente considera-
ron para el andlisis aquellas intervenciones para las que se utilizé un criterio de aleatorizacion de los
sujetos bien al grupo de intervencién, bien al grupo de no intervencién (control), por lo que es muy
posible que la puntuacion de calidad obtenida en este trabajo sobreestime la calidad de las interven-
ciones psicosociales descritas en la literatura.
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TABLA 4.2
Criterios para evaluar la calidad de estudios de intervencidn psicosocial con cuidadores

Criterio Puntuacion

Disefio

Aleatorizado 1

Controlado (o se ha usado un grupo de comparacion) 1
Sujetos

Utilizacion de criterios diagnosticos estandarizados 1

Se informa de todos los casos. Se sefialan las pérdidas muestrales. 1
Resultados

Instrumentos validados y fiables 1

Resultados objetivos (por ej,, institucionalizacién o muerte) 1
Estadistica

Se considera la significacion estadistica 1

Se ajusta para comparaciones multiples 1

Evidencia de potencia estadistica 1
Resultados

Evaluaciones ciegas 1

Seguimiento de 6 meses 0 mas 1
Buena calidad >7
Mala calidad <5

Peacock y Forbes (2003) han utilizado un patrén similar al anterior para valorar la validez de las inter-
venciones con cuidadores, basado en 5 criterios:

— Disefio y asignacion de los sujetos a las condiciones de intervencion. De acuerdo con este criterio,
las intervenciones con un disefio de aleatorizacion de los sujetos aprobarian, las que realizan inter-
venciones pre y postintervencién o comparan a las personas con un grupo igualado obtendrian
una validez moderada y otros disefios suspenden.

— Pérdida de sujetos (abandonos). Si abandona menos de un 10% de la muestra, el estudio aprueba.
Si abandona entre un 11y un 20% de la muestra, el estudio tiene una validez moderada y, si aban-
dona mas de un 20%, el estudio suspende.

— Control de variables moderadoras como la edad, el sexo del cuidador, el estado cognitivo del fami-
liar, etc. Los estudios con mas de 4 variables de este tipo aprobarian, las que controlan por lo
menos 2 tendrian una validez moderada y las que controlen 1 0 menos suspenderian.

— Instrumentos y evaluacion. Si se utilizan variables bien descritas, con un andlisis de sus propieda-
des y se realiza una evaluacion “ciega”, los estudios aprueban. Si se considera una de estas opcio-
nes, la validez es moderada y, si no se considera ninguna, suspende.

— Analisis estadistico. Si el analisis es multivariado, el estudio aprueba. Si es bivariado tiene una vali-
dez moderada y, si se presenta una informacion descriptiva 0 no se informa de los resultados, el
estudio suspende.



Ademas, consideran estudios robustos aquellos que no suspenden en ningun criterio y no tienen mas
de una puntuacién moderada, estudios moderados aquellos que no suspenden en ningun criterio y
que tienen mas de una evaluacién moderada y débiles aquellos que tienen mas de un criterio suspen-
so (Peacock y Forbes, 2003). De acuerdo con estos criterios, y tras un analisis de todos los estudios
sobre intervenciones con cuidadores publicados desde el afio 1992 al afio 2002, identifican Unica-
mente 11 estudios robustos, y concluyen que en estos se encuentran mas resultados no significativos
que significativos (por ej., reduccion de la depresion o del malestar asociado al cuidado).

Una de las consecuencias principales de la dificultad de realizar estudios metodolégicamente rigu-
rosos que ha sido sefialada por diferentes revisiones recientes de intervenciones con cuidadores es
que resulta muy dificil realizar comparaciones directas de los estudios de eficacia de las interven-
ciones existentes, dadas las diferencias existentes entre los mismos en un ndmero elevado de
dimensiones relacionadas con el procedimiento empleado (por ej., Bourgeois y otros, 2002; Pusey y
Richards, 2001; Sérensen y otros, 2002). Ademas de diferenciarse las intervenciones en los criterios
de rigor antes sefialados, las intervenciones pueden diferenciarse unas de otras en las caracteristi-
cas de los sujetos que participan en ellas, en el procedimiento de seleccion de los sujetos, en la
inclusién o no de un grupo control, en el formato, intensidad y canal de la intervencién, en las
caracteristicas de los evaluadores y en los datos de mortalidad estadistica de cada intervencion.
Estas diferentes dimensiones que contribuyen a las diferencias existentes entre intervenciones se
revisan a continuacion.

a) Caracteristicas de los participantes

Los resultados de las intervenciones psicoeducativas sobre los cuidadores muestran que los resultados
de las mismas pueden variar en funcion de algunas caracteristicas de los participantes y, por lo tanto,
su generalizacion a la poblacién general de cuidadores puede no estar garantizada (Bourgeois y otros,
1996). Asi, los beneficios para los cuidadores son mejores cuanto mayor es la proporcién de hijos/as
presentes en la muestra con respecto a la presencia de conyuges. De acuerdo con SOrensen y otros
(2002), esto puede ser debido a que los hijos estan menos preparados para asumir el rol de cuidado-
res y tienen menos experiencia vital de haber cuidado a otras personas (por ej., padres) y, por lo tanto,
obtienen mayores beneficios de un programa de intervencion dirigido a educar o entrenar para el cui-
dado. Ademas, los cuidadores hijos generalmente tienen otros roles sociales que pueden contribuir a
que tengan un mayor estrés, por lo que también puede ser especialmente efectivo sobre ellos un entre-
namiento en habilidades dirigidas a reducir el malestar (Reid y Hardy, 1999; Stephens, Franks y Town-
send, 1994). Por otra parte, cuando el que cuida es el hijo, las mejoras en la sintomatologia de la per-
sona cuidada son menores (Sorensen y otros, 2002).

El sexo del cuidador también parece influir de forma significativa sobre los resultados de las interven-
ciones. Asi, parece que una mayor proporcién de mujeres en la muestra se relaciona con una respuesta
mas positiva de los cuidadores a los efectos de la intervencion sobre la carga, las habilidades y cono-
cimientos adquiridos y la sintomatologia del familiar (Gitlin, Belle, Burgio y otros, 2003; Sérensen y
otros, 2002).
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Ademas, cuantas mas horas diarias se dedique al cuidado y cuanto mas tiempo se lleve cuidando (estre-
sores objetivos) menores mejoras se encuentran en niveles de depresion, bienestar subjetivo y carga,
mientras que a mayor estrés subjetivo inicial, es mas facil obtener una disminucién de la carga, la depre-
sion y el bienestar (Sérensen y otros, 2002). Sin embargo, puede que en estos resultados esté influyendo
el momento del proceso evolutivo de la enfermedad en el que se proporciona la intervencion, de tal
forma que unas intervenciones seran mas efectivas al comienzo de la enfermedad, mientras que otras
pueden serlo si se llevan a cabo en fases intermedias o finales de las mismas (Zarit y Leitsch, 2001).

Por otra parte, en algunos estudios se exige como requisito para participar en las intervenciones la
participacién en mayor o menor medida de, ademas del cuidador principal (objetivo directo de la inter-
vencion), al menos, un familiar (Bourgeois y otros, 2002; Mittelman y otros, 1996). Este aspecto puede
contribuir en gran medida a la obtencion de mejores resultados de la intervencion. Asi, por ejemplo,
en un estudio de Hepburn y otros (2001), se describe un caso en el que el cuidador principal acudia
acompafado a las sesiones de intervencion de 8 familiares que colaboraban con el cuidado. Evidente-
mente, éste caso es un claro ejemplo de las diferencias que pueden existir entre unos y otros cuida-
dores participantes en un estudio.

b) Procedimiento de seleccion de los participantes

Ademéas de las diferencias en los resultados de las intervenciones atribuibles a diferencias entre los
sujetos, parece que el método de captacion y asignacion a intervenciones de los participantes también
puede afectar de forma significativa a los resultados de las intervenciones. Asi, por ejemplo, se obtie-
nen reducciones menores del nivel de malestar en aquellos estudios en los que los cuidadores son
asignados aleatoriamente a las condiciones de intervencidn y al grupo control (Sérensen y otros,
2002). La razdn de por qué ocurre esto puede tener que ver con que es muy probable que exista una
relacion directa entre tener niveles bajos de bienestar y ser voluntario para participar en una inter-
vencion, por lo que puede ser mas probable obtener resultados positivos en estudios de intervencio-
nes en los que se utilizan muestras de conveniencia (muestras en las que se contacta con los sujetos
a través de procedimientos menos costosos que los aleatorios y que maximizan la participacién) o no
se seleccione aleatoriamente a la poblacion (Gonyea y Silverstein, 1991; Sérensen y otros, 2002). Ade-
mas, el hecho de que la mayoria de las intervenciones hayan sido llevadas a cabo con muestras de con-
veniencia plantea serias dudas acerca de si estan sometidas a sesgos derivados del proceso de selec-
cién, dado que se desconoce cual seria el resultado de tales intervenciones sobre los cuidadores a los
que no se tiene acceso, que pueden ser los que tengan mas malestar, menos motivacion u oportuni-
dades para participar (Pusey y Richards, 2001). Knight y otros (1993) sefialan que aquellos cuidadores
que acudan en bisqueda de ayuda a centros médicos de salud tendran probablemente mas malestar
que aquellos que sean captados a través de centros o asociaciones comunitarias (en las que proba-
blemente estén recibiendo algun tipo de servicio o ayuda).

¢) Inclusién de grupo control.

La utilizacién de un grupo control es siempre recomendable, dado que permite eliminar explicaciones
alternativas a los resultados obtenidos, aportando por tanto rigor experimental y validez interna a los
estudios. Sin embargo, en el caso de los cuidadores de personas con demencia, la asignacion al azar



de las personas a las condiciones de intervencion no asegura que los grupos control se mantengan
como condicién “placebo”, ya que, debido a las necesidades de ayuda de los cuidadores, estos pueden
estar utilizando diferentes servicios de ayuda (por ej., centro de dia o servicio de ayuda a domicilio)
que influirdn a la hora de comparar los resultados obtenidos (Mittelman y otros, 1995). Ademas, puede
ocurrir que el simple hecho de participar en una investigacion y tener que ser evaluado en diferentes
ocasiones proporcione al cuidador la oportunidad de desahogarse y recibir atencion, cuestiones que
podrian afectar a los resultados (Zarit y Leitsch, 2001). Ademas, las caracteristicas de los sujetos que
componen el grupo control también pueden variar en funcion del método utilizado para reclutarlos.
Haciendo referencia de nuevo a la fuente de obtencion de muestra, un grupo control de cuidadores
que han acudido a un centro médico probablemente se deteriorara en mayor medida que un grupo
control seleccionado en centros o asociaciones comunitarias (Knight y otros, 1993).

d) Formato de la intervencion

Como ocurre ante otras problematicas, existen ejemplos de intervenciones con cuidadores que han
sido llevadas a cabo en formato individual (Mittleman y otros, 1995; Teri, Logsdon, Uomoto y McCurry,
1997), grupal (Gallagher-Thompson, Lovett, Rose, McKibbin, Coon, Futterman y Thompson, 2000) o
mixta (Bourgeois, Schulz, Burgio y Beach, 2002). La evidencia disponible parece sugerir que las inter-
venciones individuales son més efectivas que las grupales (Bourgeois y otros, 1996; Knight y otros,
1993; Pusey y Richards, 2001; S6rensen y otros, 2002), resultado similar al obtenido al analizar la efi-
cacia de intervenciones terapéuticas con poblacion mayor en general (Pinquart y Sérensen, 2001),
aunque también existe evidencia contraria (Steffen, Futterman y Gallagher-Thompson, 1998).

e) Intensidad de la intervencion.

Otra de las razones por las que las intervenciones pueden no ser lo eficaces que seria esperable puede
tener que ver con la intensidad de la intervencion. De acuerdo con diferentes autores, cuanto mas tiem-
po se dedique al entrenamiento de habilidades concretas, mayor probabilidad de éxito de las interven-
ciones psicoeducativas (Gallagher-Thompson y otros, 2000), especialmente en variables como la depre-
sibn y la sintomatologia de la persona cuidada (Sérensen y otros, 2002). Estos datos son
complementarios en gran medida con lo sefialado por Gendron y otros (1996), quienes afirman que es
en cierta medida irreal esperar cambios significativos en estilos de afrontamiento y habitos muy instau-
rados en la vida de las personas (especialmente si se encuentran en una situacion de elevada activacion
emocional) a partir de intervenciones breves. Los resultados del metaandlisis realizado por Sérensen y
otros (2002) sefialan que intervenciones de 7-9 sesiones de media son adecuadas para mejorar las habi-
lidades y conocimientos de los cuidadores, pero pueden resultar insuficientes para reducir los niveles de
depresion. De acuerdo con el metaanalisis de Brodaty y otros (2003), quienes clasifican la “dosis” de las
intervenciones como minima (1-2 sesiones), moderada (3-5 sesiones) o intensiva (10 0 mas sesiones),
una mayor “dosis” de intervencion se asocia con una mayor reduccion del malestar psicoldgico.

f) Canal de intervencion.

Se han descrito intervenciones con cuidadores utilizando como medio de contacto con el cuidador
procedimientos como las nuevas tecnologias (Flaterly Brennan, Moore y Smyth, 1995) y el teléfono
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(Brown, Pain, Berwald, Hirschi, Delebanty y Miller, 1999; Goodman y Pynoos, 1990), aunque son mas
habituales las intervenciones en las que el profesional se encuentra “cara a cara” con el cuidador. La
evidencia empirica parece sugerir que las intervenciones “cara a cara” son mas efectivas que las que
utilizan nuevas tecnologias o la via telefénica exclusivamente (Pusey y Richards, 2001), aunque el
estudio de Brown y otros (1999), realizado con cuidadores de personas con dafio cerebral sefiala que
la intervencidn por via telefonica se mostré tan efectiva como las intervenciones “cara a cara” tradi-
cionales.

g) Evaluadores de los programas

A la hora de realizar las diferentes evaluaciones incluidas en los disefios de las intervenciones, no se
suelen incluir evaluadores ajenos (“ciegos”) a la condicion experimental evaluada y, en muchos estu-
dios, la persona que lleva a cabo la intervencion es, ademas, la persona responsable de evaluar los
resultados (Pusey y Richards, 2001).

h) Mortalidad estadistica.

Un reciente metaanalisis sefiala que un 16,1% de los cuidadores deja de participar en las intervencio-
nes psicoeducativas, siendo este porcentaje menor que el asociado a la participacion en programas de
respiro (centros de dia fundamentalmente), en los que se produce un 35,9% de pérdida muestral, y
superior al asociado a la psicoterapia, con un 11,7% de pérdida muestral (Sérensen y otros, 2002). Asi-
mismo, de acuerdo con los datos de este metaanalisis de los programas psicoeducativos, la mayor
mortalidad estadistica se produce en los que son de tipo multicomponente (25.8% de mortalidad
muestral), en comparacion con los programas de apoyo (12.5% de mortalidad muestral). El porcenta-
je de pérdida muestral ha de ser considerado a la hora de valorar los resultados de una intervencion
dado que aquellas intervenciones que se relacionen con una mayor pérdida de sujetos deben de con-
siderarse como menos efectivas, a pesar de los resultados finales obtenidos, dado que los resultados
pueden ser mas positivos debido a la mayor motivacion de las personas que contintan participando
en la intervencion (Sérensen y otros, 2002).

4.3.3. LIMITACIONES CON RESPECTO A LOS PROCEDIMIENTOS
DE EVALUACION DE LA EFICACIA DE LAS INTERVENCIONES

La importancia de evaluar tanto aspectos relativos a si los objetivos de un programa se han logrado
como al proceso de implantacion del mismo ha sido destacada con frecuencia en la literatura tanto
relativa al cuidado (por ej., Gitlin y otros, 2000) como a otros contextos sociales, educativos y de salud
(Fernandez-Ballesteros, 1995). Un andlisis conjunto y detallado de ambas fuentes de datos, en relacion
con otros criterios de evaluacion de los programas de intervencion destacados por diferentes autores
y entidades como la Organizacion Mundial de la Salud, tales como la pertinencia, la suficiencia, la efi-
ciencia y la efectividad de los programas (Fernandez-Ballesteros, 1995; OMS, 1981), permitira deter-
minar con precision la idoneidad del programa o sugerir un replanteamiento del mismo fundamenta-
do empiricamente. En este trabajo se abordan en detalle exclusivamente aquellos aspectos
relacionados con la evaluacion de resultados y del proceso de la intervencidn cuya consideracion y



necesidad de perfeccionamiento es destacada en trabajos recientes y revisiones sobre cuidadores
informales (por ej., Gitlin y otros, 2000; Gottlieb, Thompson y Bourgeois, 2003; Schulz y otros, 2002;
Zarit y Leitsch, 2001). En este sentido, se analizan cuestiones relativas a la evaluacion de resultados
que pueden estar afectando a los resultados obtenidos a través de las intervenciones, como por ejem-
plo el tipo de medidas utilizadas o los intervalos de evaluacion planteados. Ademas, se revisa la utili-
dad de procedimientos como la evaluacién del proceso de la intervencién o la significacion clinica
como herramientas que permitan ofrecer una informacion mas completa de los programas de inter-
vencion que la obtenida a través de los procedimientos mas “tradicionales” y extendidos basados en
la significacion estadistica.

a) Limitaciones de la evaluacion tradicional.

La mayoria de las investigaciones sobre intervenciones con cuidadores han centrado la evaluacién de
la eficacia de las mismas mediante la utilizacion de criterios tradicionales a partir de los cuales se eva-
I0a si se han producido cambios estadisticos significativos tras la intervencion o tras el seguimiento
en variables relativas a la salud psicoldgica, como la depresion, el estrés o la carga (Bourgeois y otros,
1996) o variables que evallan la adquisicion de habilidades y/o conocimientos, habiéndose sefialado
que estas Ultimas son mé&s sensibles al cambio que las primeras (Sérensen y otros, 2002). Y, ademas,
aunque casi siempre se incluyan medidas de depresion y carga, los instrumentos utilizados para eva-
luarlas son variados, y algunos de ellos s6lo informan de puntuaciones globales y evalGan construc-
tos multidimensionales (por ej., carga) (Sorensen y otros, 2002). En la tabla 4.3 se presentan los ins-
trumentos mas habitualmente utilizados para evaluar la eficacia de las intervenciones con cuidadores.

La seleccion de unas variables u otras, y los instrumentos a través de los cuales evaluarlas tiene un
impacto nada despreciable sobre los resultados. Asi, Knight y otros (1993) y Sérensen y otros (2002)
han sefialado que algunos instrumentos pueden tener mayor sensibilidad al cambio que otros, con-
cluyendo que la eleccion de unos instrumentos u otros a la hora de disefiar la intervencion no debe
ser arbitraria, y debe estar guiada tanto por criterios tedricos como empiricos. Este seria el caso, por
ejemplo, de la Escala de Carga de Zarit (Zarit y otros, 1980), escala que no se muestra sensible al cam-
bio a partir de intervenciones psicosociales (Knight y otros, 1993; Whitlatch, Zarit y von Eye, 1991). En
este mismo sentido, un reciente metaanalisis destaca que la medida de carga puede no ser la mejor
medida de resultado a la hora de demostrar la efectividad de las intervenciones con cuidadores (Acton
y Kang, 2001).
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TABLA 4.3

Instrumentos de evaluacion habitualmente utilizados para valorar la eficacia de las intervenciones

Variable Instrumentos Estudios
Bédard y otros (1997); Belmin y otros (1999) ; Berger y otros (2004);
Entrevista de Bourg(?ms y otros (2002); Gorn?ley y otros (2001); Hebe.rt /y otros
Carga Carga de Zarit (1994); Hepburn y otros (2003); Ostwald y otros (1999); Sanchez-
(28I Pascual y otros (2001); Steffen y otros (1998); Strawn y otros (1998);
Teri y otros (1997); Whitlatch y otros (1995); Vedhara y otros (2003);
Wilkins y otros (1999);
Escala Breve de B!anchettl y2 gglos (199721; Chang (1999); (I)-l(()é(k;(?l’; y otros (1994); E(;r;—
Sintomas (BSI) ni y otros ( ); Quayhagen y otros ( ); Strawn y otros ( );
Whitlatch y otros (1995)
Escala del Centro | Bourgeois y otros (2002); Burgio y otros (2003); Gallagher-Thompson
para Estudios y otros (2003); Hepburn y otros (2001; 2003); Kuhn y otros (2001);
Epidemioldgicos McCurry y otros (1996, 1998); Ostwald y otros (1999); Ripich y otros
Depresion (CES-D) (1998)

Escala de
Depresion
Geriatrica

Berger y otros (2004); Buckwalter y otros (1999); Gallagher-Thomp-
son y otros (2001); Mittelman y otros (1995, 1996, 1997); Wilkins y
otros (1999)

Inventario de
Depresion de Beck
(BDI)

Berger y otros (2004); Moniz-Cook y otros (1998); Steffen y otros
(1998); Teri y otros (1997); Wilkins y otros (1999)

Estrés percibido

Escala de Estrés

Bourgeois y otros (2002); Gallagher-Thompson y otros (2000); Ved-

Percibido (PSS) hara y otros (2003)
Estrés asociado a los Bianchetti y otros (1997); Sanchez-Pascual y otros (2001)
comportamientos NPI
problematicos
BEHAVE-AD Berger y otros (2004); Bourgeois y otros (2002); Gormley y otros
(2001); Haupt y otros (2000)
. Chang (1999); Gendron y otros (1996); Gitlin y otros (2001); Mittel-
Frecuencia de
. MBPC man y otros (1995, 1996, 1997, 2004); Quayhagen y otros (2000);
comportamientos , :
” Sanchez-Pascual y otros (2001); Whitlatch y otros (1995)
problematicos
del familiar Burgio y otros (2003); Gallagher-Thompson y otros (2003); Gitlin y
R-MBPC otros (2003); Hébert y otros (1994); Hepburn y otros (2001; 2003);

Kuhn y otros (2001); McCurry y otros (1996, 1998); Moniz-Cook y
otros (1998); Ostwald y otros (1999)

Por otra parte, de acuerdo con Knight y otros (1993), siempre que sea posible deben utilizarse medi-
das de uso habitual con el fin de facilitar la generalizabilidad de los estudios y aumentar por tanto el



conocimiento cientifico sobre el tema de estudio, y la seleccidn concreta de las medidas vendra deter-
minada por los efectos previstos de la intervencion (Zarit y Leitsch, 2001). Por ejemplo, ya que una
intervencién de counselling afectara con mayor probabilidad al malestar emocional y menos a medi-
das relacionadas con carga objetiva de trabajo o medidas de salud fisica, deberian seleccionarse varia-
bles sensibles a este tipo de intervencion como, por ejemplo, el bienestar subjetivo, la depresion o la
ansiedad. De la misma forma, una intervencidn a traves de la cuél se proporcione respiro al cuidador
(por ejemplo, con un Servicio de Ayuda a Domicilio o a través de un Centro de Dia) tendra Gnicamen-
te efectos indirectos sobre el malestar emocional, dado que se supone que este malestar esta media-
do por la evaluacion cognitiva de la carga objetiva de trabajo (Knight y otros, 2003), por lo que, debe-
rian seleccionarse variables sensibles a los efectos del descanso o del tiempo libre sobre el cuidador
(por €j., grado de agotamiento o satisfaccion con el tiempo libre).

Las intervenciones conductuales o sociales no pueden detener el curso de la demencia, ni pueden ali-
viar aspectos dolorosos inherentes a la situacidn, tales como los sentimientos de pérdida experimen-
tados por los cuidadores. Por lo tanto, aunque la mayoria de los estudios sobre cuidadores utilizan fre-
cuentemente medidas de sintomatologia depresiva como variable de resultado que permita valorar si
se han producido cambios en esta variable tras una intervencion, existen diferentes razones por las
que la depresion u otras variables relativas al malestar emocional pueden no ser indicadores sensibles
al cambio en las intervenciones. Tal y como sefialan Gottlieb y otros (2003), “dadas las mdltiples y
estresantes demandas y desafios implicados en el cuidado de un familiar con demencia y dadas las
futuras amenazas que acompafan al conocimiento de la naturaleza deteriorante del curso de la enfer-
medad, ;es realmente asombroso que los cuidadores experimenten depresion?”. De acuerdo con estos
autores, es esperable que un cuidador manifieste sintomas depresivos, sin que se produzcan reduc-
ciones significativas de disforia a través de la intervencién, dado que la intervencién no cambia la
situacion de enfermedad. Mas bien, un objetivo razonable consistiria en que, tras la intervencion, las
emociones asociadas al cuidado de un familiar (incluida la aceptacion de la enfermedad) sean valida-
das, normalizadas y aceptadas. En este sentido, salvo excepciones (por ej., Coon y otros, 2003), la
mayoria de los estudios de intervencion realizados con cuidadores no han considerado variables rela-
tivas a los comportamientos saludables, aspectos positivos del cuidado, bienestar, calidad del cuidado
prestado, tiempo libre obtenido para el cuidador u otras variables como la autoeficacia.

Ademas, diferentes autores han sefialado que una posible razén que explique por qué se han obteni-
do resultados tan cuestionables a través de las intervenciones puede tener que ver, ademas de con que
no se han utilizado las medidas correctas, con que no se evalla la efectividad a largo plazo, ya que
algunas intervenciones podrian generar cambios positivos a largo plazo. Asi, por ejemplo, Gendron y
otros (1996) sefialan que los efectos de estudios en los que se entrena en asertividad a los cuidadores
probablemente obtengan resultados a largo plazo (Gendron y otros, 1996). De la misma forma, Gitlin
y otros (2001) sefialan que los cuidadores pueden necesitar mas tiempo para practicar y utilizar las
estrategias que se les han ensefiado, circunstancia que no se vera reflejada en una evaluacion inme-
diatamente posterior a la intervencion realizada. Gitlin, Belle, Burgio y otros (2003) sefialan que, inclu-
50, un intervalo de 6 meses de seguimiento puede ser escaso para detectar efectos. Existen varios estu-
dios que aportan resultados a favor de éstas consideraciones. Asi, por ejemplo, Mittelman y otros
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(1995) encontraron una reduccién significativa en la sintomatologia depresiva a los 12 meses de
seguimiento, pero no a los 4 y 8 meses. Ostwald y otros (1999) encontraron que los beneficios de las
intervenciones psicoeducativas aparecen a los 5 meses de la finalizacion de la intervencion. Ademas,
es posible que los resultados a largo plazo se produzcan en otras variables. Tal y como muestran los
resultados del estudio de Whitlatch, Zarit, Goodwin y von Eye (1995), las intervenciones con cuidado-
res pueden tener efectos positivos a largo plazo relacionados con la proporcién de personas cuidadas
institucionalizadas. Estos autores sefialan que la informacion y las habilidades adquiridas en este tipo
de intervenciones puede tener efectos tardios y acumulativos en la capacidad de la familia para pro-
porcionar cuidados continuos. Estos efectos a largo plazo serian los que contribuirian a posponer o
retrasar la institucionalizacion del familiar, siendo éste uno de los resultados obtenidos a partir de
intervenciones con cuidadores (Mittelman, Ferris, Shulman, Steinberg y Levin, 1996). De acuerdo con
esta idea, Schulz (2001) sefiala la importancia de distinguir entre resultados proximales y resultados
distales. Por ejemplo, los resultados proximales de una intervencion dirigida a proporcionar informa-
cién (intervencion educativa) a los cuidadores deberia generar un aumento significativo del conoci-
miento sobre el cuidado. Si este aumento del conocimiento tiene efectos sobre el cuidador o sobre la
persona cuidada seria un resultado distal cuya consecucion seria mas dificil de conseguir probable-
mente debido a que, en el caso de los cuidadores de personas con demencia, especialmente en el caso
de la enfermedad de Alzheimer, la utilizacion de intervalos de evaluacion de seguimiento amplios debe
ser valorada con cautela, dadas las propias caracteristicas cambiantes e impredecibles de la enferme-
dad.

De acuerdo con esta Ultima idea, no hay que perder de vista que los objetivos, disefio y evaluacion de
las intervenciones con cuidadores de personas con demencia (especialmente Alzheimer) deben de
plantearse con arreglo a las caracteristicas definitorias de esta enfermedad. A traves de los programas
no se conseguira detener la progresion de una enfermedad degenerativa como la Enfermedad de Alz-
heimer, y, en el mejor de los casos, se podran tratar las ramificaciones sociales y las consecuencias
negativas asociadas a la enfermedad. Por lo tanto, en algunas ocasiones, los resultados 6ptimos de un
programa de intervencion con cuidadores de personas con demencia son que el cuidador o la familia
no se deteriore tan rapidamente como lo haria si no hubiese participado en la intervencion (Zarit y
Leitsch, 2001).

“Fronteras” de las evaluaciones tradicionales.

De la misma forma que Toseland y Rossiter (1989), Gottlieb y otros (2003) sefialan que, mientras que
alo largo de las intervenciones con cuidadores estos proporcionan respuestas que animan a continuar
planificandolas, tales como (“estoy tan contento de haber encontrado esta oportunidad”, “estoy reci-
biendo lo que necesitaba”, “;por qué no se realizan mas programas de este tipo?”, etc.), sin embargo,
no se encuentran los mismos resultados a través de las medidas de evaluacion tradicionales (sinto-
matologia depresiva, estrés, carga, etc.). Estos autores sefialan que estos resultados contradictorios
plantean un dilema importante a los profesionales que se dedican a este tema ya que conocen que los
programas pueden ser extremadamente (tiles para los cuidadores, pero no pueden demostrarlo con-
vincentemente a través de la utilizacion de medidas estandar de resultados. Es por este motivo por el

que en la actualidad se destaca la importancia de evaluar otras dimensiones relacionadas con la efi-



cacia de las intervenciones, y que hacen referencia a la evaluacion de la significacion clinica y del pro-
ceso de intervencion de las mismas (Burgio y otros, 2001; Gottlieb y otros, 2003; Schulz y otros, 2002;
Zarit y Leitsch, 2001).

b) Evaluacion de la significacion clinica.

Como ocurre en otras areas de intervencion, las conclusiones sobre el impacto de los programas de
intervencién con cuidadores estan basados en la significacion estadistica o en el tamafio del efecto
con respecto a la eficacia de una intervencion para la reduccion de niveles de malestar como, por
ejemplo, la depresion. Sin embargo, estas medidas no reflejan la relevancia clinica de los resultados o
el grado en el que el tratamiento produce un cambio suficiente para la persona o para la sociedad
(Czaja y Schulz, 2003).

En el marco de la discusion sobre las terapias empiricamente validadas (ver tabla 4.1), Chambless y
Hollon (1998) sefialan que no es un argumento suficiente para considerar un tratamiento Util la refe-
rencia a si los efectos del mismo son estadisticamente significativos. Deben ser, ademas, clinicamen-
te significativos. La significacion clinica hace referencia al valor practico o aplicado o a la importan-
cia del efecto de la intervencion - esto es, si la intervencion provoca una diferencia real en la vida
diaria de los participantes, en la intervencion o en otras personas con las que los participantes inte-
ractlian (Kazdin, 1999). Planteado como interrogantes, la significacion clinica responde a las siguien-
tes preguntas: ¢ Ya no estan las personas afectadas por los trastornos iniciales?, y, ;se distingue a estas
personas de una muestra normativa de personas en las medidas relevantes? (Kendall, Marrs-Gracia,
Nath y Sheldrick, 1999). Asi, por ejemplo, un estudio dirigido a valorar la eficacia de un programa psi-
coeducativo dirigido al tratamiento de la preocupacion en un grupo de personas mayores obtuvo una
reduccion estadisticamente significativa en la tendencia a preocuparse de los participantes pero, sin
embargo, los autores del trabajo consideraron que, a pesar de la reduccién estadisticamente signifi-
cativa, las personas se mantenian en un puntuacion que, de acuerdo con criterios empiricos, seguia
siendo clinica (Montorio, Losada, Marquez y Nuevo, 2000). De acuerdo con Jacobson, Roberts, Berns
y McGlinchey (1999), estas personas habrian mejorado pero no estarian recuperadas ya que, para que
se produzca una significacion clinica debe cumplirse un doble criterio: (a) la magnitud del cambio
debe ser estadisticamente significativa y (b) los participantes tienen que encontrarse en una situacion
que no les distinga de personas que se encuentren en un rango de funcionamiento normal en la
variable de estudio.

Sin embargo, en ocasiones pueden considerarse criterios adicionales, en funcion del problema bajo
estudio. Asi, un cambio clinicamente significativo puede ocurrir cuando hay un gran cambio en la sin-
tomatologia, un cambio medio en la sintomatologia 0 ningln cambio en la sintomatologia, depen-
diendo de la situacién. Por ejemplo, cuando se trata de un problema que se caracteriza por una sinto-
matologia en deterioro, un resultado clinicamente significativo consistiria en frenar o posponer el
deterioro (Kazdin, 1999; p. 333). En casos como este, el objetivo de una intervencion puede consistir
en ensefiar a las personas a enfrentarse en mejores condiciones a los sintomas y mejorar su calidad
de vida (Gladis y otros, 1999).

INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS CON CUIDADORES DE PERSONAS CON DEMENCIA

o
©



ESTUDIO E INTERVENCION SOBRE EL MALESTAR PSICOLOGICO...

©
o

Segun Kazdin (1999), la determinacion de la significacion clinica no debe ser arbitraria y no tiene por
qué desafiar a las medidas disponibles de evaluacion. El desafio consiste en desarrollar un método que
conecte las medidas disponibles y la significacion clinica obtenida a partir de estas medidas con los
objetivos de la intervencion (Kazdin, 1999). Los criterios para responder a esta cuestion tienen que ver,
entre otros, con el cambio en la sintomatologia, la capacidad para responder a las demandas de rol, la
calidad de vida y los juicios subjetivos (Kazdin, 1999). Asi, por ejemplo, en algunos casos no sera tan
importante conocer si el nivel de sintomatologia ha cambiado como si ya no existe una incapacidad
para asumir una responsabilidad determinada. Esta incapacidad tiene mucho que ver con el funcio-
namiento en la vida cotidiana de las personas y, aunque esté muy relacionado con la sintomatologia
y con los trastornos, es claramente diferenciable (Kazdin, 1999).

De acuerdo con Jacobson y otros (1999) existen multitud de maneras de determinar si se producen
cambios clinicamente significativos a partir de una intervencion. Desde el punto de vista de estos
autores, el analisis estadistico de las comparaciones entre grupos presenta diferentes limitaciones,
siendo la principal que no proporcionan informacion de la variabilidad en la respuesta al tratamiento
de persona a persona. Asi, por ejemplo, las comparaciones de medias no proporcionan informacion
sobre el porcentaje de participantes que han mejorado tras la intervencién. Jacobson y otros (Jacob-
son y otros, 1999; Jacobson y Truax, 1991) han propuesto un indicador de cambio (RCI: indice de cam-
bio fiable) a través del cual se puede categorizar a las personas como recuperadas 0 no recuperadas
(ver tabla 4.4).

TABLA 4.4
El Indice de Cambio Fiable para evaluar el cambio terapéutico

Férmulas para

obtener el RCI Simbolo Definicion
Y- X Puntuacion previa en la variable de un sujeto
RCl= 2 X, Puntuacion posterior en la variable de un sujeto
it Sgitt Error tipico de la diferencia entre las puntuaciones de dos test

Si= | 2(Sp)? S Error tipico de la medida
s, Desviacion tipica del grupo control poblacion normal y

Se= slA}l =Ty grupos experimentales
r Fiabilidad test-retest de la medida

* Tomado de Jacobson y Truax (1991)

Una reciente revision de las intervenciones con cuidadores de personas con demencia utiliza cuatro cri-
terios para analizar la significacion clinica de las intervenciones (Schulz y otros, 2002): (a) si las inter-
venciones reducen la sintomatologia a unos niveles de funcionamiento “normal”; (b) si las intervencio-
nes mejoran la calidad de vida de los cuidadores; (c) la significacion social de las intervenciones y (d) la
validez social, que hace referencia a si los resultados son aceptables de acuerdo con criterios de los cui-
dadores o de expertos y cudl es su impacto en la vida de los cuidadores. Pero, ademas de considerar qué



criterios se utilizaran para evaluar la significacion clinica, hay que sefialar qué criterios debe cumplir un
efecto para ser sefialado como clinicamente significativo. Es en este momento donde se diferencia tam-
bién este tipo de significacion de la estadistica. Asi, por ejemplo, es relativamente sencillo identificar un
efecto estadisticamente significativo, aunque no importante desde el punto de vista clinico, si se dis-
pone de una muestra amplia o si se restringe en gran medida la variabilidad de la misma, por ejemplo,
a través de grupos muy homogéneos (Jacobson y Truax, 1991). De acuerdo con este argumento, el sig-
nificado clinico del efecto de la intervencidn en relacion al contexto del problema bajo estudio debe ser
considerado como un criterio adicional a la hora de valorar la significacion clinica de una intervencion
(Schulz y otros, 2002), siendo esto de especial importancia en el caso de los estudios de intervencion
con cuidadores, en los que se utilizan mdltiples medidas de resultado y se obtienen con frecuencia
resultados moderados (S6rensen y otros, 2002). En comparacion con revisiones anteriores de las inter-
venciones con cuidadores de personas con demencia (por ej., Pusey y Richards, 2001; Sérensen y otros,
2002), los resultados obtenidos a partir del analisis de la significacion clinica son mas positivos (Schulz
y otros, 2002), a pesar de que deben ser valorados teniendo en cuenta las limitaciones metodolégicas
que caracterizan a la mayoria de los estudios realizados sobre intervenciones con cuidadores y que han
sido sefialadas en este capitulo. De acuerdo con Schulz y otros (2002), deberian incluirse medidas de
significacion clinica en todos los estudios de intervencion y los investigadores deberian plantearse como
objetivo lograr resultados clinica y estadisticamente significativos.

c) Evaluacion del proceso de la intervencién

Los responsables de la gestion de servicios para las familias y los encargados de llevar a cabo progra-
mas de intervencién como los aqui sefialados sefialan con frecuencia que sus “buenos consejos” no
son aceptados y/o utilizados por los cuidadores, incluso aun cuando estos estan de acuerdo con que
son aceptables y necesarios (Bourgeois y otros, 1996). A partir de hechos como este y los anterior-
mente sefialados con respecto a las dificultades asociadas a los procedimientos tradicionales de eva-
luacion, diferentes investigadores han destacado la importancia de atender a otros procedimientos
que permitan evaluar las intervenciones, y que incluyen cuestiones relacionadas con la evaluacion de
diferentes aspectos relacionados con el proceso de la intervencion. A través de esta evaluacion de pro-
ceso se podra determinar si la implementacion de la intervencion se llevé a cabo tal y como estaba
planeada y si existen cuestiones no esperadas que han podido afectar a la efectividad del programa
(Zarit y Leitsch, 2001). Desafortunadamente, muy pocos estudios han considerado en qué medida la
intervencién se ha implementado adecuadamente (Knight y otros, 1993). Por lo tanto, mientras que
los trabajos publicados hasta la fecha se centran en los resultados generales (distales) de las inter-
venciones, tales como la reduccidn de la depresion o el aumento del tiempo de espera para la institu-
cionalizacion del familiar, cada vez mas se sefiala la importancia de la evaluacion del proceso de la
intervencion, esto es, de los objetivos proximales de la intervencidn (Coon y otros, 2003). No se des-
carta la evaluacion de los resultados de acuerdo con procedimientos tradicionales (entendiendo que
se incluyen variables ajustadas a los procedimientos de evaluacion), aunque tal evaluacion de los
resultados debe realizarse tras confirmar que ha sido adecuadamente implementada la intervencion
(Zarit y Leitsch, 2001). Asi, por ejemplo, una intervencidn dirigida a la reduccion de la depresion de los
cuidadores a través del aumento de la realizacién de actividades agradables, deberia ser evaluada
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tanto a través de los procedimientos tradicionales de la evaluacidon de la depresion (por ejemplo,
autoinformes o entrevistas semiestructuradas) como a través de técnicas de medida que evallen la
realizacion de actividades agradables por parte del cuidador y si éstas se han realizado con mayor fre-
cuencia a partir de la intervencidn. Ademas, se debe evaluar el grado en el que los participantes en las
intervenciones siguen las instrucciones ofrecidas por los terapeutas (Bourgeois y otros, 2002).

A través de procedimientos de evaluacion de la implementacién de la intervencidn, sensibles a los
cambios (Burgio y otros, 2001; Bourgeois y otros, 2002; Lichstein y otros, 1994), es posible valorar no
s6lo la eficacia global de la intervencidn (esto es, si ha tenido éxito o no), sino también a qué se puede
atribuir esta eficacia y si se pueden realizar modificaciones que maximicen tal eficacia. Asi, la evalua-
cién de la implementacion de la intervencion se plantea como un prerrequisito que permita asegurar
si una intervencion ha sido llevada a cabo adecuadamente (Lichstein, Riedel y Grieve, 1994). Este tipo
de procedimientos son esenciales de cara a obtener conclusiones correctas sobre las consecuencias de
un programa de intervencion (Shadish, 2002) y permitiran replicar las intervenciones por otros inves-
tigadores (Chambless y Hollon, 1998). De acuerdo con Lichstein y otros (1994), se deben valorar tres
aspectos fundamentales de la implementacion de la intervencion:

a) Transmision de la intervencion: hace referencia a la actuacion del terapeuta y/o del coterapeuta. Espe-
cificamente, se refiere a si la intervencion se ha presentado a los participantes de la forma prevista.

b) Recepcién de la intervencion: hace referencia al grado en el que los participantes han recibido la
intervencidn segun lo previsto, de acuerdo con criterios de maestria en los conceptos y/o habili-
dades ensefiadas.

c) Generalizacion de la intervencion: hace referencia al grado en el que los participantes demuestran
cambios en su comportamiento relacionados con la intervencidn en el contexto natural del cuida-
do. Esto es, responde a la pregunta de si el cuidador utiliza adecuadamente en su vida las habili-
dades y el conocimiento que definen a la intervencién.

Dentro de estas tres categorias se pueden diferenciar, ademas, aquellas estrategias dirigidas a “indu-
cir" y aumentar la probabilidad de que la implementacion de la intervencién se lleve a cabo (utiliza-
cién de manuales, realizacion de ensayos de conducta, feedback de las tareas realizadas, etc.) y las
estrategias de evaluacion, a través de las cuales se evalla la consecucion de los objetivos planteados
sobre la implementacion (realizacién de las “tareas para casa”, participacion acertada en los grupos,
etc.). A través de la evaluacion de la implementacion de la intervencion se eliminan amenazas a la vali-
dez interna y externa de las intervenciones (Burgio y otros, 2001).

4.4. RECOMENDACIONES PARA LA ELABORACION, IM,PLANTACION
Y EVALUACION DE PROGRAMAS DE INTERVENCION
PSICOEDUCATIVA

En resumen, la maximizacion de la eficacia de un programa de intervencién psicoeducativa va a
depender de:



h)

Los objetivos de una intervencidn psicoeducativa con cuidadores de personas diagnosticadas de
demencia, que han de plantearse teniendo en cuenta el contexto del cuidado y las expectativas de
los cuidadores (Gottlieb, Thompson y Bourgeois, 2003; Zarit y Leitsch, 2001).

Una adecuada definicion de los objetivos deseados (basados en planteamientos tedricos que sugie-
ran qué variables han de ser manipuladas y con qué objetivos). Una mejora del ajuste de las inter-
venciones a modelos tedricos que describan por qué se producen las consecuencias negativas aso-
ciadas al cuidado permitira mejorar el entendimiento de las relaciones dinamicas entre las
variables relativas a los cuidadores, a las personas cuidadas y al entorno social y fisico en el que el
cuidado tiene lugar (Coon y otros, 2003), mejora cuyos efectos se podran contrastar a partir del
resultados de las intervenciones.

Una mayor dedicacion al entrenamiento de habilidades, bien aumentando el tiempo dedicado al
programa de intervencion, bien reduciendo el nimero de habilidades entrenadas (Gallagher-
Thompson y otros, 2000)

Los participantes en las intervenciones deben ser lo mas homogéneos posibles en las variables
sobre las que interesa intervenir (Pusey y Richards, 2001). Se recomienda homogeneizar los gru-
pos y disefiar las intervenciones especificamente para la intervencién sobre las peculiaridades de
los mismos.

Los programas de intervencion en grupo se deben realizar de la forma més individualizada posi-
ble. Se debe atender a la persona en su totalidad, tomando en consideracion tanto las caracteris-
ticas compartidas con otros cuidadores como aquellas que caracterizan al individuo en particular
(Aneshensel, Pearlin, Mullan, Zarit y Whitlatch, 1995). Como sefialan Bourgeois y otros (1996), sin
un amplio conocimiento de las caracteristicas Unicas y personales de cada cuidador y sus historias
personales y psicoldgicas Unicas, las intervenciones continuaran siendo disefiadas para el cuidador
promedio, obteniéndose, por lo tanto, resultados promedios. Es muy probable que la realizacion de
programas estandar, realizados para el “perfil del cuidador”, no sean eficaces para el tratamiento
de los problemas concretos de cada cuidador.

La utilizacién de procedimientos terapéuticos con una eficacia respaldada empiricamente.

La aplicacién rigurosa, aunque adaptada a las necesidades individuales de cada participante en el
programa, de los procedimientos seleccionados.

La utilizacion de procedimientos de evaluacion sensibles a los contenidos del programa tanto en
lo relativo al proceso (proximales) como a los resultados del mismo (distales).

Ademas, los contenidos de la intervencién deberan ser descritos con precision de tal forma que se
pueda replicar por otros profesionales y/o mejorar a partir de las limitaciones que se planteen. Con el
fin de cumplir este requisito, y aunque su divulgacion en revistas especializadas deba ser adaptado a
unas dimensiones espaciales determinadas, los autores de las mismas deberian facilitar el acceso a la
informacion imprescindible para replicarlas, tal y como ha sido realizado por algunos autores como,
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por ejemplo, Burgeois y otros (2002), que ofrecen la posibilidad de solicitar el manual de entrena-
miento de habilidades que utilizaron en su estudio (Bourgeois, 2002).

Por lo tanto, son necesarios mas estudios en los que, aplicando los criterios tedricos y metodolégicos
sefialados en este trabajo, se trate de obtener procedimientos de intervencién psicoeducativa que
mejoren o contribuyan a mejorar los resultados hasta ahora obtenidos a través de intervenciones diri-
gidas a reducir o amortiguar las consecuencias negativas asociadas a cuidar de un familiar depen-
diente.

Teniendo en cuenta limitaciones a la eficacia de las intervenciones con cuidadores similares a las aqui
sefialadas, Schulz, Gallagher-Thompson, Haley y Czaja (2000) han elaborado un modelo conceptual
para guiar la elaboracion y/o evaluacion de las intervenciones, con el objetivo de tener en cuenta, en
la medida de lo posible, las complejas relaciones existentes entre las variables implicadas en el cuida-
do. El modelo elaborado por estos autores incluye cuatro dimensiones fundamentales para caracteri-
zar las intervenciones con cuidadores:

- (A quién va dirigida la intervencion?
- ¢Cudl es el procedimiento principal a través del cual se pretende intervenir?
- Intensidad de la intervencién (frecuencia y la duracion de la intervencion).

- Personalizacién (formato individual o grupal, presencial o a distancia, estructuracion del progra-
ma, etc.).

Segun Coon, Ory y Schulz (2003), a partir de este tipo de criterios se puede organizar una taxono-
mia que puede ser utilizada como una herramienta a través de la cual se pueden clasificar las inter-
venciones en funcidn de si se ajustan a los parametros necesitados por los cuidadores y/o identifi-
car areas en las que se necesitan esfuerzos o intervenciones adicionales. Por lo tanto, atendiendo a
estas dimensiones, que pueden ser ortogonales entre si, se puede generar un espacio cuyos multi-
ples niveles permitiran valorar si una intervencion serd mas o menos eficaz. Por ejemplo, de acuer-
do con estos criterios, se podria concluir que cuanto mas intensa y personalizada se disefie una
intervencion, mas efectiva sera. De la misma forma, cuanto mas estandarizadas, infrecuentes y gru-
pales sean las intervenciones, menos efectivas seran (Schulz y otros, 2000; p. 54). Un analisis de las
intervenciones basado en estos criterios, y en el grado en el que estos se han cumplido adecuada-
mente permitird complementar el andlisis de los resultados obtenidos a partir de procedimientos
tradicionales, pudiéndose de esta forma obtener un analisis méas completo sobre la eficacia de la
intervencion (Schulz, 2001).



Conclusiones del capitulo 4:

— Las intervenciones psicoeducativas son un recurso dirigido a facilitar a los cuidadores su tarea,

proporcionandoles informacion o entrenamiento en habilidades para cuidar mejor o cuidarse
mejor.

Sin embargo, en la actualidad se considera que, a pesar de que son mas eficaces para reducir el
malestar del cuidador que otros recursos como, por ejemplo, los servicios de respiro o los gru-
pos de autoayuda, el éxito de este tipo de intervencion es limitado, habiéndose planteado 3 limi-
taciones fundamentales que afectan a la eficacia de las mismas: (a) falta de ajuste a modelos
tedricos que justifiquen los objetivos, técnicas y procedimientos aplicados en cada intervencion,
(b) inexistencia o no justificacion de una metodologia rigurosa y (c) no utilizacion de procedi-
mientos de evaluacion sensibles al proceso de la intervencion.

En la actualidad se han planteado diversas recomendaciones dirigidas a solventar las limitacio-
nes sefialadas, entre las cudles destacan la evaluacion de la significacion clinica y de la imple-
mentacion de las intervenciones y la descripcion detallada de las intervenciones implantadas
con el objetivo de facilitar el avance cientifico y aplicado en esta area de accion sobre los pro-
blemas asociados a las demencias.
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Estudio 1: Analisis de la influencia de
los pensamientos disfuncionales sobre
el cuidado en el malestar psicologico
de cuidadores de personas mayores
diagnosticadas de demencia






5.1. OBJETIVOS

Objetivo general

— Estudiar el papel que juegan los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado en el proceso de
estrés.

Objetivos especificos

— Elaborar un Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales sobre el cuidado con el objetivo de faci-
litar la identificacion en los cuidadores de personas mayores con demencia de determinados pen-
samientos que pueden suponer un obstaculo para un adecuado afrontamiento del cuidado.

— Describir la distribucion de la variable pensamientos disfuncionales sobre el cuidado en la pobla-
cién cuidadora de personas con demencia.

— Explorar y analizar la relacién entre los pensamientos disfuncionales y:

o Variables contextuales del cuidado (por €j., género y parentesco).

o Estresores objetivos del cuidado (por ej., frecuencia de comportamientos problematicos y
numero de horas diarias dedicadas al cuidado).

o Variables mediadoras del cuidado (por ej., apoyo social y estrategias de afrontamiento).

o Estrés subjetivo del cuidado (por ej., estrés asociado a la frecuencia de comportamientos pro-
blematicos).

o Consecuencias del cuidado (depresion).
— Analizar el papel de los pensamientos disfuncionales en las situaciones de cuidado y su contribu-
cién dentro de los modelos de estrés del cuidado y, mas concretamente, explorar y analizar varia-

bles que contribuyen a la existencia de diferencias individuales en relacion a la percepcion, expe-
riencia y efectos del cuidado sobre el bienestar psicoldgico de los cuidadores.

5.2. METODO
5.2.1. PARTICIPANTES

El criterio inicial para entrar a formar parte de este estudio fue que los participantes debian ser cui-
dadores principales informales de un familiar diagnosticado de demencia. Para ello, debian cumplir los
siguientes criterios:

— Ser la principal ayuda de la que dispone el familiar enfermo.

— Ser familiar, amigo o vecino de la persona cuidada.

— No recibir remuneracién econémica por su actividad como cuidador.
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— Dedicar una parte importante de su tiempo a las tareas relacionadas con el cuidado (desde super-
vision a ayuda en tareas basicas de la vida diaria).

— Asimismo, la persona diagnosticada de demencia debia residir en la comunidad.

De acuerdo con estos criterios, se contact6 con 178 cuidadores informales de personas mayores diag-
nosticadas de demencia a través de Centros de Salud y de Servicios Sociales de la Comunidad Aut6-
noma de Madrid. A todos ellos se les administro el protocolo completo de evaluacion (ver anexo 2 dis-
ponible en www.seg-social.es/imserso). En la tabla 5.1. se muestran los descriptivos sociodemogréaficos
de la muestra evaluados.

La edad media de los cuidadores hombres es significativamente mayor que la de las cuidadoras (t =
4.4; p < 0.01)y las cuidadoras tienen peor salud percibida que los cuidadores (t = 2.4; p < 0.05).

5.2.2. VARIABLES E INSTRUMENTOS

Se ha utilizado como criterio para seleccionar los instrumentos de evaluacion que se describen en este
apartado el que fuesen instrumentos habitualmente utilizados en estudios con cuidadores de perso-
nas con demencia, tal y como se recomienda en diferentes trabajos (por ej., Pinquart y Sérensen, 2003;
Schulz y otros, 1995; ver Tabla 5.2), y que estos dispongan de unas buenas propiedades psicométricas.
A continuacion se describe cada una de las variables que ha sido evaluada (en el anexo 2 se presenta
una copia del protocolo completo de evaluacion utilizado).

Variables sociodemograficas

Se han recogido datos sobre el género, edad, estado civil, nivel educativo, actividad laboral, salud per-
cibida, parentesco con la persona cuidada, edad de la persona cuidada, convivencia con la persona cui-
dada, nimero de horas diarias dedicadas al cuidado y cuanto tiempo se lleva cuidando (en meses). Se
incluyen ademas una pregunta que hace referencia a si el cuidador considera que sus ingresos eco-
nomicos son suficientes para afrontar adecuadamente el cuidado.
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TABLA 5.1
Descriptivos de la muestra de cuidadores
Hombres Mujeres Total
(n=41) (n=137) (N=178)
100 Edad
Media 65.8 55.2 57.7
Desv. Tip. 14.9 14.2 14.3
Rango 33-84 18-98 18-98
Afios de educacion

Media 73 8.3 81
Desv. Tip. 4.7 52 51

Rango 0-18 0-23 0-23




Hombres Mujeres Total

(n=41) (n=137) (N=178)

Estado civil (%)

Soltero 123 131 129

Casado 87.8 788 809

Divorciado 0 36 28

Viudo 0 29 22

Otros 0 15 11
Parentesco (%)

Cényuge 70.7 336 42.1

Hijo/a 244 533 46.6

Suegro/suegra 24 7.3 6.2

Otro familiar 24 36 34

Otra persona 0 22 17
Convivencia (%)

Si 805 68.6 713

No 195 314 28.7
Ingresos econdmicos suficientes (%)

Si 68.3 56.2 59.0

No 317 43.8 410
Trabajo remunerado (%)

Si 26.8 40.1 371

No 732 59.9 629
Salud percibida (0-4)

Media 23 19 20

Desv. Tip. 10 8 9

Rango 1-4 0-4 0-4
Edad de la persona cuidada

Media 739 76.2 755

Desv. Tip. 79 87 85

Rango 54-90 54-93 54-93

En este apartado del protocolo de evaluacion se incluyen preguntas que hacen referencia a la recep-
cién de ayuda para cuidar por parte de familiares que residan en el mismo domicilio que el cuidador,
ayuda de otros familiares y amigos (no residentes en el mismo domicilio del cuidador), ayuda formal
(Servicios Sociales; por ejemplo, Servicio de Ayuda a Domicilio o un Centro de Dia) y ayuda privada
(contratada; por ejemplo, una asistenta, una enfermera, etc.).
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TABLA 5.2
Variables e instrumentos

Variable Instrumento

Variables sociodemograficas Cuestionario elaborado para este trabajo.

Comportamientos Inventario de Problemas de Memoria y de Conducta, subescala de frecuencia de

probleméticos del familiar comportamientos problematicos (MBCL-A; Zarit y Zarit, 1985; traducido al cas-
tellano por Izal y Montorio, 1994)

Estrés asociado a los Inventario de Problemas de Memoria y de Conducta, subescala de estrés aso-

comportamientos ciado al problema (MBCL-B; Zarit y Zarit, 1985; traducido al castellano por Izal

problematicos del familiar y Montorio, 1994)

Apoyo social Cuestionario de Apoyo Psicosocial (PSQ; Reig, Ribera y Miquel, 1991)

Estrés percibido Escala de Estrés Percibido (PSS; Cohen, Kamarck y Mermelstein, 1983)

Sintomatologia depresiva Escala de Depresion del Centro para Estudios Epidemiolégicos (CES-D; Radloff,
1977)

Pensamientos disfuncionales Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales sobre el Cuidado (CPD)

sobre el cuidado

Actitudes disfuncionales Escala de Actitudes Disfuncionales (DAS; Weissman y Beck, 1978; version de 9
items: Andrews, Lewinsohn, Hops y Roberts, 1993)

Estilos de afrontamiento Escala COPE (Carver, Séller y Weintraub, 1989). items referidos a la bisqueda de
apoyo social instrumental y emocional.

Comportamientos problematicos del familiar que recibe los cuidados

Se ha utilizado el Inventario de Problemas de Memoria y de Conducta (MBCL; Zarit y Zarit, 1985; tra-
ducido por Izal y Montorio, 1994). Este inventario consta de dos subescalas que miden la frecuencia
de aparicion de cada problema y el estrés asociado a los mismos. Cada una de estas subescalas cons-
ta de 30 items que son evaluados a partir de una escala tipo Likert con opciones de respuesta entre 0
y 4. En el caso de la subescala de frecuencia de comportamientos problematicos (MBCL-A), 0 indica
que nunca ocurre un problema determinado y 4 indica que el problema ocurre diariamente. En el caso
de la subescala de estrés asociado al problema (MBCL-B), 0 indica que el problema no le estresa nada
al cuidador y 4 indica que le estresa completamente. Por lo tanto, el rango de puntuacion de cada una
de las subescalas varia entre 0 y 120, indicando una mayor puntuacion una mayor frecuencia o inten-
sidad de los comportamientos problematicos. Investigaciones previas han documentado la capacidad
de este instrumento para discriminar cambios en comportamientos problematicos de personas con
demencia a lo largo del tiempo (McCarty y otros, 2000). La consistencia interna de esta escala obteni-
da en el presente estudio, evaluada a través del coeficiente alpha de Cronbach es de .87 para la MBCL-
A'y de .88 para la MBCL-B.
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Apoyo social

El apoyo social ha sido evaluado a través del Cuestionario de Apoyo Psicosocial (PSQ; Reig, Ribera y
Miquel, 1991). Este cuestionario consta de 6 items con respuesta en formato tipo Likert de 4 opciones
(0 =nuncay 3 = muy frecuentemente). Tiene, por lo tanto, un rango de puntuaciones que varia entre
0y 18, indicando una mayor puntuacién una mayor percepcion de apoyo psicosocial. Ha mostrado
adecuadas propiedades psicométricas como, por ejemplo, un coeficiente alpha entre .70 (Reig y otros,
1991) y .79 (Izal, Montorio, Méarquez, Losada y Pérez, 2004). La consistencia interna de esta escala
obtenida en el presente estudio, evaluada a través del coeficiente alpha de Cronbach, es de .80.

Estrés percibido

Se ha evaluado a través de la Escala de Estrés Percibido (PSS; Cohen, Kamarck y Mermelstein, 1983), una
de las escalas més habitualmente utilizadas en importantes estudios con cuidadores de personas con
demencia (por ej., Vedhara y otros, 1999). Esta escala fue disefiada para medir el grado en el que las situa-
ciones vitales son percibidas como estresantes (Cohen y otros, 1983). Consta de 14 items con formato de
respuesta tipo Likert de 5 opciones de respuesta que varian desde “nunca” (valor = 0) hasta “siempre”
(valor = 4). Para obtener la puntuacién total en el PSS se deben invertir las puntuaciones de los items posi-
tivos (4,5,6,7,9 y 10) para, posteriormente, sumar los 14 items. El rango de puntuacion varia entre 0 (mini-
mo estrés percibido) y 56 (méximo estrés percibido). El coeficiente alpha del trabajo original varia entre .84
y .86 en funcién de la muestra en la que se valorase. La correlacion test-retest varia en el trabajo original
entre .55 (intervalo entre evaluaciones de 6 semanas) y .85 (intervalo de dos dias). La consistencia interna
de esta escala obtenida en el presente estudio, evaluada a través del coeficiente alpha de Cronbach es de
.77. Esta escala ha sido recomendada como una mejor medida de la carga del cuidador que las propias
escalas disefiadas especificamente para evaluar tal constructo (Chwalisz y otros, 1995).

Sintomatologia depresiva

Se ha utilizado la Escala de Depresion del Centro para Estudios Epidemioldgicos (CES-D; Radloff, 1977),
que fue disefiada para evaluar sintomatologia depresiva en la poblacidn general. Consta de 20 items
con formato de respuesta tipo Likert de 4 opciones (“raramente o nunca” valor = 0; “todo el tiempo”
valor = 3), que evallan si la persona ha manifestado diferentes sintomas durante la semana previa.
Para obtener la puntuacion total en la escala original hay que invertir los items 4, 8, 12 'y 16 para, pos-
teriormente, sumar los 20 items. El rango de la puntuacion global varia, por lo tanto, entre 0y 60. El
coeficiente alpha obtenido en el trabajo original varia entre .85 (con poblacién general) y .90 (con
poblacion clinica). Aunque habitualmente se utiliza como punto de corte una puntuacion de 16 en esta
escala, diferentes trabajos sugieren que es necesario utilizar un punto de corte mayor con el fin de
mejorar la eficiencia de esta escala. Asi, recientemente, Haringsma, Engels, Beekman y Spinhoven
(2004) sugieren que el punto de corte optimo de esta escala es 25. La consistencia interna de esta
escala obtenida en el presente estudio, evaluada a través del coeficiente alpha de Cronbach es de .90.

Pensamientos disfuncionales sobre el cuidado

Para su evaluacion se ha elaborado el Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales sobre el cuidado
(CPD), siendo el andlisis de este instrumento uno de los objetivos principales de este trabajo (ver apar-
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tado de resultados del Estudio 1). Esta escala ha sido disefiada como una herramienta para la identi-
ficacién de pensamientos, creencias y actitudes en los cuidadores de personas mayores dependientes
que pueden suponer un obstaculo para un adecuado afrontamiento del cuidado. Consta de 16 items
evaluados en escala Likert de 5 opciones de respuesta, con un rango de puntuaciones que varia entre
0y 64, indicando una puntuacion mayor una mayor presencia de barreras u obstaculos para un ade-
cuado afrontamiento del cuidado. Algunos ejemplos de items incluidos en este cuestionario son “es
egoista que un cuidador dedique tiempo para si mismo/a teniendo un familiar enfermo y necesitado”
0 “un cuidador Unicamente debe pedir ayuda a otras personas o buscar una alternativa cuando la
situacion sea limite o ya no pueda més”.

Actitudes disfuncionales

Se ha utilizado una versién de 9 items de la Escala de Actitudes Disfuncionales (DAS; Weissman y
Beck, 1978) utilizada por Andrews, Lewinsohn, Hops y Roberts (1993). La teoria cognitiva de la
depresién de Beck (1967, 1979) postula que actitudes disfuncionales y pensamientos negativos
automaticos median en la relacion entre sucesos negativos de la vida diaria y sintomas depresivos.
El modelo cognitivo plantea la hipdtesis de que las percepciones de los eventos influyen sobre las
emociones y los comportamientos de las personas (J.S. Beck, 1995). Por lo tanto, una puntuacion
elevada en esta escala indica una mayor propension por parte de la persona a interpretar los even-
tos negativos de una forma desadaptativa. Los items de esta escala se evallan a partir de una esca-
la Likert de 4 opciones de respuesta (“totalmente en desacuerdo”= 0; “totalmente de acuerdo”=4).
Por lo tanto, el rango de la puntuacion global varia entre 0 y 36, indicando una mayor puntuacion
un mayor mantenimiento por parte del cuidador de actitudes disfuncionales. La consistencia inter-
na de esta escala obtenida en el presente estudio, evaluada a través del coeficiente alpha de Cron-
bach es de .81.

Estilos de afrontamiento relacionados con la obtencidn de apoyo social

Para evaluar los estilos de afrontamiento se han utilizado cuatro items del inventario COPE de eva-
luacién multidimensional del afrontamiento de Carver, Scheier y Weintraub (1989). La escala original
consta de 53 items agrupados en 13 subescalas de 4 items cada una (afrontamiento activo, planifica-
cién, supresion de actividades competitivas, afrontamiento moderado o contenido, busqueda de apoyo
social para cuestiones de tipo instrumental, blsqueda de apoyo social para cuestiones de tipo emo-
cional, reinterpretacién positiva y crecimiento, aceptacion, volcarse en la religion, desahogo emocio-
nal, negacidn, desvinculacion conductual y desvinculacién mental) y otra de un solo item (desvincu-
lacion a través del alcohol o drogas).

Debido al elevado nimero de items de la escala original COPE, y con el objetivo de reducir el tiempo
de entrevista valorado como excesivamente largo en un estudio piloto, para este trabajo se ha opta-
do por utilizar tnicamente aquellos items relativos a la bisqueda de apoyo social con mayor peso en
cada subescala, datos obtenidos a partir del trabajo de Carver y otros (1989). Asi, se han incluido los
2 items con mas peso en el factor “blsqueda de apoyo social para cuestiones instrumentales” (items
1y 3)y en el factor “blsqueda de apoyo social para cuestiones emocionales” (items 2 y 4). De acuer-



do con Carver y otros (1989), estos diferentes estilos de afrontamiento miden estrategias adaptativas
para enfrentarse a los problemas.

5.2.3. PROCEDIMIENTO

Se contacté con diferentes centros de Salud y de Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid para
solicitar su colaboracion en el presente estudio. A través de estos centros se contactd por via telefoni-
ca con los cuidadores, solicitando su colaboracién en el estudio. En este primer contacto telefénico se
confirmaba que el interlocutor ejercia de cuidador principal y se les citaba para tener una entrevista.
Todas las evaluaciones han sido realizadas por licenciados en psicologia, con experiencia en temas rela-
cionados con la demencia, la dependencia y el cuidado, y especificamente entrenados para esta tarea.
La duracion media de cada entrevista fue de, aproximadamente, una hora y media. El orden en el que
se han evaluado las variables del estudio en la entrevista ha sido variables sociodemograficas, apoyo
social, comportamientos problematicos del familiar que recibe los cuidados, estilos de afrontamiento,
sintomatologia depresiva, creencias relacionadas con el cuidado, estrés percibido y actitudes disfuncio-
nales. Se han utilizado tarjetas con las opciones de respuesta impresas en tamafio grande con el obje-
tivo de facilitar la comprension del procedimiento y evitar la induccion o sugestion de las respuestas.
Tras la realizacién de la entrevista se le ofrecia a los cuidadores la posibilidad de participar en un pro-
grama de intervencion psicolégica para ayudarles en su tarea de prestacion de cuidados (ver Estudio 2).

5.3. HIPOTESIS

De acuerdo con los planteamientos tedricos cognitivo-conductuales (ver, por ejemplo, Salkovskis, 1996
y Clark, Beck y Alford, 1999), las cogniciones negativas determinan coémo la persona piensa y actla.
Este es el argumento basico que guia el planteamiento de las hipétesis principales de este trabajo.

Hipotesis 1

— Laprincipal hipotesis de este trabajo hace referencia a que los pensamientos disfuncionales tienen
un papel relevante en el proceso del cuidado. El andlisis de ésta hipdtesis se realizard a partir de la
valoracién global de las siguientes hip6tesis.

Hipétesis 2

— Debido a que se trata de constructos tedricamente similares, los pensamientos disfuncionales
sobre el cuidado (evaluados a través del Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales, CPD en ade-
lante) estaran relacionados con las actitudes disfuncionales (evaluadas a través de la Escala de
Actitudes Disfuncionales: DAS; Weissman y Beck, 1978).

Hipotesis 3

— Puesto que una parte importante de los contenidos del CPD hace referencia a actitudes como

“pedir ayuda”, “no acudir a los demas para desahogarse emocionalmente” y “dedicacion exclusiva”
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al enfermo, se hipotetiza que los cuidadores con una puntuacion elevada en el CPD utilizaran un
menor nimero de estrategias de afrontamiento de blisqueda de apoyo social para cuestiones ins-
trumentales y emocionales.

Hipdtesis 4

— Debido a que el contenido que podria resumir el conjunto de los items que contiene el Cuestiona-
rio de Pensamientos Disfuncionales es similar a “Tengo que hacer todo por la persona que cuido,
siempre que sea posible, hacerlo yo solo, y dejar mis aficiones (tiempo libre) a un lado”, se hipote-
tiza que una elevada puntuacion en el CPD correlacionara negativamente con apoyo social (medi-
do a través del Cuestionario de Apoyo Psicosocial: PSQ; Reig, Ribera y Miquel, 1991).

Hipotesis 5

— De acuerdo con la abundante literatura relativa a la relacién entre apoyo social y depresion, se
esperan encontrar relaciones negativas significativas entre depresion (CES-D) y variables como
apoyo social y la cantidad de ayuda recibida.

Hipotesis 6

— Una mayor puntuacion en el CPD (esto es, mas creencias desadaptativas) refleja que la persona, en
conjunto, considera que debe dedicar la mayor parte de su tiempo al cuidado. Por lo tanto, se hipo-
tetiza que el CPD se relacionara positivamente con la cantidad de tiempo diario dedicada al cuidado.

Hipotesis 7

— Diferentes estudios encuentran una relaciéon negativa entre el mantenimiento de una actitud
sobreprotectora y el estado funcional de la persona mayor cuidada (por ej., Izal y otros, 2005). Ade-
mas, otros estudios sefialan una relacion entre la no realizacion de actividades significativas y la
ocurrencia de comportamientos problematicos (por ej., Rabinovich y Cohen-Mansfield, 1992; Teri
y Logsdon, 1991). Por lo tanto, y haciendo de nuevo referencia al contenido resumen del CPD (estar
mucho tiempo al lado del enfermo, “ayudar” en todo lo necesario y “dejar de lado” los intereses
personales), se hipotetiza que una elevada puntuacion en el CPD se relacionara positivamente con
una mayor frecuencia de comportamientos problematicos del familiar (medidos a través del Inven-
tario de Problemas de Memoria y Conducta: MBCL; Zarit y Zarit, 1985).
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— Las creencias desadaptativas sobre el cuidado mantenidas por los cuidadores se relacionaran
directa y positivamente con el malestar del cuidador, medido a través la escala CES-D (depresion).

5.4. ANALISIS DE DATOS

A continuacion se describen los analisis estadisticos realizados organizados de acuerdo con los obje-
tivos planteados para este estudio: (1) elaboracién del cuestionario de pensamientos disfuncionales



sobre el cuidado, (2) descripcion de la distribucion de la variable pensamientos disfuncionales sobre
el cuidado en la poblacién cuidadora de personas con demencia, (3) analisis de la relacion entre los
pensamientos disfuncionales y las diferentes variables incluidas en los modelos de estrés sobre el
cuidado, y (4) contrastacion estadistica del papel de los pensamientos disfuncionales en el modelo
de estrés.

5.4.1. ELABORACION DEL CUESTIONARIO DE PENSAMIENTOS
DISFUNCIONALES SOBRE EL CUIDADO (CPD)

Con el fin de obtener el listado final de items que componen el Cuestionario de Pensamientos Disfun-
cionales sobre el cuidado se han llevado a cabo diferentes procedimientos (descritos en detalle en
Losada, 2005) dirigidos a valorar la validez discriminativa, la distribucién y la fiabilidad de los items del
cuestionario, eliminando aquellos items que no contribuyan significativamente a la validez del cues-
tionario.

Igualmente, con el fin de analizar si los items del cuestionario se agrupan en subdimensiones se ha
llevado a cabo un analisis factorial mediante componentes principales y rotacion oblimin.

Finalmente se han llevado a cabo anélisis de fiabilidad y validez de contenido, convergente, criterio y
sensibilidad al cambio del cuestionario.

5.4.2. ANALISIS DESCRIPTIVO DE LA VARIABLE PENSAMIENTOS
DISFUNCIONALES SOBRE EL CUIDADO

Se realizan analisis descriptivos de las puntuaciones medias, desviaciones tipicas y rangos de las pun-
tuaciones en el CPD para la muestra total y en funcidn de la variable sexo.

5.4.3. ANALISIS DE LA RELACION ENTRE LOS PENSAMIENTOS
DISFUNCIONALES Y LAS DIFERENTES VARIABLES INCLUIDAS
EN LOS MODELOS DE ESTRES

El andlisis de la relacion entre las diferentes variables tradicionalmente incluidas en los modelos de
estrés y la variable pensamientos disfuncionales se lleva a cabo a través de andlisis de correlacio-
nes.

5.4.4. CAPACIDAD DISCRIMINATIVA DE LA VARIABLE PENSAMIENTOS
DISFUNCIONALES SOBRE EL CUIDADO

Con el fin de obtener una descripcion mas precisa de cual es el papel de los pensamientos disfuncio-
nales sobre el cuidado en el proceso del cuidado, se realiza un analisis de ecuaciones estructurales
a través del programa AMOS (version 5.0) y utilizando el método de minimos cuadrados generalizados
(GLS).
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5.5. RESULTADOS

5.5.1. ELABORACION DE UN BANCO DE ITEMS DE PENSAMIENTOS
DISFUNCIONALES SOBRE EL CUIDADO: VALIDEZ DE CONTENIDO

El objetivo principal de este primer estudio es analizar la influencia de los pensamientos disfunciona-
les sobre el cuidado sobre el proceso de estrés. Para ello se elabordé un banco de items sobre pensa-
mientos disfuncionales sobre el cuidado de personas mayores con demencia siguiendo el siguiente
procedimiento:

a) Revision de la literatura sobre el cuidado: identificacion y extraccion de la informacidn relaciona-
da con este tipo de pensamientos disfuncionales.

b) Elaboracion, a partir de la informacidn anterior, de un banco de items en el que se recogen los pen-
samientos disfuncionales reflejados en la literatura.

c) Consulta con diferentes profesionales con experiencia en la atencion a cuidadores familiares de
personas mayores dependientes (Psic6logos y Trabajadores Sociales) del banco de items con el fin
de valorar su pertinencia y solicitar la inclusion de pensamientos disfuncionales adicionales que
pudieran incluir contenidos que no estuvieran reflejados.

d) Estudio piloto: Aplicacion de este primer banco de items a un grupo de 15 cuidadores y revi-
sién de los items (extension en la redaccion, comprension del item, organizacion del conteni-
do, etc.).

El resultado final de este proceso conduce a una primera version de 22 items que han sido incluidos en el
protocolo de evaluacién utilizado para este estudio (ver Anexo 2 disponible en www.seg-social.es/
imserso). A continuacion se lista cada uno de los items y una relacién del tipo de barreras o creencias desa-
daptativas que evalGa (se incluye Unicamente el de los items que compondran finalmente el cuestionario;
ver Tabla 5.3)).

Item 1: Sdlo la persona mas cercana sabe cuidar verdaderamente bien de su familiar enfermo.

Muchos cuidadores consideran que ninguna persona puede realizar su tarea tan bien como ellos la
hacen, y piensan que su familiar enfermo sufrira bajo los cuidados de otras personas (Lustbader y
Hooyman, 1994, p. 23). Sin embargo, con frecuencia (si no siempre), los cuidadores no estan prepara-
dos para las demandas asociadas al cuidado de personas con demencia (Kaplan, 1996, p. 71) o pueden
necesitar ayuda en algiin momento del proceso de la enfermedad (Gruetzner, 1992). Recibir la ayuda
de otros es un medio de obtener un “respiro” del cuidado que permite a los cuidadores descansar de
la constante atencion a sus familiares, facilitando un mayor bienestar al cuidador (Friss y Kelly, 1995).
Sin embargo, muchos cuidadores se preocupan o sienten dudas a la hora de plantearse la utilizacion
de servicios comunitarios si consideran que la ayuda recibida por otros no pueden proveer el cuidado,
por lo menos, tan bien como lo hacen las familias (OTA, 1990). En conclusién, los cuidadores que man-
tienen esta creencia se encuentran en una situacion de mayor riesgo para la salud.
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Item 2: Es egoista que un cuidador dedique tiempo para si mismo/a teniendo un familiar enfermo y
necesitado.

Una méaxima en las intervenciones o recomendaciones para los cuidadores es que “cuidar de uno
mismo es positivo para cuidar de la persona a la que se ayuda” (Izal y otros, 1997; Lustbader y Hooy-
man, 1994, p. 24). En este sentido, un estudio reciente ha mostrado la importancia que los comporta-
mientos saludables (por €j., actividad fisica) tienen para la salud mental de los cuidadores, siendo un
factor importante a considerar en el proceso de estrés (Gallant y Connell, 2003). Las actividades socia-
les placenteras reducen los sentimientos negativos asociados al cuidado (Thompson y otros, 1993;
2002). Ademas, la satisfaccion de las necesidades psiquicas y sociales de los cuidadores revierte sobre
una mejor relacién con la persona cuidada, y sobre una disposicién general para cuidar mejor y en
mejores condiciones (Zarit, Gaugler y Jarrott, 1999).

Item 3: Llegar a ser un buen cuidador significa no cometer errores en el cuidado de su familiar
enfermo.

El mantenimiento de actitudes de tipo perfeccionista, que hacen referencia a que la valia de una per-
sona depende de ser perfecto (“Si fracaso parcialmente es tan malo como fracasar en todo”) aumen-
ta la vulnerabilidad de las personas al padecimiento de depresion, especialmente a la depresion mas
ligada a estresores, que se produce cuando las personas con este tipo de pensamientos se enfrentan
a situaciones que afectan a esta vulnerabilidad cognitiva (Alloy, Abramson y Francis, 1999). El perfec-
cionismo es un factor importante en la etiologia, mantenimiento y curso de diferentes trastornos psi-
copatoldgicos (Shafran, Cooper y Fairburn, 2002). Un cuidador puede plantearse unas expectativas
irrealistas con respecto al cuidado, que le provocan una gran presion, y cuya imposible consecucion
puede conllevar la aparicion de sentimientos de enfado, culpa y frustracion (Gruetzner, 1992, p. 140).
Ademas, los pensamientos de culpa pueden llevar a los cuidadores a plantearse demandas poco rea-
listas y exageradas (Grossberg y Desai, 2003).

Item 4: excluido del protocolo final
Item 5: excluido del protocolo final

Item 6: Un buen cuidador es aquel que ayuda a su familiar en todas las tareas, incluso en aquellas
que éste podria hacer por si mismo, si eso significa facilitarle la vida.

Los déficits asociados al Alzheimer y enfermedades relacionadas tienen un impacto fundamental sobre
las habilidades funcionales de las personas que las padecen, siendo a menudo dificil para los cuida-
dores distinguir entre habilidad y actividad (Bowlby, 2000). En los protocolos de actuacién ante el Alz-
heimer y enfermedades relacionadas se destaca la necesidad de una intervencién global, siendo una
parte muy importante de esta intervencion la dedicada a maximizar las oportunidades de comporta-
miento autonomo del enfermo evitando asi las consecuencias negativas relacionadas con el exceso de
incapacidad (Grossberg y Desai, 2003). Un exceso de cuidados fomenta el exceso de discapacidad. Pro-
porcionando ayuda innecesaria se eliminan oportunidades para estimular, ejercitar y practicar habili-
dades de autocuidado (Lustbader y Hooyman, 1994, p. 51).
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Item 7: excluido del protocolo final

Item 8: Seria imperdonable que un cuidador pensara algo parecido a “seria mejor para todos que mi
familiar muriese”

No es infrecuente que los familiares deseen en algiin momento la muerte del familiar. Este tipo de sen-
timientos en los que se desea que termine el sufrimiento son comunes en las situaciones de cuidado
al mismo tiempo que son ambivalentes ya que se yuxtaponen con el amor hacia la persona cuidada
(Gruetzner, 1992, p. 116; Lindoerfer, 1991). Sin embargo, muchos cuidadores tienen sentimientos de
culpa asociados a este tipo de pensamientos, ya que por principios morales no le son aceptables.

Item 9: excluido del protocolo final

Item 10: Si un cuidador tiene sentimientos de verglienza y rechazo hacia su familiar, es que esta
fallando de alguna manera como cuidador.

Los cuidadores pueden mostrar verglienza o fastidio por alglin comportamiento que manifiesten sus
familiares (por ej., enfado ante la enfermedad del familiar, aun sabiendo que el familiar no puede evi-
tar la enfermedad). Frecuentemente tratan de suprimirlos. Sentir antipatia o rechazo hacia el familiar
es otro sentimiento que los cuidadores tratan de suprimir. Reconocer y compartir este tipo de senti-
mientos permite a los cuidadores sentirse mejor (por ej., menor culpabilidad) (Lustbader y Hooyman,
1994, p. 50).

Item 11: Los buenos cuidadores deben mantenerse alegres todo el dia para afrontar adecuadamente
el dia a dia del cuidado.

No existe ninguna duda de que el rol del cuidador es estresante para las personas y de que los estre-
sores del cuidador son mayores cuando a quien se cuida es a un familiar con demencia (Hooker, Mona-
han, Bowman, Frazier y Shifren, 1998). Los cuidadores tienen problemas de estado de animo (Schulz y
otros, 1995). Tanto de éste item como del siguiente se puede derivar un sentimiento de obligacién a
hacer las cosas de una manera predeterminada. El sentimiento de obligacion se ha relacionado con la
percepcion de la situacion del cuidado como estresante y con una mayor carga emocional, temporal
y necesidad de esfuerzo (Walker y otros, 1990).

Item 12: Un buen cuidador nunca debe enfadarse o perder el control con la persona a la que cuida.

ESTUDIO E INTERVENCION SOBRE EL MALESTAR PSICOLOGICO...

Durante el proceso de la enfermedad el cuidador trata de adaptarse y desarrollar un conocimiento
sobre como afecta la demencia al familiar y a si mismo. El enfado es una respuesta perfectamente nor-
mal al sentimiento de pérdida de control de la propia vida asociado a los multiples cambios que se
producen como consecuencia de la enfermedad del familiar. Este enfado genera en mdltiples ocasio-
nes sentimientos de culpa y es muy importante reconocer que este sentimiento existe, que es normal
que se produzca, y encontrar alguna persona con la que compartir los sentimientos que llevan al enfa-
do y la culpa que no fomente este tipo de sentimientos (Dippel, 1991, p. 19).
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Item 13: Es légico que los cuidadores pasen sus propias necesidades a un segundo plano, dejando de
lado su satisfaccion en favor de las necesidades del familiar.



Algunas de las teorias conductuales de la depresion mas influyentes (Lewinsohn, 1974; Lewinsohn,
Mufioz, Youngren y Zeiss, 1986) consideran que el origen de determinados sintomas fundamentales
de la depresion (fatiga, anhedonia, abandono, etc.) se encuentra en una baja tasa de respuestas con-
tingentes con refuerzos positivos 0 en una alta tasa de experiencias aversivas. Realizar actividades gra-
tificantes para el cuidador es una estrategia de afrontamiento Util relacionada con menores niveles de
ansiedad y depresion (Thompson y otros 2002). No realizar actividades que los cuidadores considen
importantes (por ej., asistir a misa, llamar por teléfono, visitar amigos, andar, etc.) se asocia significa-
tivamente con la depresion (Haley y otros 1996; Nieboer y otros, 1998).

Item 14: Un cuidador Unicamente debe pedir ayuda a otras personas en aquellos casos en los que no
sepa como resolver una situacion.

Las tareas de ayudar al familiar enfermo en las actividades rutinarias de la vida cotidiana, supervisar
al familiar, realizar las compras y el aislamiento asociado al cuidado pueden ser aliviadas si se cuenta
con ayuda apropiada de otras personas. Para muchos cuidadores, el grado de ayuda que reciban de
otras personas puede determinar cuanto tiempo seran capaces de mantener el rol de cuidadores (Rapp
y otros, 1998). Las creencias relativas a recibir ayuda estan significativamente relacionadas con la
carga fisica y mental, el aislamiento y la sobrecarga de los cuidadores (Smyth y Milidonis, 1999).
Muchos cuidadores sefialan que no necesitan ayuda por miedo a la desaprobacion por parte de otras
personas, para evitar los sentimientos de culpa o para no sentirse tristes (Kosloski y Montgomery,
1991). Un estudio reciente de Rapp y otros (1998) sefiala que aquellos cuidadores que realizan mas
comportamientos dirigidos a establecer y mantener redes de apoyo tienen mayor bienestar (menor
depresion, mayor calidad de vida, méas beneficios percibidos del cuidado y mejor salud percibida).

Item 15: Por muy mal que se encuentre, un cuidador nunca debe desahogarse con otras personas, ya
que es una falta de respeto a la persona enferma.

Las relaciones sociales son importantes, dado que otras personas pueden influir de manera positiva
sobre la salud y el bienestar manteniendo la regulacion de los sistemas de respuesta cognitivo, emo-
cional, comportamental y biolégico de los individuos (Cohen, Gottlieb y Lynn, 2001). Asi, por ejemplo,
en el caso de los cuidadores se ha comprobado que la falta de apoyo social contribuye de manera
importante a la carga global de éstos (Gold, Cohen, Shulman y Zucchero, 1995). Un problema habitual
en las situaciones de cuidado, que se relaciona con normas familiares, hace referencia a que “el con-
flicto nunca debe ser expresado” o que “los sentimientos negativos nunca deben ser expresados” Inclu-
S0 en las mejores circunstancias, los cuidadores experimentan sentimientos negativos asociados a la
ardua tarea de cuidar de un familiar con demencia. Lo mejor para el cuidador es expresar tales senti-
mientos a alguien que los acepta y que es comprensivo (Lindoerfer, 1991).

Item 16: excluido del protocolo final

Item 17: Los cuidadores deben evitar hablar de sus problemas con los demas, ya que €éstos tienen sus
propias vidas.

Disponer de una adecuada red social proporciona multiples recursos para recibir informacion y por lo
tanto aumenta la probabilidad de tener acceso a una fuente de informacién adecuada. Esta informa-
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cién puede influir sobre comportamientos relevantes para la salud o ayudar a las personas a evitar o
minimizar las situaciones estresantes (Cohen y otros, 2001). De hecho, diferentes estudios han demos-
trado la relacion negativa existente entre el apoyo social emocional y la carga del cuidador (Harwood
y otros, 2000). En el caso de los cuidadores, la no realizacion de conductas de expresion de senti-
mientos, actitudes, deseos, opiniones o derechos de un individuo se ha asociado con una mayor carga
del cuidador (Muela y otros, 2001). Una de las barreras mas habitualmente mencionadas por los cui-
dadores para no solicitar apoyo es que los amigos y familiares estan muy ocupados con sus propias
vidas y, por lo tanto, no hay que molestarles (Janevic y Connell, 2004). El hecho de que la expresion de
sentimientos es positiva para los cuidadores queda reflejada en la valoracion, por parte de los cuida-
dores, de los programas grupales en los que participan. Asi, por ejemplo, en algin estudio se ha sefia-
lado que hablar con los demas es el aspecto que los cuidadores valoran mas positivamente de los pro-
gramas psicoeducativos (Morano y Bravo, 2002).

Item 18: Un cuidador Unicamente debe pedir ayuda a otras personas o buscar una alternativa cuan-
do la situacion sea limite o ya no pueda mas.

Parece un hecho constatado que los cuidadores tienden a solicitar ayuda en momentos avanzados de
la situacion del cuidado (Montorio y otros, 1999). Los cuidadores experimentan a menudo conflictos
relacionados con la aceptacion de ayuda para el cuidado. En muchos casos, preocupados por las cri-
ticas de otros familiares, amigos y profesionales, valoran esta opcién como un fracaso (Kaplan, 1996,
p. 97). De esta forma, con frecuencia se observa que el cuidador principal es la Gnica persona impli-
cada en la situacion del cuidado y que ésta es incapaz o se niega a implicar a otros familiares en algun
aspecto del cuidado, a pesar de las enormes demandas a las que se enfrentan (Gruetzner, 1992, p. 125).
Esta circunstancia se ha visto asociada con consecuencias emocionales negativas para los cuidadores
y, mientras que las personas con dificultades para pedir o conseguir ayuda tienen mas carga que aque-
llos que no tienen tales dificultades (Chang, Brecht y Carter, 2001), recibir asistencia de otras perso-
nas en las tareas del cuidado se ha asociado significativamente con una mejor salud fisica y psicol6-
gica de los cuidadores (Kelly, Edwards, Synott, Neil, Baillie y Battistutta, 1999). Ademas, cuanto antes
participen los cuidadores en programas de intervencion en los que se les proporcione informacion
sobre cdmo cuidar, mas tiles resultan estos programas (Commisaris y otros, 1995).

Item 19: Pedir ayuda a personas que no son de la familia es lo Gltimo que debe hacer un cuidador, ya
que el cuidado debe ser llevado en la familia.

ESTUDIO E INTERVENCION SOBRE EL MALESTAR PSICOLOGICO...

Aunque la mayoria de los cuidadores y de las personas que reciben los cuidadores sefialan a la fami-
lia como la fuente de ayuda mas deseada (INSERSO, 1995), la realidad es que incluso las personas con
mas recursos pueden necesitar en algin momento la ayuda de otras personas no familiares para aten-
der al familiar (Gruetzner, 1992, p. 65). Ademas, Cox y Monk (1993) encontraron una alta correlacion
positiva entre depresion y adherencia a la norma cultural del apoyo filial, que “obliga” a los adultos
jévenes a cuidar de sus padres mayores, y a no utilizar ayuda profesional debido a la vergiienza que
supondria esto para la familia. Muchos cuidadores, a pesar de presentar unos niveles de malestar ele-
vados (depresion, carga, etc.), sefialan que no necesitan ningln tipo de ayuda, y algunos autores han
sefialado que esto puede ocurrir porque explicita o implicitamente consideran que “el cuidado ha de
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ser llevado exclusivamente en la familia” y/o estan preocupados por “el qué diran» en caso de solicitar
ayuda formal (Arai, Sugiura, Miura, Washio y Kudo, 2000). Los proveedores de ayuda o apoyo formal
pueden ser una fuente importante de informacién sobre la naturaleza y la causa de los sintomas de
los problemas de comportamiento, asi como una fuente de apoyo emacional (Bass y otros, 1996).

Item 20: Cuando una persona cuida de un enfermo debe dejar sus intereses a un lado, y dedicarse por
completo al enfermo.

Es muy frecuente la situacién en la que el cuidador se dedica por completo al cuidado con el fin de
evitar sentimientos de culpa o dolor (Lindoerfer, 1991). Sin embargo, una de las estrategias mas efec-
tivas y valiosas para enfrentarse al cuidado de familiares con demencia es conseguir tiempo para rea-
lizar actividades sociales y de tiempo libre. Las personas que no dedican suficiente tiempo a estas acti-
vidades sienten mayor carga y tienen menos éxito a la hora de manejar sus emociones (Dippel, 1991,
p. 20; Thompson, Futterman, Gallagher-Thompson, Rose y Lovett, 1993).

[tem 21: Como cuidador, considero que debo hacer todo lo que me pida la persona enferma, incluso
aunque crea que es demasiado exigente.

Es muy comdn una situacion en la que el cuidador se siente sobrecargado con la tarea de cuidar de
su familiar y aun asi tiene sentimientos de culpa por tener este tipo de pensamientos (Lindoerfer,
1991). En estos casos el cuidador puede estar sobreimplicado en el cuidado del familiar, rechazando
necesidades y responsabilidades personales, e impidiendo que el familiar pueda hacer lo que todavia
es capaz de hacer (Lindoerfer, 1991). Cuando un cuidador trata de ayudar en todas las areas y activi-
dades a la persona enferma pueden producirse diferentes consecuencias negativas como, por ejemplo,
que el cuidador niegue que necesita ayuda y rechace todo intento de ayuda, que la relacion personal
entre cuidador y persona cuidada se vea empeorada, que la autoestima y el sentimiento de autovalia
de la persona enferma se vea afectado, que la persona enferma se vuelva dependiente de forma pre-
matura y/o que el cuidador se vea sobresaturado por las excesivas cargas generadas (Gruetzner, 1992,
p. 141).

Item 22: excluido del protocolo final

5.5.2. ANALISIS PSICOMETRICO DE LOS ITEMS DEL CUESTIONARIO
DE PENSAMIENTOS DISFUNCIONALES SOBRE EL CUIDADO (CPD)

Con el fin de disponer finalmente de un cuestionario que permita discriminar adecuadamente entre
aquellos cuidadores con puntuaciones un elevado nimero de pensamientos desadaptativos sobre el
cuidado (puntuacion elevada en el cuestionario) de aquellos con un escaso nimero de creencias desa-
daptativas (puntuaciones bajas en el cuestionario) se realizaron andlisis de la validez discriminante de
los items, de la distribucion de las respuestas de los cuidadores a cada uno de los items y de la con-
sistencia interna del cuestionario en funcion de cada uno de los items. A través de este procedimien-
to, descrito con detalle en Losada (2005), se decidio eliminar 6 items (items 4, 5, 7, 9, 16 y 22). Final-
mente, el Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales queda compuesto por 16 items (ver tabla 5.3.)
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TABLA 5.3
ftems del Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales sobre el cuidado

Nam. item Contenido del item
1 Sélo la persona méas cercana sabe cuidar verdaderamente bien de su familiar enfermo.
2 Es egoista que un cuidador dedique tiempo para si mismo/a teniendo un familiar enfermo y
necesitado.
3 Llegar a ser un buen cuidador significa no cometer errores en el cuidado de su familiar enfermo.
4 Un buen cuidador es aquel que ayuda a su familiar en todas las tareas, incluso en aquellas que

éste podria hacer por si mismo, si eso significa facilitarle la vida.

5 Serfa imperdonable que un cuidador pensara algo parecido a “serfa mejor para todos que mi
familiar muriese”

6 Si un cuidador tiene sentimientos de verglienza y rechazo hacia su familiar, es que esta fallan-
do de alguna manera como cuidador.

situacion sea limite 0 ya no pueda mas.

14 Pedir ayuda a personas que no son de la familia es lo dltimo que debe hacer un cuidador, ya que
el cuidado debe ser llevado en la familia.

15 Cuando una persona cuida de un enfermo debe dejar sus intereses a un lado, y dedicarse por
completo al enfermo.

g : ,

% 7 Los buenos cuidadores deben mantenerse alegres todo el dia para afrontar adecuadamente el
Q dia a dia del cuidado.

@) . .

O 8 Un buen cuidador nunca debe enfadarse o perder el control con la persona a la que cuida.

w

o . . . . .

o 9 Es l6gico que los cuidadores pasen sus propias necesidades a un segundo plano, dejando de lado
% su satisfaccion en favor de las necesidades del familiar.

(NN}

< 10 Un cuidador tnicamente debe pedir ayuda a otras personas en aquellos casos en los que no sepa
% como resolver una situacion.

(NN}

e n Por muy mal que se encuentre, un cuidador nunca debe desahogarse con otras personas,
§ ya que es una falta de respeto a la persona enferma.

3 12 Los cuidadores deben evitar hablar de sus problemas con los demas, ya que éstos tienen sus pro-
&) pias vidas.

&

= 13 Un cuidador unicamente debe pedir ayuda a otras personas 6 buscar una alternativa cuando la
L

=

(NN}

Q

o

o

—

w

(NN}

16 Como cuidador, considero que debo hacer todo lo que me pida la persona enferma, incluso aun-
que crea que es demasiado exigente.

1

=
E=N

5.5.3. ANALISIS DE LA ESTRUCTURA FACTORIAL DEL CUESTIONARIO
DE PENSAMIENTOS DISFUNCIONALES

Con el fin de analizar la dimensionalidad del Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales, y valorar
si existen grupos homogéneos de items de este cuestionario con significado comdn, se realiza un ana-



lisis factorial mediante componentes principales y rotacion oblimin sobre los items que se mantienen

tras la depuracion de la escala.

Se extraen dos factores que explican aproximadamente un 48% de la varianza de los datos originales
(el primer factor, con un autovalor de 6.28 explica un 39.2% de la varianza; el segundo factor, con un
autovalor de 1.35 explica un 8.4% de la varianza). Se puede encontrar una descripcion mas detallada
del anélisis factorial realizado en Losada (2005).

En la tabla 5.4. se muestra la distribucion de los items del Cuestionario de Pensamientos disfunciona-
les sobre el cuidado (CPD) de acuerdo con el resultado obtenido a partir de la matriz de componentes.
Como se puede observar en la columna 1 (factor), se ofrece una interpretacion de los factores obteni-
dos, dando nombre a cada uno de los dos factores que emergen del analisis.

TABLA 5.4

Interpretacion final de los factores del CPD

Factor Nam. item Contenido del item

n Por muy mal que se encuentre, un cuidador nunca debe desahogarse con
otras personas, ya que es una falta de respeto a la persona enferma.

12 Los cuidadores deben evitar hablar de sus problemas con los demas, ya que
éstos tienen sus propias vidas .

14 Pedir ayuda a personas que no son de la familia es lo Gltimo que debe hacer
un cuidador, ya que el cuidado debe ser llevado en la familia.

15 Cuando una persona cuida de un enfermo debe dejar sus intereses a un lado,
y dedicarse por completo al enfermo.

1 13 Un cuidador Gnicamente debe pedir ayuda a otras personas 0 buscar una a
Entrega - alternativa cuando la situacion sea limite o ya no pueda mas.
aislamiento 16 Como cuidador, considero que debo hacer todo lo que me pida la persona
enferma, incluso aunque crea que es demasiado exigente.

2 Es egoista que un cuidador dedique tiempo para si mismo/a teniendo un
familiar enfermo y necesitado.

4 Un buen cuidador es aquel que ayuda a su familiar en todas las tareas, inclu
so en aquellas que éste podria hacer por si mismo, si eso significa facilitarle
la vida.

1 Sdlo la persona méas cercana sabe cuidar verdaderamente bien de su familiar
enfermo.

1 7 Los buenos cuidadores deben mantenerse alegres todo el dia para afrontar
Autoexigencia adecuadamente el dia a dia del cuidado.
emocional - 6 Si un cuidador tiene sentimientos de verglienza y rechazo hacia su familiar,

responsabilidad

es que esta fallando de alguna manera como cuidador.
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Factor NGm. item Contenido del item

8 Un buen cuidador nunca debe enfadarse o perder el control con la persona
a la que cuida.
10 Un cuidador Gnicamente debe pedir ayuda a otras personas en aquellos

casos en los que no sepa como resolver una situacion.

3 Llegar a ser un buen cuidador significa no cometer errores en el cuidado de
su familiar enfermo.

9 Es l6gico que los cuidadores pasen sus propias necesidades a un segundo
plano, dejando de lado su satisfaccion en favor de las necesidades del familiar.

5 Seria imperdonable que un cuidador pensara algo parecido a “seria mejor
para todos que mi familiar muriese”

5.5.4. FIABILIDAD

Consistencia interna

El coeficiente de fiabilidad obtenido a partir del coeficiente alpha de Cronbach para el cuestionario
total es de .89. La consistencia interna de cada uno de los factores, evaluada a través del mismo pro-
cedimiento, es de .86 para el primer factor y de .78 para el segundo factor.

Estabilidad temporal

El analisis de la fiabilidad mediante el procedimiento test-retest se llev a cabo evaluando a 31 cuida-
dores en un periodo que comprendia entre 2 y 12 semanas tras la evaluacion inicial. El indice test-
retest obtenido fue de r = .60.

5.5.5. VALIDEZ CONVERGENTE

En la tabla 5.5. se muestra la correlacion de las puntuaciones obtenidas a través del Cuestionario de
Pensamientos Disfuncionales y sus factores con la obtenida en la Escala de Actitudes Disfuncionales
(DAS). Todas las correlaciones son estadisticamente significativas (p < .01).

ESTUDIO E INTERVENCION SOBRE EL MALESTAR PSICOLOGICO...
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TABLA 5.5
Correlaciones de la puntuacion en el Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales sobre
el cuidado y sus factores con la puntuacion en la Escala de Actitudes Disfuncionales

Actitudes
disfuncionales
Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales 58
Entrega — aislamiento 56
Autoexigencia emocional — responsabilidad 50
Nota: Todas las correlaciones son significativas p < .001

5.5.6. VALIDEZ DE CRITERIO

Se ha comparado la puntuacion obtenida en el CPD por personas sin depresion clinica con la obteni-
da por personas con depresion clinica (identificadas a partir de una puntuacion superior a 25 en la
CES-D). Como se puede observar en la tabla 5.6, existen diferencias en la puntuacion global en el CPD
y en el factor autoexigencia emocional-responsabilidad entre las personas con depresion o sin depre-
sién clinica. No existen diferencias significativas en la puntuacion en el factor entrega-aislamiento, si
bien las diferencias se aproximan a la significacion (p < .06). Cuando se realizan estos analisis en fun-
cién del género, en el caso de las mujeres, las que tienen depresion tienen significativamente mas pun-
tuacion tanto en el CPD como en el primer y segundo factor (en todos los casos, p <.001). Sin embar-
go, en el caso de los hombres, las diferencias en la puntuacion en el CPD y cada uno de sus factores
en funcidn de si tienen o no depresién no son significativas, siendo importante destacar que, aun no
siendo significativas, los hombres deprimidos tienen una menor puntuacion que los no deprimidos
tanto en la puntuacion global en el CPD como en cada uno de los factores .

TABLA 5.6
Diferencia de medias en CPD en funcion de la depresion

Con depresion Sin depresion
N Media D.T. N Media D.T. t
Total 60 330 1.9 118 284 131 -2.28*
CPD Mujeres 54 334 12.1 83 244 1.0 -4.49%
Hombres 6 29.2 10.2 35 377 131 15
Total 60 16.6 8.0 18 14.2 8.1 -1.87"
Entrega- ; *kk
islamient Mujeres 54 16.8 8.1 83 14.2 8.1 -3.62
aisiamiento Hombres 6 155 72 35 194 85 1.06
Autoexigencia Total 60 16.3 5.2 18 141 6.1 -2.40*
emocional- Mujeres 54 16.6 53 83 124 54 -4 59%*
responsabilidad Hombres 6 137 43 35 183 5.7 1.90

< .06;*p <05 *p< .0l * p< 001
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5.5.7. SENSIBILIDAD AL CAMBIO DEL CUESTIONARIO DE PENSAMIENTOS
DISFUNCIONALES

El trabajo que aqui se presenta forma parte de un estudio compuesto por una segunda parte, a través de
la cual se pretende valorar la eficacia de diferentes programas de intervencion psicoeducativa con cuida-
dores familiares de personas con demencia (ver el estudio 2). Concretamente, se pretende comparar la efi-
cacia de dos programas psicoeducativos, uno cognitivo-conductual dirigido a modificar los pensamientos
disfuncionales sobre el cuidado y ayudar a los cuidadores a “cuidarse mejor” y otro dirigido a reducir la
frecuencia de comportamientos problematicos del familiar a través del entrenamiento en comunicacion y
la eliminacion de antecedentes y consecuentes que favorecen la aparicion de los comportamientos pro-
blematicos. Estos dos programas son comparados a su vez con un grupo control en formato de lista de
espera. Este segundo estudio supone una buena oportunidad para evaluar la sensibilidad al cambio del
cuestionario de pensamientos disfuncionales, ya que si el cuestionario es sensible al cambio, Gnicamente
deberfa producirse una modificacion significativa en la puntuacién en el cuestionario en la condicién de
intervencion cognitivo-conductual. Como se puede comprobar tras la lectura del estudio 2, los resultados
confirman que el cuestionario de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado es sensible al cambio.

5.5.8. DATOS NORMATIVOS DE LA VARIABLE PENSAMIENTOS
DISFUNCIONALES SOBRE EL CUIDADO

De forma previa al analisis descriptivo de la variable Pensamientos Disfuncionales sobre el cuidado se
ha realizado un andlisis exploratorio de la misma con el fin de analizar la presencia de casos atipicos
y la distribucion de la variable, no encontrandose casos atipicos univariados y, aunque la variable pen-
samientos disfuncionales no se distribuye de forma normal, los indicadores de curtosis y asimetria se
encuentran por debajo de los limites que indican una distribucién no normal.

En la tabla 5.7. se presentan los datos descriptivos de la variable pensamientos disfuncionales sobre el

cuidado tanto para la muestra total como por sexo.

TABLA 5.7
Datos descriptivos de la variable pensamientos disfuncionales sobre el cuidado

ESTUDIO E INTERVENCION SOBRE EL MALESTAR PSICOLOGICO...

Hombres Mujeres Total

1 Media D.T. Rango  Media D.T. Rango  Media D.T. Rango

=
(o]

Cuestionario de
Pensamientos 36.5 13.0 12-61 28.0 122 7-58 29.9 129 7-61
Disfuncionales

Entrega - 1838 84 1-34 139 78 2-33 150 8.1 1-34
aislamiento

Autoexigencia

emocional - 17.6 57 7-27 14.0 57 2-28 14.9 59 2-28

responsabilidad




Existen diferencias significativas en funcién del sexo tanto en la puntuacion total en el Cuestionario
de Pensamientos Disfuncionales como en cada uno de los dos factores. Concretamente, los hombres
obtienen puntuaciones significativamente superiores a las mujeres tanto en la puntuacion total en el
cuestionario (t = 3.9; p < 0.01) como en el factor entrega-aislamiento (t = 3.5; p < 0.01) y en el factor
autoexigencia emocional-responsabilidad (t = 3.5; p < 0.01).

5.5.9. ANALISIS DE LA RELACION ENTRE LOS PENSAMIENTOS
DISFUNCIONALES Y LAS DIFERENTES VARIABLES INCLUIDAS
EN LOS MODELOS DE ESTRES

En la tabla 5.8. se muestran las correlaciones de las principales variables que definen la situacion de
cuidado con la puntuacién en el Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales para la muestra total,
la muestra de mujeres y la muestra de hombres respectivamente. De acuerdo con los analisis de corre-
lacién entre las variables estudiadas para la muestra total se observa el siguiente perfil para las per-
sonas con puntuaciones elevadas en pensamientos disfuncionales sobre el cuidado:

— Hombres

— Conyuges de la persona cuidada

— Tienen mas edad

— Tienen menos afios de educacion formal

— Conviven con la persona cuidada

— Cuidan mas horas diarias al familiar

— Reciben menos apoyo social

— Buscan menos apoyo social para cuestiones emocionales

— Buscan menos apoyo social para cuestiones instrumentales

— Reciben menor cantidad de ayuda

— Tienen mas sintomas de depresion

Sin embargo, la observacion de las correlaciones entre variables confirma que, aunque existen ciertas

similitudes en el patrdn de correlaciones en funcion del sexo, también existen diferencias evidentes en
dicho patrdn de correlaciones.
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Asi, es destacable que, aunque para la muestra total se encuentre un relacién directa significativa
entre pensamientos disfuncionales sobre el cuidado y depresién, ésta asociacion desaparece en el
grupo de los hombres y aumenta destacablemente en el grupo de las mujeres. Lo mismo sucede al
analizar la relacion entre los pensamientos disfuncionales y el nimero de horas diarias dedicadas al
cuidado, el apoyo social y la blsqueda de apoyo social para cuestiones emocionales e instrumentales.
Aungue en algunos casos estas diferencias puedan deberse al escaso tamafio de la muestra de hom-
bres (puede observarse que el indice de correlacion es similar e incluso superior en algunos casos en
el caso de los hombres), en el caso de la depresion el signo de la correlacion es distinto en funcion del
Sexo.

5.5.10. ANALISIS DEL PAPEL DE LOS PENSAMIENTOS DISFUNCIONALES
SOBRE EL CUIDADO EN EL PROCESO DE ESTRES

El procedimiento del anlisis de ecuaciones estructurales permite precisar en mayor medida los resul-
tados obtenidos a través de los andlisis anteriores, permitiendo controlar la influencia que terceras
variables (por ejemplo, influencia del nivel educativo o del apoyo social disponible) pueden ejercer
sobre tal relacion entre los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado y la depresion. Por lo tanto,
y con el fin de valorar el papel que los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado pueden tener
sobre el malestar del cuidador, controlando las diferentes variables cuya influencia sobre el malestar
del cuidador ha sido sefialada en la literatura en la forma de modelos de estrés del cuidador (ver por
ejemplo, Yates y otros, 1999 6 Knight y otros, 2000), se ha optado por evaluar el modelo que se pre-
senta en la figura 5.1.

El modelo propuesto permite explicar un 27% de la varianza de la variable depresion, un 59% de la
variable estrés subjetivo, un 39% de apoyo social, un 41% de la variable pensamientos disfuncionales
sobre el cuidado, un 15% de la variable busqueda de apoyo y un 42% de la variable frecuencia de com-
portamientos problematicos.

El ajuste global del modelo evaluado a través del valor 2 (valor 58.38 con 47 grados de libertad, y una
probabilidad de .123) indica que el ajuste de los datos al modelo es excelente, dato que se confirma al
comprobar otros indicadores de ajuste diferentes al 2 como, por ejemplo, el valor del indice de bon-
dad de ajuste (GFI) de .95 y el del indice RMSEA de .04. En cualquier caso, se considera que el interés
fundamental de este modelo es descriptivo, dado que permite observar las relaciones existentes entre
las variables analizadas. Las flechas que conectan unas variables con otras muestran las relaciones sig-
nificativas que se han encontrado, en todos los casos inferiores a .01 y .05.

Se puede observar que la variable depresion se explica directamente por la influencia de 5 variables:
— Ser mujer: las mujeres cuidadoras informan de una mayor sintomatologia depresiva.

— Apoyo social: aquellos cuidadores con mayor cantidad de apoyo social informan de menos depre-
sion.
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— Pensamientos disfuncionales sobre el cuidado: los cuidadores con mayor puntuacion en la escala
de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado tienen mayor sintomatologia depresiva.

— Economia suficiente: aquellos cuidadores que informan de que los ingresos de los que disponen
no son suficientes para llevar a cabo el cuidado de una forma adecuada tienen una mayor sinto-
matologia depresiva.

— Estrés asociado a los comportamientos problemaéticos: los cuidadores que valoran los comporta-
mientos problematicos de su familiar como estresantes tienen mayor sintomatologia depresiva.

En relacion con el analisis especifico de cudl es la influencia de los pensamientos disfuncionales sobre
el cuidado sobre el malestar de los cuidadores, el analisis del modelo obtenido permite obtener con-
clusiones de interés tanto tedrico como préctico. Asi, por ejemplo, ademas de la relacién directa entre
los pensamientos disfuncionales especificos del cuidado y la depresidn, se observa que aquellos cui-
dadores con mas pensamientos disfuncionales dedican un mayor nimero de horas diarias al cuidado.
De acuerdo con el modelo, esta relacion significativa entre los pensamientos disfuncionales y el nime-
ro de horas dedicadas al cuidado provoca que aumente la percepcion de estrés asociado a los com-
portamientos problematicos del familiar. Ademas de la influencia directa de los pensamientos disfun-
cionales sobre el cuidado sobre la depresion, también se encuentra una influencia indirecta a traves
del afrontamiento y el apoyo social. Concretamente, aquellos cuidadores con mas pensamientos dis-
funcionales utilizan significativamente menos estrategias de afrontamiento dirigidas a buscar apoyo
instrumental y emocional y, tal y como se observa en el modelo, obtienen significativamente menos
apoyo social.
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5.6. DISCUSION

En este apartado se pretende ofrecer una revision general de los resultados obtenidos en este pri-
mer estudio, tratando en primer lugar de enmarcarlo dentro del conjunto de estudios que se han
realizado hasta el momento sobre el cuidado de personas diagnosticadas de demencia y prestan-
do un especial interés, con el objetivo de valorar la validez externa de este estudio, a la compara-
cion de los datos descriptivos de la muestra de este trabajo con los datos descriptivos de otros tra-
bajos.

Posteriormente, se comentaran los aspectos novedosos que este estudio aporta a la investigacion con
cuidadores, comentando en primer lugar los resultados obtenidos al analizar el Cuestionario de Pen-
samientos Disfuncionales sobre el cuidado (CPD) y, seguidamente, la relacion existente entre la varia-
ble evaluada a través de este instrumento y otras variables que tradicionalmente han sido incluidas en
los modelos de estrés sobre el cuidado. Concretamente, uno de los objetivos principales de este tra-
bajo es conocer el papel de los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado en la explicacion de una
de las variables de resultado mas habitualmente estudiadas: la depresion.

5.6.1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LA MUESTRA

En primer lugar, es importante destacar que el tamafio de la muestra de este estudio es de los mayo-
res hasta ahora realizado en nuestro pais, junto con estudios importantes como los realizados por
Alonso y otros (2004), Garre-Olmo y otros (2002), INSERSO (19954, b), Lépez (2004), IMSERSO (2005)
y Rodriguez (2004). Las primeras conclusiones que se pueden obtener sobre este trabajo hacen refe-
rencia a las caracteristicas de la muestra evaluada. La distribucién por sexo, edad, parentesco, trabajo
y convivencia de la muestra de este estudio es similar a la de los estudios comentados (Garre-Olmo y
otros, 2002; INSERSO, 1995a; Lopez, 2004; IMSERSO, 2005; Rodriguez, 2004), siendo especialmente
relevante destacar la similaridad con los datos del estudio del INSERSO (1995; IMSERSO, 2005; Rodri-
guez, 2004), dado que se trata de estudios de caracter nacional, habiendo sido seleccionada la mues-
tra mediante un procedimiento aleatorio (Centro de Investigaciones Sociologicas, CIS). Asi, por ejem-
plo, en la muestra de este estudio hay méas cuidadoras que cuidadores, siendo similar el 73.3% de
cuidadoras de este estudio al 83% del estudio de del INSERSO (1995a). La edad media de los cuidado-
res en este estudio (57.7 afios) es igualmente similar a la de los cuidadores del estudio del estudio del
INSERSO (1995a), en la que igualmente la edad media de los hombres es mayor que la de las mujeres.
La distribucion de la muestra en funcion del parentesco coincide también con otros estudios, en los
que se indica que la ayuda es proporcionada fundamentalmente por los hijos (entre un 40 y un 50%),
seguida de los conyuges (entre un 22 y un 43%), y otros familiares 0 amigos/vecinos (entre un 10 y
un 20% aproximadamente). Con respecto a si los cuidadores tienen un trabajo por el que reciben
remuneracion economica, los datos de este estudio coinciden basicamente con los del INSERSO
(1995a). En ambos estudios, de los cuidadores que trabajan, un 27% son hombres y un 73% mujeres.
El porcentaje de personas que conviven con el familiar es, de nuevo, similar al descrito en otros estu-
dios. Asi, por ejemplo, Alonso y otros (2004) sefialan que un 24% de los cuidadores no convive con el
familiar.



La media de horas diarias que cada cuidador dedica al cuidado encontrada en este trabajo es de 10.4
horas (d.t.= 8.2), dato que se aproxima a las 10.6 horas al dia del estudio Nacional realizado en nues-
tro pais por el IMSERSO (IMSERSO, 2005; Rodriguez, 2004).

Por lo tanto, las caracteristicas sociodemograficas de la muestra de este estudio coinciden en térmi-
nos generales con otras obtenidas en otros estudios realizados en nuestro pais.

Ademas, una comparacion de las puntuaciones medias obtenidas en este trabajo en las variables rela-
tivas a la frecuencia de estresores, la valoracion de los estresores, el estrés percibido y la depresion con
las informadas por estudios destacados en la literatura sobre el cuidado demuestra que las puntua-
ciones son muy similares (ver, por ejemplo, Shaw y otros, 2003; Mittelman y otros, 2004; Schulz y
otros, 1995; Vedhara y otros, 2000).

5.6.2. EL CUESTIONARIO DE PENSAMIENTOS DISFUNCIONALES
SOBRE EL CUIDADO (CPD)

Atendiendo a los criterios habitualmente utilizados para evaluar un cuestionario, los resultados de este
trabajo sugieren que el Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales sobre el cuidado presenta, en
conjunto, buenas o excelentes cualidades psicométricas.

La validez de contenido hace referencia a si los elementos de un cuestionario son relevantes y repre-
sentativos de las diferentes facetas del constructo que se pretende analizar (Haynes, Richard y Kubany,
1995). De acuerdo con esta definicion, el procedimiento a través del cudl se ha disefiado el cuestiona-
rio de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado (elaboracion de un banco de items a partir de la
literatura, revision de éste en diferentes momentos por parte de profesionales relacionados con el
tema, realizacion de un estudio piloto, etc.) permite asegurar una adecuada validez de contenido del
cuestionario. En términos generales, el contenido resumen de este cuestionario podria definirse en la
siguiente frase: “Tengo que hacer todo por la persona que cuido, sentirme bien y, siempre que sea posi-
ble, hacerlo yo solo”

Los analisis realizados para evaluar la validez convergente del cuestionario aportan igualmente resul-
tados a favor de la validez del cuestionario. La correlacion del cuestionario con otra escala dirigida a
evaluar la presencia de pensamientos, creencias 0 actitudes desadaptativas (Escala de Actitudes Dis-
funcionales: DAS; Weissman y Beck, 1978) indica que presenta una buena validez convergente, por lo
que se confirma que los pensamientos disfuncionales especificos del cuidado estan relacionados con
actitudes disfuncionales generales (hipdtesis 2). Ademas, el hecho de que la correlacion sea alta y sig-
nificativa, aungque no sea maxima, significa que se evaltia un constructo similar pero no idéntico. Por
lo tanto, parece haberse cubierto otro de los objetivos planteados con el disefio de esta escala, esto es,
evaluar pensamientos disfuncionales y que éstos, como atestiga la validez de contenido, sean espe-
cificos del cuidado.

Los resultados respaldan también el cuestionario como una prueba fiable. Asi, por ejemplo, el indice
de consistencia interna (.89), evaluado a partir del coeficiente alpha de Cronbach, se puede conside-
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rar, de acuerdo con los criterios de George y Mallery (2003), bueno (al ser mayor que .80) si no exce-
lentes (al aproximarse a .90). De la misma forma, el indice de estabilidad temporal, evaluado median-
te una evaluacion test-retest del cuestionario, es aceptable (.60).

Una propiedad adicional de la validez del cuestionario viene determinada por la sensibilidad de éste al
cambio. La realizacién de un estudio paralelo (ver estudio 2) consistente en el andlisis diferencial de
dos tipos de intervencion psicoeducativa (comparadas a su vez con un grupo control) ha permitido
disponer de puntuaciones en el cuestionario en diferentes momentos en el tiempo. Como se sefiala en
el segundo estudio, Unicamente uno de los programa de intervencion evaluados estaba dirigido a
modificar el tipo de creencias evaluadas a través del cuestionario de pensamientos disfuncionales, por
lo que, en el caso de que el cuestionario de pensamientos disfuncionales sea sensible al cambio y sea
coherente con los planteamientos teoricos, debe serlo Unicamente en el programa dirigido a tal fin, y
no en los otros. Esto ha sido confirmado. Unicamente se ha obtenido una reduccion significativa en
las puntuaciones pre-post intervencion en aquellos cuidadores que han participado en el Programa
Cognitivo-Conductual, que era el que tenia como objetivo principal modificar este tipo de creencias.
Ademas, como se puede comprobar en el estudio 2, éstos resultados se mantienen en la evaluacion de
seguimiento del programa, realizada a los 3 meses de la finalizacion de la intervencion.

5.6.3. ANALISIS DE LA RELACION ENTRE LAS DIFERENTES VARIABLES
INCLUIDAS EN LOS MODELOS DE ESTRES Y LOS PENSAMIENTOS
DISFUNCIONALES SOBRE EL CUIDADO

Antes de valorar las relaciones existentes entre los distintos aspectos que describen la situacion de cui-
dado y los pensamientos disfuncionales, es importante destacar que el patrdn de relaciones encon-
trado entre el conjunto de variables evaluadas es consistente con la abundante literatura sobre el cui-
dado, pero que no va a ser comentado aqui, centrandonos exclusivamente en el andlisis de las
relaciones entre éstas variables y los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado.

En primer lugar, y con respecto a la relacién entre las variables contextuales (por ej., nivel educativo
del cuidador) y los pensamientos disfuncionales, y aunque los hombres tienen puntuaciones signifi-
cativamente superiores en la variable pensamientos disfuncionales sobre el cuidado, los anélisis de
correlaciones han sefialado resultados similares para la muestra en conjunto (hombres y mujeres).
Tanto en el caso de los hombres como de las mujeres la edad del cuidador y la convivencia con la per-
sona enferma correlacionan positivamente con los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado,
mientras que el nivel educativo correlaciona negativamente con los pensamientos disfuncionales
sobre el cuidado (esta Gltima relacién no es significativa en el caso de los hombres). Los cuidadores del
c6nyuge tienen significativamente un mayor ndmero de pensamientos disfuncionales que otras per-
sonas con diferentes grado de parentesco (por €j., hijos).
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De las variables contextuales que se asocian con los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado en
los analisis de correlacion, mantienen tales relaciones significativas en el modelo de ecuaciones
estructurales la edad del cuidador y el nivel educativo, medido en afios de educacién formal recibida.



De acuerdo con los resultados, a mayor edad y menor nivel educativo se mantienen mas pensamien-
tos disfuncionales sobre el cuidado.

La relacién directa de los pensamientos disfuncionales con los estresores objetivos se produce en el
caso de las horas diarias dedicadas al cuidado del familiar. Y, de acuerdo con el andlisis de las corre-
laciones, es Unicamente significativa en el caso de las mujeres: las mujeres con mas pensamientos dis-
funcionales sobre el cuidado dedican un mayor nimero de horas diarias al cuidado de su familiar.
Cuando se introducen en el anélisis otras variables (ver modelo de ecuaciones estructurales) ésta rela-
cién favorece un mayor estrés asociado a los comportamientos problematicos del familiar. Por lo
tanto, éstos resultados aportan evidencia a favor de la hipdtesis 6 de este trabajo, en la que se hipo-
tetizaba que la puntuacion en el CPD se relacionaria positivamente con la cantidad de tiempo diario
dedicada al cuidado. Sin embargo, los resultados de este trabajo no permiten confirmar la hipotesis 7,
que sugeria una relacion significativa entre pensamientos disfuncionales sobre el cuidado y la fre-
cuencia de comportamientos problematicos del familiar.

Como se puede comprobar a través del analisis de ecuaciones estructurales, la relacién entre los pen-
samientos disfuncionales y la depresion es tanto directa como indirecta, dado que se ve mediada por
la influencia de otras variables como los estilos de afrontamiento dirigidos a obtener apoyo social (ins-
trumental y emocional) y el apoyo social recibido (evaluado tanto a través de una escala de apoyo
social como a través de la cantidad de ayuda recibida). La relacion negativa encontrada entre pensa-
mientos disfuncionales sobre el cuidado y el apoyo social y el afrontamiento es similar a la sefialada
en estudios realizados con poblacion no cuidadora en los que se encuentra una relacion entre la nece-
sidad de alcanzar metas o propositos irrealistas y una orientacion negativa hacia la solucién de pro-
blemas (Dunklwy y Blankstein, 2000; Flett y otros, 1996; Hewitt y otros, 1995). Por lo tanto, la hip6te-
sis 8 de este trabajo se ve confirmada, dado que se ha encontrado una relacién significativa entre
pensamientos disfuncionales sobre el cuidado y depresion y, de forma indirecta, entre pensamientos
disfuncionales y el estrés asociado a los comportamientos problematicos del cuidador.

Estas relaciones negativas significativas encontradas entre pensamientos disfuncionales sobre el cuida-
do y la utilizacién de estrategias de afrontamiento de bisqueda de apoyo (emocional e instrumental) y
entre los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado y el apoyo social confirman las hipdtesis 3 y 4
planteadas en el presente trabajo. Asi, se confirma la relacion entre actitudes desfavorables de los cui-
dadores con respecto a cuestiones como por ejemplo “pedir ayuda”, acudir a los demas para desahogar-
se emocionalmente y “no dedicarse de forma exclusiva” al enfermo, evaluadas a través del CPD, y una
menor utilizacién de estrategias de afrontamiento de busqueda de apoyo social para cuestiones instru-
mentales y emocionales (hipdtesis 3). En el mismo sentido, parece que el CPD, entendido como un ins-
trumento que evalla el grado en el que el cuidador piensa en términos generales que “Tengo que hacer
todo por la persona que cuido, siempre que sea posible, hacerlo yo solo, y dejar mis aficiones (tiempo
libre) a un lado”, contribuye de manera significativa (aunque indirecta) a explicar el apoyo social que reci-
ben los cuidadores (hip6tesis 4). Parece ademas que éstas relaciones entre los pensamientos disfuncio-
nales y la bisqueda y obtencion de apoyo social son claves a la hora de entender cual es la influencia de
los pensamientos disfuncionales sobre la depresion. Estos resultados son similares ademés a los obteni-
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dos en otras poblaciones (estudiantes), en los que se sefiala que es la relacion entre las actitudes disfun-
cionales y el apoyo social la que permite predecir la depresion (Barnett y Gotlib, 1990).

En conjunto, las relaciones encontradas entre la puntuacion en el cuestionario de pensamientos disfun-
cionales sobre el cuidado y la busqueda de apoyo social, el apoyo social y la depresion, permiten, como
primera conclusion de este estudio, proponer el Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales sobre el
cuidado como una herramienta adecuada para evaluar en qué situacion (adaptativa o desadaptativa) se
encuentran los cuidadores para afrontar la demandante tarea del cuidado. Es importante destacar que el
porcentaje de varianza que se explica de la depresién y de otros indicarodores de malestar del cuidador
a través del modelo evaluado es importante, y que el papel de la variable pensamientos disfuncionales
sobre el cuidado en la explicacién de la depresion es significativo, incluso cuando han sido consideradas
de forma previa otras variables cuya influencia sobre la depresion del cuidador ya ha sido contrastada
en estudios previos. Por lo tanto, estos resultados permiten obtener una segunda conclusion de este tra-
bajo, que sugiere la relevancia de incluir la variable pensamientos disfuncionales sobre el cuidado en los
modelos de estrés habitualmente utilizados para explicar el proceso del cuidado.

5.6.4. APLICACIONES Y UTILIDADES CLINICAS DEL CUESTIONARIO
DE PENSAMIENTOS DISFUNCIONALES SOBRE EL CUIDADO

A pesar de que se ha sefialado que el mantenimiento de determinadas creencias desadaptativas o irra-
cionales (como por ejemplo, una necesidad excesiva de aprobacion por parte de otras personas) es per-
judicial para la salud fisica y psicolégica de los cuidadores (McNaughton y otros, 1995; Stebbins y
Pakenham, 2001), no existe ninguna medida de este tipo que evalle la presencia de creencias disfun-
cionales especificas del cuidado para evaluar la existencia de barreras u obstaculos para un afronta-
miento adaptativo del cuidado.

Entendiendo los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado como una variable que contribuye a
una mayor vulnerabilidad a la depresion en los cuidadores, su inclusion en los modelos tradicionales
del estrés y una mayor investigacion sobre este constructo puede contribuir, tal y como se ha sefiala-
do en referencia a otras poblaciones en situacion de vulnerabilidad (Ingram, 2003), a entender, tratar
y prevenir trastornos emocionales en los cuidadores.
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Este cuestionario puede ser Util, ademas, como herramienta para la obtencion de informacion indivi-
dualizada previa a una intervencion psicoeducativa con cuidadores de personas con demencia. Una
observacién de los items concretos en los que estos cuidadores manifiestan pensamientos desadapta-
tivos para un adecuado afrontamiento del cuidado permitiria valorar contenidos especificos que
deban ser tratados durante las sesiones de una hipotética intervencion.
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5.6.5. LIMITACIONES

Existen diferentes aspectos de este trabajo que pueden limitar su validez tanto interna como
externa.



En primer lugar, aunque el tamafio de la muestra del estudio puede considerarse aceptable, siendo esto
aplicable al tamafio de la muestra de mujeres, no puede asegurarse lo mismo con respecto al tamafio
de la muestra de hombres. Es un hecho constatado la dificultad de acceso a hombres cuidadores para
la realizacion de estudios de investigacion.

La muestra de este estudio es de conveniencia. No ha sido seleccionada aleatoriamente a partir de la
poblacién general, por lo que puede que, aunque sus caracteristicas sociodemogréaficas sean similares
en conjunto a muestras obtenidas a través de procedimientos aleatorios (gj., INSERSO; 1995), no se
vean reflejados de forma proporcional los diferentes grupos de poblacién presentes en la poblacién
general.

Los instrumentos de evaluacion utilizados (apoyo social, frecuencia de comportamientos problemati-
cos, pensamientos disfuncionales sobre el cuidado, salud percibida, etc.) recogen la percepcion subje-
tiva de los cuidadores, por lo que los resultados obtenidos pueden estar sujetos a variaciones relativas
al grado de objetividad de tales percepciones. Esta circunstancia puede afectar de manera especial al
cuestionario de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado ya que variables como la deseabilidad
social pueden estar jugando un papel importante en las respuestas de los cuidadores. Asi, en algunos
casos algunos cuidadores informaron en sus respuestas a items como “un buen cuidador nunca debe
enfadarse o perder el control con la persona a la que cuida” que, aunque no se deba, se hace. Esto lleva
a los autores de este trabajo a hipotetizar que en algunos casos ciertos cuidadores pueden contestar
al evaluador lo que es deseable socialmente (no enfadarse y dedicarse por completo al cuidado) cuan-
do en realidad puede que ésta no sea su respuesta habitual. De la misma forma, los autores de este
trabajo sospechan que en algunos casos puede ser deseable por parte de los cuidadores informar de
que no estan estresados o deprimidos.

No se han realizado analisis en los que se incluyan variables relativas al estado fisico y psicoldgico de
los familiares dado que no se dispone en todos los casos de puntuaciones relativas al estado cogniti-
vo de éstos ni de puntuaciones objetivas del estado funcional o de la situacion psicolégica de los
enfermos. La no inclusion de este tipo de variables en los andlisis puede actuar como un sesgo impor-
tante para los resultados de este trabajo, dado que no se puede descartar que su contribucion a la
explicacion del malestar del cuidador y a la relacion entre las diferentes variables evaluadas (ver por
ej., Roth y otros, 2003; Yates y otros, 1999) pudiese alterar las relaciones encontradas.

Este estudio es de caracter transversal, por lo que no puede afirmarse si el papel de los pensamientos
disfuncionales sobre el cuidado es importante desde un punto de vista etiolégico o del mantenimien-
to del malestar de los cuidadores. Son necesarios otro tipo de estudios (por ej., longitudinales) para
aportar mayor informacion a este respecto, que permitan dilucidar en qué momento del proceso del
cuidado aparecen y/o actian tales pensamientos disfuncionales.

Mientras que s6lo se han medido creencias sobre el cuidado desadaptativas, algunos estudios sugie-
ren que en algunas ocasiones es el pensamiento positivo mas que el negativo el determinante mas
importante del funcionamiento adaptativo o desadaptativo (Heimberg, Acerra y Holstein, 1985;
Ingram, Smith y Brehm, 1983).
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Por Ultimo, en este estudio no se han evaluado los estresores secundarios a la situacion de cuidado
(por ejemplo, problemas familiares o de pareja), otra variable que puede tener una influencia signifi-
cativa sobre el proceso de estrés de los cuidadores.

5.6.6. LINEAS FUTURAS DE INVESTIGACION

Aunque los resultados de este trabajo confirman en términos generales los planteamientos postula-
dos por las teorias que sefialan la relacion entre los pensamientos disfuncionales, la depresion, el
apoyo social y la relacion de actividades (ver, por €j., Clark, Beck y Alford, 1999), futuros trabajos debe-
rian analizar en mayor profundidad esta relacion, incluyendo evaluaciones objetivas de variables como
la realizacion de actividades placenteras o la modificacion en la frecuencia de realizacion de activida-
des placenteras con motivo del cuidado, valorando en qué medida los pensamientos disfuncionales
especificos del cuidado afectan a éstas variables.

Seria interesante analizar la relacion entre estos pensamientos disfuncionales, la decision de pedir
ayuda (en términos temporales) y el malestar fisico o psicol6gico. Por ejemplo, Commissaris, Jolles,
Verhey y Kok (1995) encontraron que las personas que retrasan en mayor medida la busqueda de
apoyo profesional tras la aparicion de los primeros sintomas de la enfermedad del familiar experi-
mentan mas problemas que aquellos que acuden en menos tiempo. La variable “tiempo hasta que se
solicita ayuda” podria estar significativamente relacionada con los pensamientos disfuncionales sobre
el cuidado.

Sintesis general

El cuestionario de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado presenta buenas cualidades
psicométricas.

— Los resultados confirman nuestra hipdtesis de que los pensamientos disfuncionales sobre el cui-
dado tienen una relacion directa con variables mediadoras del proceso de estrés, asi como una
relacion indirecta positiva con la depresion.

— Por lo tanto, ciertos pensamientos sobre el cuidado de los cuidadores pueden actuar como
barreras u obstaculos para un afrontamiento adaptativo con las demandas del cuidado, tenien-
do influencias sobre la depresion.
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— Estos resultados sugieren la necesidad de intervenir en el nivel cognitivo de los cuidadores,
modificando pensamientos disfuncionales como los aqui descritos, como un paso previo para la
promocion de formas adaptativas de afrontamiento del cuidado, tales como la busqueda de
apoyo, tener tiempo libre para descansar o para realizar actividades placenteras, etc.



Estudio 2: Valoracion de la eficacia
diferencial de dos intervenciones
psicoeducativas con cuidadores

de personas con demencia






6.1. OBJETIVOS

Objetivo general

A través del presente trabajo se pretende evaluar la eficacia diferencial de un programa de inter-
vencion psicoeducativa dirigido a la modificacion de pensamientos disfuncionales sobre el cuida-
do en cuidadores familiares de personas diagnosticadas de demencia (Programa cognitivo-con-
ductual; PCC) frente a otro dirigido a entrenar a los cuidadores a identificar y modificar los
comportamientos problematicos de su familiar (Programa de solucién de problemas; PSP), ambos
comparados con un grupo control en formato lista de espera (GC).

Objetivos especificos

Analizar las intervenciones de acuerdo con diferentes indicadores de la eficacia de las mismas: eva-
luacién de la significacién estadistica, evaluacién de la significacion clinica y evaluacién de la
implementacion de la intervencién.

Obtener informacién sobre la eficacia diferencial de ambos tipos de intervenciones psicoeducati-
vas para la reduccion del malestar de los cuidadores de personas mayores con demencia.

Obtener datos que afiadan informacion relativa a los mecanismos de accion de las intervenciones;
esto es, que respondan al por qué y cémo son efectivas las intervenciones psicoeducativas sobre
cuidadores de personas con demencia.

6.2. METODO

6.2.1. SUJETOS

Los resultados de este trabajo pertenecen a un proyecto cuyo proceso de captacion de la muestra
se ha desarrollado en dos fases con un intervalo de 6 meses entre ambas. En total fueron evalua-
das 120 personas (75 en la primera fase y 45 en la segunda). Todas ellas eran cuidadores familiares
de personas diagnosticadas de demencia y residentes en la comunidad, y fueron contactadas por
via telefonica a través de centros de Servicios Sociales y de Salud de la Comunidad Auténoma de
Madrid.

TABLA 6.1
Condiciones de intervencion

GC Grupo control (formato lista de espera

pCC Programa cognitivo-conductual

PSP Programa de solucion de problemas
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A todos los cuidadores se les ofreci6 la posibilidad de participar en un programa de intervencion psi-
coeducativa. De las 120 personas que fueron entrevistadas, a las 80 primeras (50 en la primera fase
del proyecto y 30 en la segunda) se les ofrecio la posibilidad de participar inmediatamente y a los 40
Gltimos (25 en la primera fase del proyecto y 15 en la segunda) también se les ofrecid la posibilidad
de participar, pero debian esperar a que los programas de intervencion en curso terminasen (condi-
cién grupo control en formato lista de espera: GC) (ver Figura 6.1.).

De aquellos 80 a los que se les ofrecio participar inmediatamente, se dispone de datos de las evalua-
ciones tras la intervencion de 51 cuidadores. Del resto de cuidadores, 12 abandonaron el estudio, en 3
casos mas fue imposible contactar con el cuidador o muri6 el familiar del cuidador y 14 més no acep-
taron participar. Se han obtenido datos preintervencién y postintervencion de 51 cuidadores y datos
preintervencién, postintervencion y seguimiento de 45 cuidadores. De las personas que no se tiene
datos de seguimiento, dos de ellos abandonaron el estudio tras la evaluacion postintervencion y de los
otros 4 no se dispone de los datos bien por fallecimiento del familiar o bien por la imposibilidad de
contactar con el cuidador.

Con respecto a los 40 sujetos pertenecientes a la condicién GC, a los que no se les ha ofrecido par-
ticipar de forma inmediata en un programa, se dispone de datos de las evaluaciones coincidentes
temporalmente con la fase postintervencion de 15 cuidadores. Los otros 25 no aceptaron participar.
Ademas, Gnicamente se han obtenidos datos completos (preintervencion, postintervencion y segui-
miento) de 11 cuidadores. De los otros 4,2 abandonaron el estudio tras la evaluacién post y de los
otros 2 no se dispone de los datos correspondientes a la fase de seguimiento por fallecimiento del
familiar.

En las tablas 6.2 y 6.3 se muestran los datos descriptivos de aquellas personas de las que se dispone
de datos completos agrupadas por condicion de intervencion.

TABLA 6.2
Puntuaciones medias en variables sociodemogréaficas por condicion experimental
Programa Programa de
cognitivo- Solucién de Grupo control
conductual Problemas (n=05)
(n = 24) (n=27)
Media D.T. Media D.T. Media D.T.
Edad del cuidador 595 12.6 64.3 12.6 50.1 13.7
Edad persona cuidada 76.5 8.3 80.2 6.7 76.1 105
Afios de estudios del cuidador 9.9 5.6 9.8 55 79 4.7
Horas diarias cuidando 137 9.8 10.0 7.0 9.1 8.0
Tiempo cuidando (en meses) 421 355 479 228 59.1 385

Apoyo social 9.0 4.6 104 48 9.3 3.0
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TABLA 6.3
Caracteristicas descriptivas por condicion experimental (en porcentaje)

Programa Programa de
cognitivo- Solucioén de Grupo control
conductual Problemas
Sexo
Mujer 875 66.7 80.0
Hombre 125 333 20.0
Estado civil
Soltero 4.2 222 6.7
Casado 792 778 86.7
Divorciado 4.2 0 0
Viudo 83 0 6.7
Otros 4.2 0 0
of Trabajo
% Si 292 148 26.7
S No 70.8 85.2 733
3 Consumo de farmacos
& psicotropicos
e Si 40.9 385 40.0
o No 59.1 615 60.0
g' Parentesco
- Cényuge 458 519 46.7
W Hijo 333 40.7 40.0
3 Nuera 125 3.7 6.7
2 Otro 8.3 37 6.7
Q Convivencia
= si 708 889 800
E No 292 1.1 20.0
z
(NN}
% 6.2.2. VARIABLES E INSTRUMENTOS
=
w
(NN}

Todos los cuidadores fueron evaluados mediante entrevista individual, utilizandose en todos los casos
tarjetas en las que se destacaban las opciones de respuesta posibles, con el fin de facilitar la com-
prension de las mismas por parte de los cuidadores y evitar la posible induccién o sugestion de res-
puestas. El protocolo de evaluacion inicial de los cuidadores incluye la evaluacion de diferentes varia-
bles sociodemograficas relacionadas con el cuidado (parentesco con la persona cuidada, edad de los
cuidadores y de las personas cuidadas, nimero de meses que se lleva cuidando y nimero de horas dia-
rias que se dedica a las tareas relacionadas con el cuidado). También se evalud el estado funcional del
familiar, a través de los items del Inventario de Problemas de Memoria y de Conducta (MBCL; Zarit y
Zarit, 1982) que evallan actividades de la vida diaria basicas e instrumentales (con un posible rango
de puntuacién de 0 a 48, indicando una puntuaciéon mayor una mayor incapacidad funcional de la per-

1
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sona), y la percepcién de apoyo social recibido, evaluado a través del Cuestionario de Apoyo Psicoso-
cial (PSQ; Reig y otros, 1991), cuestionario que consta de 6 items con respuesta en formato tipo Likert
de 4 opciones (0 = nunca y 3 = muy frecuentemente), y que tiene por lo tanto un rango de puntua-
ciones que varfa entre 0 y 18, indicando una mayor puntuaciéon una mayor percepcion de apoyo psi-
cosocial.

6.2.2.1. Variables de resultado

Las variables han sido evaluadas en tres momentos diferentes: antes de la intervencion (evaluacion
pre), después de la intervencion (evaluacion post) y en el seguimiento (evaluacion de seguimiento). En
el anexo 2 se incluye una copia de los instrumentos utilizados.

Sintomatologia depresiva

Se ha evaluado a través de la Escala de Depresion del Centro de Estudios Epidemioldgicos (CES-D; Rad-
loff, 1977). Consta de 20 items con formato de respuesta tipo Likert de 4 opciones (“raramente o
nunca” = 0; “todo el tiempo” = 3), que evalUan si la persona ha manifestado diferentes sintomas
depresivos durante la semana previa. El rango de la puntuacion global varia entre 0 y 60, indicando
una mayor puntuacion una mayor sintomatologia depresiva. Aunque habitualmente se utiliza como
punto de corte una puntuacion de 16 en esta escala, diferentes trabajos sugieren que es necesario uti-
lizar un punto de corte mayor con el fin de mejorar la eficiencia de esta escala. Asi, recientemente,
Haringsma, Engels, Beekman y Spinhoven (2004) sugieren que el punto de corte 6ptimo de esta esca-
la es 25.

Estrés percibido

Se evalu6 a través de la Escala de Estrés Percibido (PSS; Cohen, Kamarck y Mermelstein, 1983). Esta
escala fue disefiada para medir el grado en el que las situaciones vitales son percibidas como estre-
santes. Consta de 14 items con formato de respuesta tipo Likert de 5 opciones de respuesta que vari-
an desde “nunca” (valor = 0) hasta “siempre” (valor = 4). El rango de puntuacidn varia entre 0 (mini-
mo estrés percibido) y 56 (maximo estrés percibido).

Comportamientos problematicos del familiar que recibe los cuidados

Se ha utilizado el Inventario de Problemas de Memoria y de Conducta (MBCL; Zarit y Zarit, 1988; tra-
ducido por Izal y Montorio, 1994). Este inventario consta de dos subescalas que miden la frecuencia
de aparicion de cada problema (MBCL-A) y el estrés asociado a los mismos (MBCL-B). Cada una de
estas subescalas consta de 30 items que son evaluados a partir de una escala tipo Likert con opciones
de respuesta entre 0 y 4. En el caso de la subescala de frecuencia (MBCL-A), 0 indica que nunca ocu-
rre un problema determinado y 4 indica que siempre ocurre tal problema. En el caso de la subescala
de estrés asociado al problema (MBCL-B), 0 indica que el problema no le estresa nada al cuidador y 4
indica que le estresa completamente. Por lo tanto, el rango de puntuacion de cada una de las subes-
calas varia entre 0 y 120, indicando una mayor puntuacion una mayor frecuencia o intensidad de los
comportamientos problematicos. Investigaciones previas han documentado la capacidad de este ins-

ESTUDIO 2

137



trumento para discriminar cambios en comportamientos problematicos de personas con demencia a
lo largo del tiempo (McCarty y otros, 2000).

Pensamientos disfuncionales sobre el cuidado

Para su evaluacion se ha creado el Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales (CPD; ver estudio
1). Esta escala ha sido disefiada como una herramienta para la identificacion de creencias en los cui-
dadores de personas mayores dependientes acerca del cuidado y que pueden suponer un obstacu-
lo para un adecuado afrontamiento del cuidado. Consta de 16 items evaluados en escala Likert de
5 opciones de respuesta, con un rango de puntuaciones que varia entre 0 y 64, indicando una pun-
tuacién mayor una mayor presencia de barreras u obstaculos para un adecuado afrontamiento del
cuidado. Algunos ejemplos de ftems incluidos en este cuestionario son “es egoista que un cuidador
dedique tiempo para si mismo/a teniendo un familiar enfermo y necesitado” o “un cuidador Unica-
mente debe pedir ayuda a otras personas ¢ buscar una alternativa cuando la situacion sea limite o
ya no pueda mas”

6.2.2.2. Medidas de la implementacion de la intervencion

Se han disefiado diferentes procedimientos de evaluacion de los logros obtenidos a través del progra-
ma, en las propias sesiones y en el periodo entre sesiones. Estos procedimientos han sido disefiados
para valorar el grado en el que, como sefialan Moncher y Prinz (1991), la manipulacién de la variable
independiente ha sido llevado a cabo tal y como se habia planeado. La especial importancia de valo-
rar estas cuestiones en las intervenciones con cuidadores ha sido sefialada en diferentes estudios
(Bourgeois, Schulz, Burgio y Beach, 2002; Burgio y otros, 2001).

A través de estos se pretende responder a tres preguntas fundamentales, que corresponden a cada uno
de los aspectos de la evaluacion de la implementacion de la intervencion que han sido sefialados en
la literatura (ver capitulo 4):

— ¢Se han entendido bien los conceptos tratados en el programa? (Transmision de la Informacion)

— ¢Se han aprendido las habilidades y técnicas ensefiadas en las sesiones? (Recepcion de la Inter-
vencién)

— ¢Se han utilizado y hien las técnicas y las habilidades en el contexto particular del cuidado? (Gene-
ralizacion de la Intervencion).

ESTUDIO E INTERVENCION SOBRE EL MALESTAR PSICOLOGICO...
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¢Se han entendido bien los conceptos tratados en el programa? Evaluacién de la Transmision
de la Informacién

Como parte del cuestionario de satisfaccion con el programa, que se respondia de forma anonima y
que se administra en la Gltima sesion del programa, se le solicita a los cuidadores que informen de en
qué grado consideran que los contenidos de las sesiones se han transmitido claramente, si son sufi-
cientes el nimero de sesiones, etc. En el anexo 4 (programa cognitivo-conductual disponible en
Www.seg-social.es/imserso) y anexo 5 (programa de solucién de problemas disponible en www.seg-
social.es/imserso) se incluye una copia del cuestionario de satisfaccion.




Aprendizaje de los conocimientos, habilidades y técnicas entrenadas en las sesiones: evaluacion
de la Recepcion de la Informacion

La evaluacion de la recepcion de la informacion se ha realizado a través del registro de asistencia a las
sesiones y a través de un cuestionario de conocimientos disefiado de forma especifica para cada uno
de los programas. Se trata de un cuestionario disefiado para valorar si, tras la intervencion, los cuida-
dores consideran que han aumentado sus conocimientos o habilidades para entender o enfrentarse a
los aspectos fundamentales tratados a través del programa. Consta de 8 preguntas cuya respuesta
varfa entre 0 (nada capacitado o ningln conocimiento) y 10 (totalmente capacitado o total conoci-
miento). En el anexo 4 y 5 de cada condicion de intervencion se incluye una copia del cuestionario de
conocimientos.

Para los dos programas de intervencion se han disefiado ejercicios de ensayo de conducta y procedi-
mientos de cuantificacion de los mismos (ver anexos 4 y 5, en diferentes sesiones). Asi, por ejemplo,
en el caso del programa PCC se disefid un ensayo de conducta en el que los cuidadores tenian que
aprender habilidades verbales y no verbales para pedir ayuda a familiares. En el programa PSS se dise-
fié un ensayo de conducta en el que los cuidadores tenian que resolver un problema de comporta-
miento que era representado por el terapeuta. En ambos ensayos, durante la representacion, el co-
terapeuta registra de acuerdo con un criterio previamente acordado aquellos aspectos tanto verbales
como no verbales que se consideran importantes de cara a un adecuado acercamiento al problema. Si
el cuidador no cumple los objetivos marcados (realizar adecuadamente al menos 4 y 5 aspectos tanto
verbales como no verbales), el ejercicio se repite.

Como se puede observar en los anexos 4 y 5, se han realizado en los programas otros ejercicios que
han permitido a los terapeutas valorar el grado en el que los contenidos tratados eran asimilados por
los cuidadores. Asi, por ejemplo, a lo largo de los programas de intervencion se han realizado ejerci-
cios disefiados con el objetivo de valorar la adquisicion de conocimientos relativos a las habilidades
y/o conocimientos entrenados en los programas. Concretamente, en el programa PCC, en la sesion
dedicada al aprendizaje de la distincién entre pensamiento, emocion y situacion se le entrega a cada
cuidador un listado de 11 frases y éstos deben identificar si corresponden a situaciones, pensamien-
tos 0 emociones, computandose el nimero de respuestas acertadas por cada cuidador. En el progra-
ma PSP se ha disefiado un ejercicio similar pero, en este caso, los cuidadores deben discriminar si el
contenido hace referencia a un comportamiento, a un antecedente o a un consecuente.

Para cada uno de los programas se han realizado ejercicios similares a los anteriores, dirigidos a que
los cuidadores adquieran y aprendan los conocimientos tratados en cada uno de ellos. Tanto en el pro-
grama PCC como en el programa PSP se contextualizan los ejercicios en situaciones que se producen
de forma habitual en el cuidado. En algunos casos se trata de ejercicios de baja complejidad, como
ocurre por ejemplo en la sesion 2 del programa PCC, en la que se realizan diferentes ejercicios dirigi-
dos a facilitar la distincién entre situacion, pensamiento y emocion, y en la sesion 4 del programa PSP,
en la que se realizan ejercicios dirigidos a que los cuidadores se familiaricen con la técnica de solucién
de problemas. En otros casos, éstos ejercicios son mas complejos, como ocurre en el caso del progra-
ma PCC, en los que se le solicita a los cuidadores que se imaginen diferentes situaciones y respondan
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a preguntas dirigidas a avanzar en los objetivos del programa. Por ejemplo, se plantea a los partici-
pantes en el programa un problema habitual (el familiar olvida algo) y deben identificar cuéles son los
pensamientos o interpretaciones que realizan los cuidadores (por €j., “lo hace queriendo”) y qué sen-
timientos provocan este tipo de pensamientos (por €j., ira 0 enfado). En el caso del programa PSP se
le plantea a los participantes un problema relacionado con los contenidos del programa (por ej., sobre
exceso de discapacidad), se les plantean preguntas relativas al problema que han de resolver (por ej.,
;qué dificultades tiene la persona? y ;,como se pueden resolver?).

Utilizacion por parte de los cuidadores de las técnicas y habilidades entrenadas en el contexto
del cuidado: evaluacion de la Generalizacion de la Intervencion

Se han disefiado dos procedimientos para evaluar la realizacion de los registros que se entregaban a
los cuidadores como “tareas para casa” En el primer procedimiento de evaluacion se cuantifica exclu-
sivamente si los registros se han realizado o0 no de acuerdo con el criterio establecido para tal fin (ver
Tabla 6.4).

TABLA 6.4
Criterios para la cuantificacion del numero de “tareas para casa” realizadas

Los ejercicios de la sesion y las tareas para casa no han sido realizadas

Se han realizado menos de la mitad de las tareas y ejercicios

Se han realizado la mitad de las tareas y ejercicios

Se han realizado mas de la mitad de las tareas y ejercicios

A lWIN|F—|O

Se han realizado la totalidad de las tareas y ejercicios

En el segundo procedimiento se evalla cuantitativamente la realizacion del registro principal que se
le entrega a los cuidadores de cada programa como parte de las “tareas para casa”, de acuerdo con los
criterios sefialados en la Tabla 6.5. Se ha optado por esta tarea ya que, como se puede comprobar en
los anexos 4 y 5, se trata de la tarea mas importante para la consecucion de los objetivos tratados en
el programa y, ademas, es la Unica tarea que se solicita en todas las sesiones desde el principio al final
del programa. En el caso del programa PCC, se trata de los registros relativos a la distincién entre
situacion, pensamiento y emocion, que deriva en la técnica de las 5 columnas (modificacién del pen-
samiento). En el caso del programa PSP, se trata del registro en el que han de informar de los antece-
dentes y consecuentes relacionados con los problemas que presentan sus familiares y que, en las
sesiones finales incluye ademas un registro de qué técnicas o procedimientos han utilizado para tra-
tar de resolver los problemas.
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TABLA 6.5
Criterios para la cuantificacion de la calidad de la tarea “registro”

El cuidador no ha hecho la tarea

El cuidador ha tenido dificultades para realizar la tarea (buscar el momento adecuado)

Las habilidades han sido implementadas pero de una manera equivocada

Las habilidades se han implementado pero se deben hacer ajustes (no se han hecho todos los dias)

Las habilidades se han implementado correctamente

Las habilidades se han implementado correctamente y el cuidador realiza observaciones o cambios.

OO |~ [WIN|FL|O

Las habilidades se han implementado correctamente y se han generalizado a otras situaciones o problemas

6.2.2.3. Informacién cualitativa

Ademas de los procedimientos de evaluacion anteriores, tanto el terapeuta principal como el cotera-
peuta recogian informacion cualitativa relevante para los objetivos del programa y que pudiese apor-
tar informacion sobre resultados obtenidos a través de la intervencion que no fuese adecuadamente
recogida mediante los otros procedimientos. La recogida de esta informacion complementaria ha sido
recomendada por autores como Zarit y Leitsch (2001).

6.2.3. PROCEDIMIENTO

Dado que se contactd con los cuidadores a través de distintos centros de Servicios Sociales y de Salud,
cada cuidador ha participado en un programa de intervencion desarrollado en su centro de referen-
cia. Los cuidadores fueron distribuidos en grupos de 6-8 cuidadores y fueron asignados aleatoria-
mente a cada condicion de intervencion (PCC y PSP) (ver tabla 6.6).

TABLA 6.6
Tamafio muestral por condicién de intervencion y fase de evaluacion

Evaluacion Evaluacion Evaluacion de
pre-intervencién post-intervencion seguimiento

Programa cognitivo-conductual 29 24 21
Programa de solucion de problemas 37 27 24
Grupo control 15 15 n
Total 81 66 56

Descripcion de las condiciones de intervencion:
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Programa cognitivo-conductual (PCC)

Se trata de una intervencidn cognitivo-conductual dirigida a la modificacion de pensamientos dis-
funcionales para un adecuado afrontamiento del cuidado basada en los planteamientos teéricos de la
Teorfa Cognitiva (Clark y otros, 1999; Eysenck, 1997; Salkovskis, 1996) adaptada al cuidado (Losada,
Knight y Mérquez, 2003). Se han descrito en la literatura intervenciones cognitivo-conductuales efi-
caces para problemas como por ejemplo la depresién u otros como problemas de suefio a través de la
modificacion de actitudes disfuncionales o creencias disfuncionales (Furlong y Oei, 2002; Morin y
Savard, 2002). Uno de los objetivos de este programa es hacer ver a los cuidadores la necesidad de
obtener ayuda y entrenarles en habilidades relativas a como pedir ayuda, de acuerdo con plantea-
mientos similares a los sefialados por Rapp y otros (1998), quienes destacan que los comportamien-
tos que componen la bisqueda de ayuda son saber cdmo pedir ayuda, como guiar y como reforzar el
comportamiento de la persona que ayuda, como mantener la reciprocidad en la relacion de ayuda y
cOmo manejar emociones negativas asociadas con la solicitud o recepcion de ayuda. En la Tabla 6.7 se
enumeran las diferentes sesiones del programa y se ofrece un resumen de los contenidos que incluye
cada sesion. El programa completo se presenta en el anexo 4.

TABLA 6.7
Sesiones y contenidos fundamentales del programa Cognitivo-Conductual (PCC)

Sesion Titulo de la sesion Contenidos fundamentales

1 Presentacion del programa Introduccion al modelo de estrés

Necesidad de autocuidado en el cuidador e

Darse cuenta de la necesidad de cuidarse; relacion entre pensa-

ESTUDIO E INTERVENCION SOBRE EL MALESTAR PSICOLOGICO...

pedir ayuda (1)

2 introduccion del concepto de pensamiento, miento, emocion y conducta y distincion entre los conceptos.
emocion y situacion
Aprendiendo el modelo cognitivo y la distincion  Distinguir los conceptos situacion, pensamiento y emocién (I1);
3 entre pensamiento, emocion y situacion concepto de pensamientos automaticos; influencia del cuerpo
y sus estados sobre como nos sentimos.
Analizando los errores de pensamiento. Intro-  Distincion entre pensamiento, emocion y situacion (111); lengua-
4 duccion de la importancia de las actividades je interno y mente: distincion de las principales distorsiones
agradables. cognitivas; introduccion del tema de actividades agradables.
5 Aprendiendo a ajustar nuestro pensamiento a la  Repaso a la sesion anterior (errores de pensamiento); relacion
realidad y a planificar actividades agradables. entre las actividades de la vida diaria y el estado de animo.
42 Intervencion en barreras cognitivas: deberias.  Qué son los “deberfas” y por qué son importantes; identifica-
6 Sentimientos de culpa y el papel de la sociedad en  cién de los “deberias”; formas en que puede aparecer los “debe-
las barreras cognitivas (errores de pensamiento)  rfas”; de dénde vienen y cémo se han formado esos “deberias”
Conociendo nuestros derechos y aprendiendo a  Deberias personales; implementacion de “deberfas”; analisis y
7 pedir ayuda discusion de los derechos de los cuidadores y las dificultades
para aplicarlos en sus vidas; dificultades para pedir ayuda;
razones para no pedir ayuda.
8 Conociendo nuestros derechos y aprendiendo a  Como pedir ayuda y repaso general.




Otro objetivo hasico de este programa es entrenar en habilidades y estrategias cognitivo-conductua-
les para enfrentarse a sentimientos y emociones negativas (culpa, tristeza y enfado) para modificar o
eliminar determinadas creencias y pensamientos negativos que actlan como barreras u obstaculos
para un adecuado afrontamiento del cuidado. Asi, por ejemplo, se tratan creencias habituales de los
cuidadores como “seria egoista que yo cuide de mi mismo ya que es mi familiar el enfermo” 0 “no debo
pedir ayuda a mis familiares ya que ellos tienen su propia vida y problemas”, dado que, como para cui-
dar (situacién extremadamente demandante) es necesario estar en buenas condiciones fisicas y psi-
quicas, el mantenimiento de este tipo de creencias es perjudicial para un adecuado afrontamiento del
cuidado, puesto que conducen a comportamientos que fomentan una situacion de evidente falta de
descanso y pérdida de energia, asi como manifestaciones emocionales como la tristeza. Ademas de
intervenir sobre estas creencias, los cuidadores aprenden técnicas para pedir ayuda y (entre otros ejer-
cicios que se realizan en este programa) tienen que solicitar ayuda a algun familiar o amigo para cui-
dar de su familiar.

Programa de solucion de Problemas (PSP)

A través de este programa se entrenan habilidades para fomentar la autonomia y manejar los com-
portamientos problematicos de la persona cuidada, a través de la estrategia conocida como Solucion
de Problemas (D'Zurilla, 1986), que ha sido aplicada con eficacia en programas con cuidadores (Cot-
ter y otros, 2000). A través de este programa se ensefia a definir e identificar los problemas de com-
portamiento del familiar, buscar posibles causas de los mismos, plantear posibles soluciones, imple-
mentar tales soluciones, evaluar los resultados obtenidos v, si es necesario, rectificar las estrategias
para optimizar los resultados. Concretamente, se le solicita a los cuidadores que identifiquen 2 pro-
blemas de comportamiento que manifieste su familiar con mucha frecuencia (por ej., agitacion, agre-
sividad, inactividad o repeticion de preguntas) y se les entrena a registrar en qué circunstancias ocu-
rren (hora del dia, lugar, qué personas estan presentes, como ha manejado la situacion el cuidador y
como ha respondido el familiar, etc.). Con esta informacion se plantean hipétesis de cuéles pueden ser
las causas que originan el problema (por €j., exceso o defecto de estimulacion, dificultades por parte
del familiar para comunicar demandas o necesidades 0 una respuesta inadecuada del cuidador a las
demandas del familiar) y se valoran posibles soluciones a los problemas identificados y estrategias
para implementarlas (por ej., realizacion de actividades placenteras para el familiar, simplificar las tare-
as, simplificar la informacion que se le proporciona al familiar, no razonar ni discutir con el familiar,
etc.). Si a través de estas estrategias no se reduce la frecuencia o intensidad del comportamiento se
valoran estrategias alternativas.

Las estrategias de solucién de los problemas en las que se entrena a los cuidadores son las que habi-
tualmente han sido sefialadas en la literatura como soluciones no farmacoldgicas a los comporta-
mientos problematicos de las personas con demencia y, aunque estan muy relacionadas entre si, han
sido agrupadas en este programa en las dimensiones de estrategias de comunicacion, promocion de
la independencia o autonomia y reconocimiento de la causa principal de los problemas del familiar, la
memoria. En la Tabla 6.8 se enumeran las diferentes sesiones del programa y se ofrece un resumen de
los contenidos que incluye cada sesion. El programa completo se presenta en el anexo 5.
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TABLA 6.8
Sesiones y contenidos fundamentales del programa de solucion de problemas (PSP)

Sesion Titulo de la sesion Contenidos fundamentales

1 Presentacion del programa Qué son los comportamientos problematicos

Consecuencias de cuidar de una persona con Alzheimer; ;qué es el
Alzheimer?; ;codmo afecta la demencia al comportamiento de las

2 Educacion ] -
personas que la padecen?; ;como afecta la enfermedad a la relacion
del enfermo con el cuidador?; ;qué se puede hacer?

3 Introduccién al ABC Dgscnpcwn del p'r(_)blema; ¢por qué pueden ocurrir los comporta-
mientos probleméticos?; modelo ABC.
¢Qué es la comunicacion?; influencia de los déficit sobre la comuni-

4 Comunicacion (1 cacion; comunicacion verbal y no verbal y a tr_aveg,de element_os
contextuales; ventajas de una adecuada comunicacion; estrategias
para comunicarse mejor.

5 Comunicacion (1) Estrategias para comunicarse mejor ().

¢Qué significa ser dependiente?; factores que influyen en la depen-
6 Autonomia (1) dencia; exceso de incapacidad; ;qué se puede hacer para favorecer
la autonomia? (I).

¢Qué se puede hacer para favorecer la autonomia? (1l): prevencion:
7 Autonomia (Il) preparar la situacion, cémo responder a las objeciones y modos de
mejorar la autoestima.

¢Qué es la memoria?; envejecimiento normal y patolgico; estrate-

8 La memoria ) . . .
gias facilitar la memoria del familiar.
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La duracion de cada programa de intervencion ha sido de 16 horas distribuidas en 8 sesiones de dos
horas de duracién, a razén de una sesién por semana. Las estructura de todas las sesiones es similar.
Al principio de cada sesion se revisan las tareas para casa (de 20-30 minutos de duracion). Todas las
sesiones tienen un espacio educativo en el que se proporciona a los cuidadores informacion sobre los
contenidos tratados en las sesiones. Este contenido educativo se complementa con ejercicios practicos
en los que se practican las habilidades o estrategias destacadas en el contenido educativo. La duracion
de este espacio suele ser de una hora aproximadamente. La Ultima media hora esté dedicada a plani-
ficar las tareas para casa de la semana. Esta importante dedicacion de tiempo a la planificacion de las
tareas para casa responde a la puesta en préactica de las recomendaciones habitualmente sefialadas
para fomentar la realizacion de las tareas (ver, por ejemplo, Coon y Gallagher-Thompson, 2002 6 Tomp-
kins, 2002). Los terapeutas de los programas de intervencion han sido licenciados en psicologia, con
experiencia previa en intervenciones clinicas con cuidadores. Cada programa era dirigido por 2 psicé-
logos, realizando cada uno de ellos sendas tareas de terapeuta principal y de coterapeuta. Las evalua-
ciones fueron realizadas por las mismas personas que llevaron a cabo los programas y que éstas eran
conocedoras del disefio general del estudio, aunque en el momento de la realizacion de las evaluacio-
nes desconocian la condicion de intervencion (PCC o PSP) a la que serian adscritos los cuidadores.



6.3. HIPOTESIS

Hipotesis 1

Dado que tanto a través del programa PCC como del programa PSP se pretende aliviar el malestar psi-
coldgico asociado al cuidado del familiar, bien interviniendo de forma directa sobre las emociones de
los cuidadores (PCC), bien de forma indirecta a través de la reduccion de las situaciones de estrés aso-
ciado al cuidado (PSP), se espera que los dos programas de intervencion psicoeducativa tendran efec-
tos positivos sobre las puntuaciones globales en las medidas de malestar (depresion, estrés percibido
y estrés asociado a los comportamientos problematicos del familiar) comparados con el grupo control,
tanto en la fase postintervencién como en la fase de seguimiento.

Hipotesis 2

Se obtendra una mayor reduccion del malestar a través del programa PCC que a través del programa
PSP, dado que se interviene directamente sobre variables relacionadas con estas medidas de malestar
(por €j., planificacion de actividades de ocio y relajacion).

Hipotesis 3

Tras la intervencion y en la fase de seguimiento los cuidadores que participen en el programa PSP
informaran de una menor frecuencia de comportamientos problematicos. Esta reduccion no se pro-
ducird en el caso de los cuidadores que participen en el programa PCC y en el GC.

Hipotesis 4

Los resultados positivos de las intervenciones psicoeducativas serdn detectados tanto a través de los
métodos de evaluacion de la significacion estadistica como a través de la evaluacion de la significa-
cion clinica.

Hipotesis 5

La consideracion de variables relativas a la implementacion de la intervencion permitird matizar el

alcance de los resultados obtenidos en el sentido de que una adecuada implementacion se vera aso-
ciada a mejores resultados de la intervencion.

6.4. ANALISIS DE DATOS

Se han llevado a cabo diferentes analisis de los datos mediante el programa SPSS dirigidos a:

— Analizar si existe alguna variable que diferencia a aquellos cuidadores que participan en las inter-
venciones de aquellos que rechazan su participacion o que abandonan el estudio.

— Valorar si existen diferencias entre condiciones de intervencion (PCC, PSP y GC) en aspectos socio-
demogréficos.
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— Presentar los estadisticos descriptivos de las variables de resultado estudiadas, analizando la exis-
tencia de diferencias entre grupos previas a la intervencion en las puntuaciones medias en estas
variables.

— Evaluar la posible existencia de diferencias previas a la intervencién en las variables de resultado
entre las diferentes condiciones de intervencion (PCC, PSP y GC).

— Valorar si se han producido diferencias entre los grupos en las variables de resultado con el paso
del tiempo.

— Llevar a cabo un andlisis de la significacion clinica de los resultados de acuerdo con el procedi-
miento de Jacobson y otros (1999) (ver tabla 4.4 en el capitulo 4), a través del cual se obtiene una
puntuacion (indice de cambio fiable) que, en el caso de ser mayor que 1.96, indica que se ha pro-
ducido un cambio positivo clinicamente significativo en la puntuacion, mientras que si es menor
que -1.96 indica que se ha producido un cambio negativo clinicamente significativo en la pun-
tuacion. Puntuaciones entre —=1.96 y 1.96 sefialan que no se ha producido un cambio significativo
con motivo de la intervencion.

— Realizar andlisis descriptivos y comparaciones entre programas de las medidas de evaluacion de la
implementacion.

Una descripcion detallada de los andlisis realizados y de la depuracién de los datos realizada de forma
previa a los andlisis se puede encontrar en Losada (2005).

6.5. RESULTADOS

6.5.1. DIFERENCIAS PREVIAS A LA INTERVENCION ENTRE LOS
CUIDADORES QUE PARTICIPAN Y LOS QUE NO PARTICIPAN
EN LAS INTERVENCIONES

En la tabla 6.9 se muestran las puntuaciones medias y las desviaciones tipicas en las variables cuan-
titativas evaluadas de los cuidadores que han participado en la intervencion, de los que deciden no
participar y de aquellos que abandonaron el estudio entre las fases de evaluacion pre y postinterven-
cién. Los resultados obtenidos a partir del andlisis de diferencias de medias en estas variables mues-
tran que existen diferencias significativas entre grupos en depresion (F = 7.7; p < .01), estrés percibi-
do (F = 3.2; p = .05), frecuencia de comportamientos problematicos (F = 3.7; p < .05), estrés asociado
a los comportamientos problematicos (F = 12.0; p < .01), cantidad de ayuda recibida (F = 3.3; p < .05)
y edad del cuidador (F = 4.1; p < .05).



TABLA 6.9
Puntuaciones medias y desviaciones tipicas de las personas que participan en el estudio,
de las que no participan y de las que abandonan

Participan No participan Abandonan
(n = 66) (n =39) (n=12)

Media D.T. Media D.T. Media D.T.
Depresion* 230 10.6 159 1.0 282 141
Estrés percibido** 223 7.9 153 94 273 7.8
Frecuencia de comportamientos
problematicos** 53.6 19.8 54.8 211 70.8 206
Estrés asociado a los
comportamientos problematicos* 24.0 14.8 199 144 46.5 29.7
Creencias desadaptativas 310 144 29.7 149 32.3 132
Tiempo cuidando (en meses) 482 317 547 354 470 211
Horas diarias dedicadas al
cuidado ni1 84 84 6.9 13.6 8.0
Cantidad de ayuda recibida** 17 1.0 20 1.0 2.3 9
Apoyo social percibido 9.6 44 9.6 38 8.1 35
Estado de salud subjetivo 18 7 20 9 19 8
Edad del cuidador** 61.4 129 53.2 165 59.1 10.1
Edad de la persona cuidada 779 84 73.7 9.7 770 7.8
Estado funcional de la persona
cuidada 28.6 144 31.9 16.7 358 131

*p<.0L**p<.05

Los analisis post-hoc (DMS) muestran que los cuidadores que no participan en la intervencion tienen
significativamente menos depresion que los otros dos grupos, menos estrés percibido que los cuida-
dores que abandonan la intervencion y menos edad que los que participan. Los cuidadores que aban-
donan informan de una frecuencia de comportamientos problematicos y de un estrés asociado a los
comportamientos problematicos significativamente superior a la de los otros dos grupos y reciben mas
ayuda que los cuidadores que participan en la intervencion.

Ademas, se realizaron pruebas de independencia (Chi-cuadrado) para valorar la posible existencia de
diferencias entre estos dos grupos en las variables categoricas evaluadas (género, parentesco, estado
civil, trabajo, ingresos econdmicos y convivencia) a través de las cuales se comprobd que no existen
diferencias significativas entre ambos grupos en estas variables, aunque si existe tendencia a la signi-
ficacion en la variable ingresos econémicos suficientes para afrontar el cuidado (% = 5.7; p < .06). De
acuerdo con el analisis de los residuos tipificados corregidos, los cuidadores que abandonaron el estu-
dio consideran en mayor medida que sus ingresos NO son suficientes para afrontar el cuidado de su
familiar (ver tabla 6.10).
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TABLA 6.10
Distribucion de la variable “disposicién de ingresos econémicos
suficientes para afrontar el cuidado”

Participan No participan Abandonan
Frecuencia observada 28 14 9
No Frecuencia esperada 28.6 171 53
Ingresos Residuos corregidos -2 -12 2.3
Suficientes Frecuencia observada 37 25 3
Si Frecuencia esperada 36.4 219 6.7
Residuos corregidos 2 12 -2.3

6.5.2. DIFERENCIAS PREVIAS A LA INTERVENCION ENTRE LAS DISTINTAS
CONDICIONES DE INTERVENCION RESPECTO A ASPECTOS
SOCIODEMOGRAFICOS

Se han realizado diferentes ANOVAs tomando como factor el grupo o condicion de intervencion y
como variables dependientes las variables cuantitativas incluidas en el apartado del protocolo relati-
vo a las variables sociodemogréficas. No se han encontrado diferencias entre las condiciones de inter-
vencion en ninguna de las variables estudiadas excepto en cantidad de ayuda recibida (F = 6.5; p <
.01), recibiendo los cuidadores del grupo control significativamente méas ayuda que los cuidadores del
programa cognitivo-conductual.

Ademas, se han realizado analisis a través de pruebas de independencia Chi-cuadrado para valorar la
posible existencia de diferencias entre las condiciones de intervencion en las variables categéricas
incluidas en el apartado del protocolo de evaluacion de aspectos sociodemogréaficos. Concretamente,
se ha analizado la existencia de diferencias entre condiciones de intervencion en las siguientes varia-
bles: sexo, estado civil, trabajo, consumo de farmacos psicotropicos, parentesco con la persona cuida-
day convivencia con la persona cuidada. No se han encontrado diferencias entre programas de inter-
vencion en estas variables.
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6.5.3. DIFERENCIAS ENTRE LOS PROGRAMAS EN LAS VARIABLES

1 DE RESULTADO EN CADA FASE DE LA EVALUACION

S
o

De forma previa al analisis de las diferencias entre condiciones de intervencion en cada fase de evaluacion
(preintervencion, postintervencion y seguimiento), se presentan en la tabla 6.11 las puntuaciones medias
y desviaciones tipicas obtenidas para cada grupo de intervencién en cada fase de evaluacion.

a) Diferencias entre programas previas a la intervencion

De forma previa al andlisis de estas diferencias se analiz6 la distribucion de cada una de las variables
de resultado. No existen casos atipicos tanto univariados como multivariados y todas las variables se



distribuyen de forma normal. Los resultados de un ANOVA con las variables de resultado como varia-
bles dependientes y tipo de tratamiento como variable independiente muestran que no existen dife-
rencias significativas previas a la intervencion entre los grupos en las variables de resultado estudia-
das (ver tabla 6.11).

TABLA 6.11
Puntuaciones medias y desviaciones tipicas por condicion de intervencion y fase de evaluacion

Programa Programa de
. Fase de . .

Variable i cognitivo- solucion de Grupo control

evaluacion

conductual problemas
N Media D.T. N Media  D.T. N  Media D.T.

Preintervencion 24 254 1.2 27 203 10.9 15 24.0 84
Depresion Postintervencion 24 178 103 27 184 15 15 249 142

Seguimiento 21 161 103 24 195 95 1 206 101

Preintervencion 24 237 78 27 21.3 6.5 15 220 104
Estrés percibido Postintervencion 24 184 94 27 246 98 15 216 103

Seguimiento 21 17.0 8.3 24 215 9.8 n 191 73
Frecuencia de Preintervencion 24 501 205 27 55.7 199 15 55.4 19.0
comportamientos  Postintervencion 24 478 202 27 583 196 15 549 178
problematicos Seguimiento 21 462 179 24 565 159 11 562 196
Estrés asociado alos  Preintervencion 24 250 148 27 223 16.2 15 255 125
comportgmientos Postintervencion 24 16.7 11.6 27 216 16.1 15 30.3 22.0
problematicos Seguimiento 21 134 85 24 137 172 1 231 176
Pensamientos Preintervencion 24 29.8 154 27 315 14.1 15 323 144
disfu_ncionales sobre  Postintervencion 24 222 136 27 312 120 15 29.8 93
¢l cuidado Seguimiento 21 217 138 24 288 122 1 34 120

b) Diferencias entre programas tras la intervencion (evaluacion postintervencion)

En este apartado se analizan los resultados relativos a los efectos de los programas en el momento de
la evaluacion postintervencién. Se comparan las puntuaciones entre programas mediante analisis
ANCOVA, introduciendo las variables de resultado como variables dependientes, el tipo de tratamien-
to como variable independiente y como covariable la puntuacién obtenida en la evaluacién preinter-
vencion para valorar si, de forma diferente a lo que ocurria en la evaluacion preintervencion, existen
diferencias entre condiciones de intervencion en esta fase de evaluacion.

En la tabla 6.11 se presentan los datos obtenidos en la evaluacién postintervencion en las variables de
resultado evaluadas para cada condicidn de intervencion.

Los resultados de los ANCOVAs sefialan que existen diferencias significativas entre los grupos en la
variable estrés percibido (F = 6.0; p < .01). La puntuacidn postintervencién en estrés percibido del
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grupo que ha participado en el programa PCC es significativamente inferior a la puntuacion del
grupo PSP. También se han encontrado diferencias significativas entre grupos al analizar el estrés
asociado a los comportamientos problematicos (F = 3.3; p < .05). Asi, el grupo control tiene puntua-
ciones significativamente superiores al grupo PCC, no existiendo diferencias entre el grupo PCC y el
grupo PSP.

También se han encontrado diferencias significativas entre grupos en la variable pensamientos dis-
funcionales sobre el cuidado (F = 5.7; p < .01). La puntuacion de los cuidadores que participan en el
PCC es significativamente inferior tras la intervencion a la de los otros dos grupos, no existiendo dife-
rencias entre éstos Ultimos. Por Gltimo, aunque no existen diferencias significativas entre programas
en la variable depresion, existe una tendencia a la existencia de diferencias significativas entre pro-
gramas en ésta variable tras la intervencion (F = 2.6; p < .08)

c) Diferencias entre programas en la fase de seguimiento

En este apartado se analizan los resultados relativos a los efectos de los programas en el momento de
la evaluacion de seguimiento. Al igual que se hizo para las puntuaciones postintervencion, se compa-
ran las puntuaciones entre programas mediante analisis ANCOVA, introduciendo las variables de resul-
tado como variables dependientes, el tipo de tratamiento como variable independiente y como cova-
riable la puntuacion obtenida en la evaluacion preintervencion para valorar si existen diferencias entre
condiciones de intervencion en la fase de seguimiento.

En la tabla 6.11 se presentan las puntuaciones medias por condicion de intervencion en la fase de
seguimiento. Los resultados de los ANCOVAs sefialan que no existen diferencias entre grupos en
depresion, frecuencia de comportamientos problematicos y estrés asociado a estos comportamientos
probleméticos en esta fase de evaluacion. Por el contrario, si existen diferencias significativas entre
condiciones de intervencién tanto en estrés percibido (F= 3.1; p <.05), siendo la puntuacién de PCC
significativamente inferior a la de PSP, como en pensamientos disfuncionales sobre el cuidado (F = 3.9;
p <.05), siendo la puntuaciéon media de los cuidadores que participan en el programa PCC significati-
vamente inferior a la de los cuidadores que participan en los otros dos grupos.

6.5.4. ANALISIS DEL CAMBIO EN LAS VARIABLES DE RESULTADO
CON EL PASO DEL TIEMPO

ESTUDIO E INTERVENCION SOBRE EL MALESTAR PSICOLOGICO...

En este apartado, con el fin de evaluar los efectos de las intervenciones a lo largo del tiempo (de las
diferentes fases de evaluacion), se realizan diferentes andlisis de varianza (ANOVAs) de dos factores,
uno intersujetos (tipo de intervencién: PCC, PSP y GC) y otro intrasujetos (fase de la evaluacién), con
medidas repetidas en este Gltimo factor (evaluaciones preintervencidon, postintervencién y de segui-
miento). Para cada ANOVA se utilizan como variables dependientes cada una de las variables de resul-
tado estudiadas. Especialmente interesante en estos andlisis es el resultado relativo a la interaccion
entre los factores inter e intrasujetos, dado que es el que permite identificar la presencia de diferen-
cias asociadas a la participacion en uno u otro programa de intervencién en las puntuaciones de los
participantes a lo largo del tiempo.
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También, de forma complementaria a este analisis, se ofrecen los resultados los analisis simples de las
diferencias entre las puntuaciones preintervencion y postintervencion, y entre las puntuaciones pre-
intervencion y seguimiento para cada una de las variables de resultado.

a) Depresion

Una comparacién de las puntuaciones medias y las desviaciones tipicas en depresion de cada uno de
los grupos se presenta en la tabla 6.11. Los resultados obtenidos a través del ANOVA de dos factores
muestran que no se puede afirmar que se produzcan diferencias entre los distintos programas en
depresion con el paso del tiempo. Asi, no se han encontrado cambios en depresion asociados al tipo
de intervencion (F = .65; p = .53), tanto cuando se considera esta variable aisladamente, como cuan-
do se analiza su interaccion con la fase de evaluacion (F = 1.8; p <.14). Tan solo puede constatarse un
efecto significativo asociado al momento de la evaluacion (F = 4.4; p < .05), siendo la puntuacion
media en depresién en la evaluacion de seguimiento significativamente inferior a la puntuacion media
en la evaluacion preintervencion.

Los andlisis de los efectos simples muestran disminuciones significativas de la depresion en el grupo
PCC entre las puntuaciones preintervencion y la postintervencion (t = 3.28; p <.001) y las puntuacio-
nes preintervencion y la de seguimiento (t = 3.52; p <.001). No hay cambios significativos en depre-
sion en el programa PSP ni en el GC. En la figura 6.2 puede observarse una representacion grafica de
los resultados obtenidos para la variable depresion.

b) Estrés percibido

En la tabla 6.11 se muestran las puntuaciones medias y las desviaciones tipicas en estrés percibido para
cada uno de los grupos en cada una de las fases de evaluacion. Los resultados obtenidos a través del
ANOVA de dos factores con medidas repetidas en un factor muestran que existe un efecto significa-
tivo de la interaccion de los factores “momento de la evaluacién” y “tipo de intervencion” (F = 2.7; p
< .05), siendo también significativo de forma aislada el factor momento de evaluacion (F = 3.3; p <
.05). La significacion de la interaccion indica que, con el paso del tiempo, las puntuaciones en estrés
percibido de los diferentes grupos se van haciendo progresivamente diferentes.

Con respecto a los efectos simples, analizados programa a programa mediante comparaciones t para
muestras relacionadas, en el caso del PCC la puntuacion tras la intervencion es significativamente
menor a la anterior a la intervencion (t = 3.10; p < .01). De la misma forma, la puntuacion en el segui-
miento en este mismo programa es significativamente menor a la previa a la intervencién (t = 3.51; p
<.,001). No hay cambios en el programa PSP ni en el GC. En la figura 6.3 puede observarse una repre-
sentacion grafica de los resultados obtenidos para la variable estrés percibido.
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FIGURA 6.2
Gréfico de perfil de las puntuaciones medias en depresion por grupo de intervencion
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FIGURA 6.3
Graéfico de perfil de las puntuaciones medias en estrés percibido por grupo de intervencion
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¢) Frecuencia de comportamientos problematicos

En la tabla 6.11 se muestran las puntuaciones medias y las desviaciones tipicas en frecuencia de com-
portamientos problematicos para cada una de las intervenciones en cada una de las fases de evalua-
cion. Los resultados obtenidos a través del ANOVA de dos factores muestran que no se han produci-
do cambios en la frecuencia de comportamientos problematicos en los distintos momentos de
evaluacion (F = .04; p = .95) ni en funcidn la condicion de intervencion (F = 1.6; p = .21), tanto cuan-
do se consideran esta variables aisladamente, como cuando se analiza su interaccion (F =.60; p = .65).

El andlisis de los efectos simples muestra que no existen diferencias en ninguno de los tres programas
entre las puntuaciones pre y postintervencion y seguimiento en el informe de frecuencia de compor-
tamientos problematicos. En la figura 6.4 puede observarse una representacion gréafica de los resulta-
dos obtenidos para la variable frecuencia de comportamientos problematicos.

FIGURA 6.4
Gréfico de perfil de las puntuaciones medias en frecuencia de comportamientos probleméaticos
por grupo de intervencion
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d) Estrés asociado a los comportamientos problematicos

En la tabla 6.11 se muestran las puntuaciones medias y las desviaciones tipicas en estrés asociado a
los comportamientos problematicos para cada una de las intervenciones en cada una de las fases de
evaluacion. Los resultados obtenidos a través del ANOVA muestran que existe un efecto significativo
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del factor momento de evaluacion (F = 6.7; p <.01), mientras que el efecto del tipo de intervencién y
la interaccion entre ambos factores no son significativos.

El anélisis de los efectos simples muestra que, en el caso de los cuidadores que participaron en el
grupo de Programa cognitivo-conductual, se produce una reduccion significativa de las puntuaciones
en esta variable tras la intervencioén (t = 2.57; p <.05), resultados que se mantienen de manera ampli-
ficada en el seguimiento (t = 4.17; p < .001). No hay cambios significativos en el programa PSP entre
las puntuaciones pre y postintervencion, aunque si hay una reduccion significativa del estrés asocia-
do a los comportamientos probleméticos cuando se comparan las puntuaciones preintervencion y
seguimiento (t = 2.11; p <.05). No hay cambios significativos en el GC. En la figura 6.5 puede obser-
varse una representacion grafica de los resultados obtenidos para la variable estrés asociado a los
comportamientos problematicos.

FIGURA 6.5
Gréfico de perfil de las puntuaciones medias en estrés asociado a los comportamientos
problematicos por grupo de intervencion
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e) Pensamientos disfuncionales sobre el cuidado

En la tabla 6.11 se muestran las puntuaciones medias y desviaciones tipicas en Pensamientos disfun-
cionales sobre el cuidado de cada tipo de intervencion en cada fase de la evaluacion. Los resultados
obtenidos a través del ANOVA de dos factores muestran que no se han producido cambios en los pen-
samientos disfuncionales sobre el cuidado en los distintos momentos de evaluacion ni en funcion la
condicion de intervencion. De todas formas, puede observarse que existe una tendencia a la significa-
cion cuando se analiza la interaccion entre de los factores “fase de evaluacion” y “tipo de interven-
cion” (F=2.2; p < .07).



El analisis de los efectos simples refleja que, en el caso del programa de Programa cognitivo-conduc-
tual, la puntuacion media posterior a la intervencion en esta variable es significativamente menor que
la previa a la intervencion (t = 3.54; p < .001). Esta diferencia significativa se mantiene en el segui-
miento (p = 2.75; p < .01). No hay cambios en el programa PSP ni en el GC. En la figura 6.6 puede
observarse una representacion gréfica de los resultados obtenidos para la variable pensamientos dis-
funcionales sobre el cuidado.

FIGURA 6.6
Grafico de perfil de las puntuaciones medias en Pensamientos disfuncionales sobre el cuidado
por grupo de intervencion
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6.5.5. ANALISIS DE LA SIGNIFICACION CLINICA DE LAS INTERVENCIONES

Con el fin de valorar si existen diferencias entre programas en el nimero de personas que tras la inter-
vencion (bien en la evaluacion postintervencion, bien en la evaluacion de seguimiento) tienen una
puntuacidn clinica significativamente menor a la previa a la intervencion en cada una de las variables
de resultado, se realiza un analisis de significacidn clinica. En el anexo 3 se muestra el indice de cam-
bio fiable obtenido en la evaluacion postintervencion y de seguimiento. En las tablas 6.12 y 6.13 se
muestra el porcentaje de cuidadores que tras la intervencion (tabla 6.12) o en la fase de seguimiento
(tabla 6.13) obtuvieron una reduccién significativa en la puntuacion en alguna de las variables de
resultado evaluadas.
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TABLA 6.12
Porcentaje de personas cuya puntuacion en variables de resultado se reduce de forma
clinicamente significativa en la evaluacion postintervencion

Frecuencia de  Estrés asociado a los  Pensamientos

Depresion Estrés percibido  comportamientos  comportamientos  disfuncionales
problematicos problematicos sobre el cuidado
Programa
cognitivo- 20.8 29.2 0 8.3 125
conductual
Programa de
solucion de 74 74 0 14.8 14.8
problemas
Grupo control 0 20 0 6.7 6.7
TABLA 6.13

Porcentaje de personas cuya puntuacion en variables de resultado se reduce de forma
clinicamente significativa en la evaluacion del sequimiento

Frecuencia de  Estrés asociado a los  Pensamientos

Depresion Estrés percibido  comportamientos comportamientos  disfuncionales
probleméticos probleméticos sobre el cuidado

Programa
cognitivo- 19.0 429 0 19.0 19.0
conductual
Programa de
solucion de 125 125 83 208 0
problemas
Grupo control 9.1 182 9.1 0 9.1
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Como se puede observar en las tablas, en conjunto es en el programa cognitivo-conductual en el que
se produce un mayor nimero de cambios clinicamente significativos, seguido del programa de solu-

1 cién de problemas.

al
(=]

Aunque no existen diferencias significativas entre programas tras la intervencion en el nimero de per-
sonas que tiene significativamente menos depresion, si existe una cierta tendencia (x? = 4.72; p <.09)
a que tras la intervencion, un mayor nimero de personas que participaron en el programa cognitivo-
conductual tienen significativamente menos depresion.

En la fase de seguimiento se observa que existen diferencias significativas entre programas el nime-
ro de cuidadores que informa de tener un estrés percibido significativamente menor al informado de



forma previa a la intervencion (2 = 5.84; p < .05). Concretamente, un mayor niimero de personas que
participaron en el PCC tiene significativamente menos estrés percibido en la fase de seguimiento. El
resultado opuesto se observa al valorar el nimero de personas que informan de cambio significativo
en esta variable y que participaron en el PSP: se observa un menor nimero de personas que mejoran
en esta variable de forma significativa al que seria esperable en comparacion con los otros dos gru-
pos.

Aunque no existen diferencias significativas entre programas tras la intervencion en el nimero de per-
sonas que informan de un namero significativamente inferior de pensamientos disfuncionales sobre
el cuidado, si existe una tendencia (x? = 5.00; p < .08) a que, en la evaluacion de seguimiento, un
mayor nimero de personas que participaron en el programa cognitivo-conductual tengan significati-
vamente menos pensamientos disfuncionales sobre el cuidado.

6.5.6. EVALUACION DE LA IMPLEMENTACION DE LA INTERVENCION

En este apartado se incluyen los resultados relativos a la evaluacion de las tres dimensiones de la
implementacion de la intervencion que han sido destacadas en la literatura: transmision, recepcién y
generalizacién de la intervencidn.

a) Transmision de la intervencion y satisfaccion con los programas

En la tabla 6.14 se presentan los datos relativos a las preguntas relativas a la satisfaccion con el pro-
grama con formato de respuesta cuantitativo (0 = minima puntuacion; 10 = méaxima puntuacion). En
ningln caso se han encontrado diferencias entre programas en las valoracion general realizada por
los participantes en los programas de las dimensiones evaluadas.

TABLA 6.14
Informacion sobre la opinion de los cuidadores sobre los programas
Programa Programa de
cognitivo- solucién de
conductual problemas
(n=23) (n=18)
Media S.D. Media S.D.
Satisfaccion con los contenidos tedricos 9.3 69 8.6 16
Satisfaccion con los contenidos practicos 87 13 8.8 20
Satisfaccion con los terapeutas 9.9 34 9.6 78
Claridad de la informacion transmitida 9.1 14 95 12
Adecuacion de los ejercicios 8.8 11 9.1 13
Adecuacion de los materiales 9.1 12 9.2 81
Responde a las expectativas 8.7 17 9.1 1.0
Utilidad de lo aprendido 9.1 90 9.1 13

Satisfaccion general 9.4 89 9.3 82
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Ademas, se realizaron otras preguntas relativas a la opinion de los cuidadores sobre el curso (valora-
cion de la duracion del curso, de la duracion de las sesiones y de la organizacion del curso) que debi-
an ser contestadas en formato tipo Likert de tres opciones de respuesta (O = escasa 0 mala; 1 = ade-
cuada; 2 = excesiva o buena). No se han encontrado diferencias significativas entre programas en
estas variables (ver de la Tabla 6.15 a la Tabla 6.17).

TABLA 6.15
Valoracion de la duracién del curso
Programa Programa de
cognitivo- solucién de Total
conductual problemas
Observado n 4 15
. Escasa Esperado 84 6.6
S Res. corregidos 17 -17
g Observado 12 12 24
a Adecuada Esperado 135 105
= Res. corregidos -9 9
o Observado 0 2 2
é Excesiva Esperado 11 9
Y Res. corregidos -16 16
=
o
(NN}
% TABLA 6.16
2 Valoracion de la duracion de las sesiones
e
g Programa Programa de
g cognitivo- solucién de Total
g conductual problemas
w Observado 2 3 5
% Escasa Esperado 28 22
g Res. corregidos -8 8
'-” Observado 20 n 31
Adecuada Esperado 174 136
158 Res. corregidos 19 -19
Observado 1 4 5
Excesiva Esperado 2.8 2.2

Res. corregidos -17 17




TABLA 6.17
Valoracion de la organizacion del curso

Programa Programa de
cognitivo- solucién de Total
conductual problemas
Observado 1 3 4
Adecuada Esperado 22 18
Res. corregidos -13 13
Observado 22 15 37
Buena Esperado 20.8 16.2
Res. corregidos 13 -13

Ademas, el 100% de los participantes en los programas recomendaria los programas a alguna perso-
na conocida que se encontrase en la situacion de tener que cuidar de un familiar con demencia.

b) Evaluacion de la recepcion de la intervencion

En la tabla 6.18 se muestra el nimero de sesiones a las que han asistido los cuidadores de cada uno
de los grupos de intervencion. No existen diferencias significativas entre grupos en el nimero de
sesiones a las que se ha asistido (Z = -1.5; p = .14).

TABLA 6.18
Asistencia a las sesiones de los programas

Programa cognitivo- Programa de solucion
conductual de problemas
N Media D.T. N Media D.T.
Sesiones a las que se ha asistido 25 6.9 11 27 6.2 15

Con respecto a los cambios en la percepcion de conocimiento sobre los contenidos del programa y/o
capacidad para enfrentarse a la situacion de cuidar del familiar (ver tabla 6.19), tanto en el grupo de
Programa cognitivo-conductual (Z = -3.1; p <.01) como en el de Programa de solucion de problemas
(Z =-4,0; p < .01) se han producido cambios significativos tras la intervencién, informado en ambos
casos los cuidadores de un aumento significativo de los conocimientos y/o habilidades aprendidas a
través de los programas.

ESTUDIO 2

159



TABLA 6.19
Diferencias pre-post en conocimientos

Conocimientos Pre- Conocimientos Post-
intervencion intervencion
Media D.T. Media D.T.
Programa cognitivo-conductual 46.3 9.6 54.6 72
Programa de solucion de problemas 30.0 140 56.4 8.8

c) Generalizacion de la intervencion

En primer lugar se presentan los datos relativos a la realizacion general de las tareas solicitadas (ver
tabla 6.20). No existen diferencias significativas entre programas en la nimero total de tareas realiza-
das durante el programa, si bien existe una tendencia a la significacion al comparar el nimero de tare-
as realizadas para cada programa, habiendo realizado més tareas los cuidadores que participaron en
el programa cognitivo-conductual (Z = -1.9; p < .06).

TABLA 6.20
Diferencias pre-post en realizacion de tareas

Programa de intervencion Realizacion de las tareas
Media D.T.
Programa cognitivo-conductual 153 6.1

Programa de solucién de problemas n2 8.0

En la figura 6.7 se muestra el nimero de tareas realizadas por cada condicion de intervencion y sesion.
Como se puede observar, el nimero medio de tareas realizadas por los cuidadores que participaron en
el programa cognitivo-conductual supera en la mayoria de las sesiones la puntuacion “2”, indicativa
de que al menos se han realizado la mitad de las tareas encomendadas (ver apartado de variables e
instrumentos, tabla 6.4). Sin embargo, el nimero medio de tareas realizadas por sesion en el caso de
los cuidadores que participaron en el programa de solucién de problemas varia entre el “1" y el “2”, lo
que indica que en términos generales se ha realizado menos de la mitad de las tareas encomendadas.
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FIGURA 6.7
Generalizacion de la intervencion: Cantidad de tareas realizadas
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Nota: CC = programa cognitivo-conductual; SP = programa de solucién de problemas.

Al analizar la calidad de la tarea registro se ha encontrado un resultado similar al anterior, aunque en
este caso si alcanza la significacion (Z = -2.3; p < .05). En términos globales, los cuidadores que han
participado en el programa cognitivo-conductual han realizado mejor la tarea del registro que los cui-
dadores que han participado en el programa de solucion de problemas (ver tabla 6.21).

TABLA 6.21
Diferencias pre-post en realizacion de la tarea “registro”

Programa de intervencion Realizacion de las tareas
Media D.T. Rango
Programa cognitivo-conductual 17.8 8.7 3-34
Programa de solucion de problemas 1.8 1.9 1-31

ESTUDIO 2

Sin embargo, como se puede observar en la figura 6.8, en la que se muestran las diferencias entre gru-

pos y por sesiones en la calidad de las tareas realizadas, en ningln caso la puntuacion media en la 161
evaluacion de la calidad de las tareas realizadas supera la puntuacion “4”, lo que quiere decir que en

el mejor de los casos los cuidadores han implementado las tareas, pero deben realizarse ajustes (ver
apartado de variables e instrumentos, tabla 6.5).



FIGURA 6.8
Generalizacion de la intervencion: cantidad de las tareas “registro”

4,00
3.50 .

3.00 N

250 T

2.00 \‘\k/é‘ — CC

150 SP
1.00
0.50
0.00 x x x x x x

Sesion 1 Sesion 2 Sesion 3 Sesion 4 Sesién 5 Sesion 6 Sesion 7

6.6. DISCUSION

A través de este trabajo se ha pretendido valorar la eficacia diferencial de dos intervenciones grupa-
les, especificas, basadas en modelos tedricos y terapéuticos bien establecidos, dirigidas a objetivos
diferentes, con el fin de contribuir a la reiterada necesidad de realizar investigaciones en las que se
disefien y evallen intervenciones sobre aspectos o componentes particulares que puedan resultar Gti-
les para los cuidadores (Ory y otros, 2000).

El logro de este objetivo se pretende valorar ademas desde diferentes planteamientos, afiadiendo al
tradicional método de analisis estadistico de los resultados habitualmente informado en los trabajos
de investigacion, el andlisis de la significacion clinica y la valoracion del grado en el que la interven-
cion ha sido adecuadamente implementada.

6.6.1. PARTICIPANTES

Este trabajo comparte con la mayoria de los trabajos sobre intervenciones con cuidadores un tamafio
muestral pequefio compuesto por cuidadores con niveles de malestar emocional elevados (por ejem-
plo, en todas las condiciones de intervencion la puntuacion media de depresion de los grupos supera
o coincide con el punto de corte establecido para el diagnostico de depresion clinica), de tal forma que
en términos generales las puntuaciones medias para cada condicion de intervencién y variable eva-
luada es similar a las descritas en otros trabajos.
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No existen diferencias previas a la intervencion entre condiciones de intervencion tanto en variables socio-
demogréficas como de resultado, aspecto que, junto con otros aspectos relativos al procedimiento del
estudio (por ej., aleatorizacion de la asignacion de los sujetos a las condiciones de intervencidn, la utiliza-
cién de un grupo control), otorga al presente estudio una aceptable calidad metodolégica de partida. Asi,



segun los criterios establecidos por Brodaty y otros (2003) acerca de la valoracién de la calidad metodo-
I6gica de los trabajos de intervencion con cuidadores, este estudio cumple los siguientes criterios de cali-
dad: aleatorizacion de los participantes, incluye un grupo de comparacion, se informa de la mortalidad
experimental, se utilizan instrumentos de evaluacion validados y fiables, se evalGian resultados objetivos,
se considera la significacion estadistica y se realizan comparaciones multiples entre las condiciones de
intervencion. Ademas, se incluye una evaluacion de seguimiento y se realizan evaluaciones tanto de la sig-
nificacion estadistica de los resultados como de la implementacion de la intervencion.

Los resultados de este estudio son generalizables Gnicamente a aquellos cuidadores con un perfil simi-
lar al de los cuidadores que participan en las intervenciones, y no al de aquellos que rechazan su posi-
ble participacién o que las abandonan. Es un hecho aceptado en la literatura sobre cuidadores el hecho
de que un importante nimero de cuidadores rechacen su participacion en programas dirigidos a redu-
cir su malestar psicologico. De acuerdo con los resultados obtenidos en este estudio, existirian dos per-
files de cuidadores que no colaboran en el estudio. Por un lado, los cuidadores que habiéndoles sido
ofrecida la posibilidad de participar deciden no hacerlo (n = 39), y que tienen un perfil de menor
malestar psicoldgico. Por otro lado, aquellos cuidadores que abandonan los programas una vez inicia-
dos, y que tienen un perfil contrario, esto es, de mayor malestar psicol6gico, quienes ademas informan
de disponer de mayor ayuda que los que si deciden participar. El porcentaje de personas que “no par-
ticipan” en el estudio es de un 32.5% (39 de 120), porcentaje que, incluso siendo importante en tér-
minos absolutos, es inferior al informado en otros estudios. Asi, por ejemplo, Vedhara y otros (2003)
informan que de los 111 cuidadores con los que se contactd, Gnicamente 45 respondieron afirmativa-
mente (un 59.5% de no participacion), y Burns y otros (2003) informan de resultados similares, com-
pletando su estudio 76 cuidadores de los 167 que inician el estudio (un 45.5% de no participacion).
Las razones por las que los cuidadores no participaron en estos estudios fueron estar muy ocupados
por el rol de cuidadores, mala salud del cuidador y no querer dejar al familiar con otra persona. Un
30% de los que rechazd la participacion no ofrecieron ninguna razdn. Burgio y otros (2003) informan
de que 203 personas fueron consideradas potenciales participantes, pero Unicamente 140 aceptaron
participar. En un estudio realizado en nuestro pais, Alonso y otros (2004) evaldan a una muestra ini-
cial de 173 cuidadores, de los cuales inicamente 68 permanecen 3 meses después en el programa. Esta
circunstancia es especialmente llamativa considerando las consecuencias que el cuidado de las perso-
nas con demencia provoca sobre la salud psicolgica y fisica de los cuidadores (Vitaliano y otros, 2004)
y la evidente necesidad de apoyo que este colectivo necesita para afrontar adecuadamente una tarea
tan demandante desde el punto de vista fisico, mental, familiar, social y econémico (Izal y otros, 2001).

Este rechazo por parte de los cuidadores de un respaldo formal para llevar a cabo su tarea no es sor-
prendente, siendo algunas de las razones mas importantes por las que se rechaza o se deja de utilizar
la ayuda la escasa percepcion de necesitar ayuda (Caserta y otros, 1987), problemas de salud (Hébert
y otros, 2003) o no disponer de tiempo suficiente para asistir a los programas (Gallagher-Thompson y
otros, 2000; Hébert y otros, 2003).

En nuestro estudio se les ofrece participar a 80 cuidadores, de los cuales finalmente 63 aceptan e ini-
cian los programas. Ademas, durante el programa abandonan 14 personas, por lo que la tasa de aban-
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dono final es del 22.2%. Dado que 37 cuidadores fueron adscritos al programa de solucion de proble-
mas y 29 al programa cognitivo-conductual, el porcentaje de abandono por programa es de 24.3% en
el caso del programa PSP y 17.2% en el caso del programa PCC. De acuerdo con los criterios de Pea-
cock y Forbes (2003), que sefialan que si abandona entre un 11 y un 20% de la muestra, el estudio
tiene una validez moderada y, si abandona méas de un 20%, el estudio suspende, en el caso del pro-
grama PCC este porcentaje de abandono le otorgaria una validez moderada a la intervencién, mien-
tras que el porcentaje de abandono obtenido en el programa PSP “suspende” los criterios necesarios
para considerar valido un programa.

6.6.2. SIGNIFICACION ESTADISTICA

En términos generales, los resultados obtenidos a partir del analisis de la significacion estadistica
sugieren que el Programa Cognitivo-Conductual es el programa a través del cual se obtienen mejores
resultados para los cuidadores. En el caso del programa de solucion de problemas, aunque se ha obser-
vado que el estrés asociado a los comportamientos problematicos disminuye de forma significativa en
la evaluacion de seguimiento, no se encuentran resultados muy diferentes a los observados en el
grupo control.

Analisis por condicion de intervencién

Los resultados obtenidos al analizar las diferencias entre las puntuaciones preintervencion y post-
intervencion y entre las puntuaciones pre-intervencion y seguimiento muestran que a través del pro-
grama cognitivo-conductual se obtienen reducciones significativas tras la intervencién y en el segui-
miento en depresion, estrés percibido, estrés asociado a los comportamientos problematicos y
pensamientos disfuncionales sobre el cuidado.

Con respecto al programa de solucién de problemas, se han obtenido resultados significativos al ana-
lizar la variable estrés asociado a los comportamientos problematicos. Concretamente, se ha observa-
do en la fase de seguimiento una reduccidn significativa de la puntuacion en esta variable.

Anélisis por fase de evaluacion

Cuando se comparan las puntuaciones en las variables de resultado por condiciones de intervencion
se obtiene que no hay diferencias previas a la intervencion entre condiciones de intervencion. Tras la
intervencion se obtienen diferencias significativas entre programas, observandose que la puntuacion
media en estrés percibido obtenida por los participantes en el programa cognitivo-conductual es sig-
nificativamente menor a la del programa de solucion de problemas. Resultados similares se obtienen
con respecto a la variable estrés asociado a los comportamientos problematicos, siendo la puntuacion
del grupo cognitivo-conductual significativamente inferior a la del grupo control. Con respecto a la
puntuacion en la variable pensamientos disfuncionales sobre el cuidado, la puntuacién media del
grupo de cuidadores que ha participado en el programa cognitivo-conductual es significativamente
inferior a la obtenida por los otros dos grupos. Los resultados muestran ademas una tendencia a la
existencia de diferencias significativas en el mismo sentido a las anteriores con respecto a la variable
depresion.



Estos resultados se mantienen en gran medida cuando se analizan las diferencias entre condiciones
de intervencion en la fase de seguimiento. Concretamente, se mantiene el resultado obtenido en la
evaluacién postintervencién en la variable pensamientos disfuncionales sobre el cuidado (la puntua-
cién de los cuidadores del programa cognitivo-conductual es significativamente inferior a la de las
otras dos condiciones de intervencion) y en la variable estrés percibido. Concretamente, el estrés per-
cibido de los cuidadores que participan en el programa cognitivo-conductual es significativamente
inferior a la de los que lo hacen en el programa de solucion de problemas. Es importante destacar que,
probablemente debido al escaso tamafio de la muestra, no se muestran como significativas diferen-
cias entre condiciones de intervencion como la observable al comparar la puntuacion en depresion del
programa cognitivo-conductual y de los otros dos grupos (una puntuacién del programa PCC del
orden de 4 puntos inferior a la de los otras dos condiciones) y la puntuacion en estrés asociado a los
comportamientos problematicos (la puntuacion de la condicién de intervencion cognitivo-conductual
es 10 puntos inferior a la del grupo control).

Analisis por condicion de intervencidn y fase de evaluacion

Cuando se hace un andlisis global para evaluar la eficacia de la intervencién, mediante ANOVAs de dos
factores (tipo de intervencion y momento de la evaluacion), los resultados sefialan que Unicamente
hay cambios entre los 3 tipos de intervencién con el paso del tiempo en la variable estrés percibido y
una tendencia a la significacion en el mismo sentido en el caso de la variable pensamientos disfun-
cionales sobre el cuidado. De acuerdo con el andlisis de los efectos simples, sefialados anteriormente,
los resultados mas positivos se obtienen a través del programa cognitivo-conductual.

6.6.3. SIGNIFICACION CLINICA

Los resultados obtenidos a través del anlisis de la significacion clinica de las intervenciones muestran
que hay muchos cuidadores que no obtienen un cambio clinicamente significativo sobre las variables
de resultado evaluadas, contrastando estos resultados con los obtenidos a partir de los métodos esta-
disticos habitualmente informados, antes comentados.

En cualquier caso, la direccion de los resultados obtenidos a través del analisis de la significacion cli-
nica de los efectos de las intervenciones sugieren resultados similares a los obtenidos con los analisis
antes comentados. De hecho, los resultados obtenidos a través de este procedimiento y relativos a la
evaluacién postintervencidn sugieren que el programa cognitivo-conductual es més eficaz que los
otros programas a la hora de reducir de forma significativa la sintomatologia depresiva de un mayor
namero de cuidadores (en un 20.8% de los cuidadores del programa PCC se obtiene un cambio clini-
camente significativo, frente a un 7.4% en el programa PSP y un 0% en el GC).

En un sentido similar, los resultados obtenidos en la evaluacion de seguimiento sefialan que a través
del programa cognitivo-conductual se consigue una reduccion significativa del estrés percibido en un
mayor nimero de cuidadores (un 29.2% frente a un 7.4% del programa PSP y un 20% del GC), asi
como una reduccion significativa de los pensamientos disfuncionales sobre el cuidado también en un
mayor numero de cuidadores en comparacion con lo obtenido en los otros dos grupos, observandose
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que se produce un cambio clinicamente significativo en un 19.0% de los cuidadores que participan en
el programa PCC, frente a un 0% en el programa PSP y un 9.1% en el GC (aunque en este caso existe
una tendencia a la significacion).

6.6.4. IMPLEMENTACION DE LA INTERVENCION

Tanto los datos disponibles relativos a si los aspectos tratados en las intervenciones han sido compren-
didos por los cuidadores (transmision de la intervencién), como los relativos a si los cuidadores han
aprendido las habilidades y técnicas entrenadas en las sesiones (recepcion de la intervencion), sugieren
que la intervencion se ha llevado a cabo adecuadamente, siendo valoradas muchas dimensiones de la
misma de forma positiva por parte de los cuidadores y habiéndose logrado un aumento significativo de
la percepcion de aprendizaje de conocimientos y habilidades para enfrentarse en mejores condiciones
al cuidado. Asi, por ejemplo, los cuidadores del programa PCC perciben que tienen una mayor capaci-
dad para controlar sus sentimientos de tristeza, para entender cdmo los pensamientos pueden influir
sobre sus sentimientos y que tras el programa saben como pedir ayuda para enfrentarse en mejores
condiciones a la situacion del cuidado. En un sentido similar, los cuidadores que participaron en el pro-
grama PSP informan de que tienen suficientes conocimientos sobre qué es la demencia, cdmo afecta
ésta a su familiar y a la situacion del cuidado e informan también de que se consideran mas capacita-
dos para enfrentarse adecuadamente a las situaciones dificiles que surgen en el cuidado.

Sin embargo, esto mismo no se puede extender a la generalizacion de la intervencion. En términos
generales, aunque en el caso del programa cognitivo-conductual se puede considerar que los cuida-
dores han realizado al menos la mitad de las tareas encomendadas por sesion, en el caso del progra-
ma de solucién de problemas no se han realizado la mitad de las tareas encomendadas en la mayoria
de las sesiones. Ademas, se ha observado también que, como promedio y en el mejor de los casos, los
cuidadores realizan las tareas, aunque no con la frecuencia que se deberfa, y éstas se implementan en
muchas ocasiones de manera equivocada.

Por Gltimo, al comparar el nimero de tareas realizadas y la calidad de éstas al principio de los pro-
gramas con el nimero de tareas realizadas y la calidad de éstas al final de los programas, los resulta-
dos parecen indicar que con el paso del tiempo cada vez se realizan menos tareas y éstas son de peor
calidad. El descenso en la realizacién de tareas encontrado en este estudio coincide con lo descrito en
otros trabajos realizados con poblacion no cuidadora (Woody y Adessky, 2002), en los que se encuen-
tra que el declive en la realizacion de las tareas no afecta a los resultados de la intervencion.
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En cualquier caso, los resultados sugieren que en estudios futuros se deben realizar esfuerzos dirigi-
dos a mejorar la calidad de la realizacion de las tareas, dado que se ha sefialado que la realizacion de
las tareas contribuye de forma significativa a los resultados de una intervencion, puesto que se ense-
fian a las personas habilidades para enfrentarse a patrones de comportamiento y de pensamiento
desadaptativos (Coon y Thompson, 2003), encontrdndose mejores resultados cuando la psicoterapia
se acompafa de tareas para casa que cuando se basa Unicamente en trabajo durante las sesiones
(Kazantzis, Deane y Ronan, 2000).



Por otra parte, desconocemos la existencia de estudios en los que se realicen analisis similares de la
implementacion de la intervencion a los aqui planteados y que puedan servir como criterio de com-
paracion. Son diferentes las razones que pueden estar en la base de los resultados obtenidos. Estas
razones se pueden agrupar en 3 factores que pueden influir en la no realizacion de las tareas (Det-
weiler y Whisman, 1999): factores de la tarea, factores relacionados con el terapeuta y factores aso-
ciados con la persona que recibe la intervencidn. Asi, por ejemplo, la reaccion de muchos cuidadores
ante la demanda de las tareas para casa por parte de los terapeutas hace sospechar que fueran un
ntmero excesivo de tareas (en ocasiones hasta 5) y que éstas pueden ser excesivamente complejas
(hay que tener en cuenta que, aunque todos los cuidadores saben leer y escribir, muchos cuidadores
han recibido una escasa educacion formal). Como sugieren los datos, esto ha podido afectar de mane-
ra especial en el programa de solucion de problemas. En este sentido, hipotetizamos que el tiempo
necesario para aprender una técnica de relajacion (programa cognitivo-conductual) no es el mismo
que el necesario para aprender e implementar el concepto del ABC de los comportamientos proble-
maticos (programa de solucién de problemas), dado que se trata de un concepto menos familiar para
los cuidadores, de caracter méas técnico, y para cuya ensefianza puede resultar necesario romper barre-
ras que pueden surgir en la practica de esta habilidad (por ej., sentimiento de culpa ante una propuesta
de la extincién de comportamientos de agitacion o repeticion de preguntas). Por otra parte, no se
puede descartar que los terapeutas no hayan sido capaces de mantener una alianza terapéutica posi-
tiva 0 no hayan sabido reforzar de forma efectiva la realizacion de las tareas, aunque no haya ningu-
na razén para sospechar de ello. En dltimo lugar, pero no por ello menos importante, el grado de com-
plejidad de las tareas relacionado con el bajo nivel educativo de algunos cuidadores puede haber
influido en la baja realizacion de las tareas.

En cualquier caso, consideramos que, interpretados en conjunto, los resultados relativos a la imple-
mentacion de la intervencion sugieren que los conceptos tratados en las sesiones han sido compren-
didos por los cuidadores y que éstos han sido adecuadamente manejados durante las sesiones, y oca-
sionalmente entre las sesiones.

6.6.5. ANALISIS CONJUNTO DE LOS RESULTADOS

Los resultados de este trabajo sugieren que el programa cognitivo-conductual es eficaz a la hora de
reducir algunos indicadores de malestar de los cuidadores. Concretamente, los resultados sugieren que
un programa basado en los planteamientos de la Teoria Cognitiva (Clark y otros, 1999; Losada, Knight
y Marquez, 2003), dirigido a modificar determinados pensamientos disfuncionales sobre el cuidado
mantenidos por los cuidadores, es mas eficaz que otro programa de la misma duracion dirigido a redu-
cir la frecuencia de comportamientos problematicos a través de la técnica de solucion de problemas.
Estos resultados se han obtenido tanto a través de procedimientos tradicionales de analisis de la efi-
cacia como a través del anélisis de la significacion clinica.

Con respecto a la primera hipotesis planteada en el apartado de método, en la que se hipotetiza que
los programas seran eficaces para reducir el malestar psicoldgico de los cuidadores, los resultados de
este trabajo permiten confirmarla, aunque parcialmente. Los resultados obtenidos a través de los ana-
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lisis estadisticos de evaluacion de la eficacia tradicionales sugieren que ambos programas son efica-
ces para reducir en alguna medida el malestar psicolégico de los cuidadores. En el programa cogniti-
vo conductual se obtiene una reduccion en variables como el estrées percibido, la depresion o el estrés
asociado a los comportamientos problematicos. En el programa de solucién de problemas Gnicamen-
te se observa una reduccion en el estrés asociado a los comportamientos problematicos, resultado que
coincide con otros estudios de intervencion que, aunque dirigidos a reducir la frecuencia de compor-
tamientos problematicos del familiar, no obtienen resultados positivos sobre este objetivo aunque si
la reduccion del estrés asociado al mismo (por ej., Mittelman, Roth, Haley y Zarit, 2004).

Dado que se han obtenido mejores resultados a través del programa cognitivo-conductual (reduccion
del malestar en mas variables y evaluado a través de diferentes analisis estadisticos), los resultados de
este trabajo sugieren por lo tanto que resulta méas eficaz intervenir de forma directa sobre las emo-
ciones de los cuidadores. Por lo tanto, si se confirma la hipdtesis nimero dos, a través de la cuél se
hipotetizaba una mayor reduccion del malestar en los cuidadores que participasen en el programa
cognitivo-conductual (dado que se interviene directamente sobre aspectos emocionales de los cuida-
dores). La eficacia de los programas cognitivo-conductuales para la reduccion del malestar asociado
al cuidado de familiares con demencia no es novedosa en la literatura. Diferentes estudios han encon-
trado resultados positivos a través de procedimientos cognitivo-conductuales (Akkerman y otros,
2004; Burgio y otros, 2003; Gallagher-Thompson y otros, 2000, 2001; Gendron y otros, 1996; Kaplan
y otros, 1995; Steffen y otros, 1998; Vedhara y otros, 2003). Estos resultados contrastan con un impor-
tante nimero de intervenciones en los que no se han obtenido resultados positivos (Bédard y otros,
1997; Chang, 1999; Coen y otros, 1999; Eisdorfer y otros, 2003; Gendron y otros, 1996; Kuhn y otros,
2001; Wilkins y otros, 1999). Lo que si aporta este estudio es la priorizacion que se le otorga a la modi-
ficacién de pensamientos que, como se sefiala en el estudio 1, actGan como obstaculos o barreras para
un adecuado afrontamiento del cuidado. Los resultados de la intervencion cognitivo-conductual con-
firman la importancia de esta dimension y sugieren que su consideracion en las intervenciones puede
ser significativa para mejorar el bienestar de los cuidadores. Hasta donde sabemos, éste es el Unico
trabajo junto con el de Burgio, Stevens, Guy, Roth y Haley (2003) en el que le otorga importancia a
esta variable. En el trabajo de Burgio y otros (2003) se introduce Unicamente un médulo de reestruc-
turacién cognitiva dirigido a favorecer pensamientos realistas y mas adaptativos y, ademas, no se eva-
[Ga si la intervencion resulté eficaz para reducir tales pensamientos.
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Con respecto a la hipdtesis tercera, relativa a una mayor reduccion de la frecuencia de comporta-
mientos exclusivamente en aquellos cuidadores que participasen en el programa de solucién de pro-
blemas, ésta no se confirma. Aunque, como se hipotetizaba, no se han encontrado cambios en esta
variable asociados al programa cognitivo-conductual, tampoco se obtienen en el programa de solu-
cion de problemas, cuyo objetivo principal era reducir éstos comportamientos problematicos. Por lo
tanto, no se han obtenido los resultados esperados a través de la intervencién basada en la técnica de
solucién de problemas, a pesar de que ésta intervencion es similar a otras a través de las cuales si se
han obtenido resultados positivos sobre la reduccion de la frecuencia de comportamientos problema-
ticos del familiar (por ej., Bourgeois y otros, 1997, 2002; Burgio y otros, 2003; Chu y otros, 2000; Teri
y otros, 1997). Sin embargo, la no obtencion de resultados positivos a través de intervenciones como
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ésta, dirigidas a reducir la frecuencia de comportamientos problematicos del familiar, no es sorpren-
dente ya que existen claros precedentes. Asi, por ejemplo, Mittelman, Roth, Haley y Zarit (2004), a tra-
vés de un programa de intervencién dirigido a entrenar a cuidadores en el manejo de comportamien-
tos problematicos, en el que participan 203 cuidadores, no obtienen resultados positivos sobre la
reduccion de la frecuencia de comportamientos problematicos, resultados similares a los obtenidos
por otros autores (Burgener y otros, 1998; Davis, 1998; Gitlin y otros, 2003; Martin-Cook y otros, 2003;
McCurry y otros, 1998; Ostwald y otros, 1999; Whitlatch y otros, 1991). Existen incluso trabajos en los
que se sefiala un empeoramiento de la frecuencia de comportamientos problematicos tras la inter-
vencion (Coen y otros, 1999; Gendron y otros, 1996; Kuhn y otros, 2001). Resulta especialmente inte-
resante valorar que el formato de intervencién de aquellos estudios en los que si se ha obtenido una
reduccion significativa en la frecuencia de comportamientos problematicos del familiar es individual,
ajustandose a las necesidades especificas de cada cuidador. Por lo tanto, es posible que los resultados
obtenidos a través el programa de solucién de problemas puedan ser mejorados planificando la inter-
vencion en un formato individual y no tanto en un formato de grupo donde existe una amplia varie-
dad de problemas de conducta de los familiares de los cuidadores que asisten al programa.

Aunque se han encontrado resultados positivos a través de los criterios tradicionales de analisis de la
eficacia y se ha encontrado que éstos son en algunos casos clinicamente relevantes (significativos), la
obtencién de resultados positivos a través de ambos procedimientos se ha observado Unicamente en
el programa cognitivo-conductual. Por lo tanto, se confirma también la hipGtesis cuarta, en la que se
hipotetizaba que se encontrarian resultados positivos tanto a través de la significacion estadistica
como de la significacidn clinica, aunque Unicamente en el caso del programa cognitivo-conductual, si
bien no en la cuantia que esperaba obtenerse.

Ademas, y en referencia a la hipotesis quinta, aunque la valoracion de los resultados de este trabajo
basada en criterios de significacidn estadistica pueda sugerir que se obtienen mejores resultados a tra-
vés del programa cognitivo-conductual, aportando evidencia estadistica de que los beneficios de una
intervencion psicoeducativa sobre el malestar de los cuidadores pueden variar en funcién de los con-
tenidos generales que ésta incluya, este trabajo aporta ademéas datos complementarios que propor-
cionan evidencia empirica que sugiere que es necesario un mayor perfeccionamiento en el disefio e
implementacion de las intervenciones para poder afirmar sin dudas esta conclusion. Dicho de otro
modo, los datos obtenidos relativos a la implementacion de la intervencion del programa de solucion
de problemas sugieren que las diferencias encontradas entre programas pueden no solo ser debidas a
la calidad de estos, sino a factores relacionados con la implementacién de las mismas. Los resultados
obtenidos a través de la evaluacion de la implementacion de la intervencion (especialmente los rela-
tivos a la generalizacion de la misma al contexto particular del cuidado) parecen sugerir que los cui-
dadores del programa de solucidn de problemas no han realizado el mismo niimero de tareas que los
del programa cognitivo-conductual y, ademas, estas no han sido de la misma calidad. Por lo tanto, los
resultados de este trabajo también confirman la hipétesis quinta, sugiriendo que el hecho de no haber
obtenido los resultados positivos que se esperaban a través del programa de solucion de problemas
pueden ser debidos a algin problema asociado con la implementacion de la intervencién. El método
descrito de evaluacion de la implementacion permite una evaluacion formativa dirigida a adaptar y
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mejorar las intervenciones conforme son implementadas y, ademas, permite concluir que la eficacia
inferior del programa de reduccion de comportamientos, tal y como se refleja a partir de medidas de
significacion estadistica, puede ser el resultado de una inadecuada modificacion de la variable inde-
pendiente y no necesariamente a una peor calidad de la intervencion. No hay que olvidar ademas que
abandonan mas cuidadores el programa de solucién de problemas que el programa cognitivo-con-
ductual, por lo que puede que la evaluacion de la implementacién de la intervencién sugiera lineas de
trabajo dirigidas a reducir la elevada frecuencia de abandono encontrada en este programa.

Por lo tanto, consideramos que estos resultados proporcionan evidencia empirica de que la investiga-
cién en base exclusivamente a criterios de resultado (significacion estadistica) puede constituir una
simplificacion de la valoracion de la eficacia de las intervenciones. A través de la inclusion de la eva-
luacién de la implementacion de la intervencion, este trabajo supera una de las limitaciones que han
sido sefialadas para los estudios de intervencion con cuidadores (por ej., Burgio y otros, 2001; Zarit y
Leitsch, 2001), ya que aporta un procedimiento que permite evaluar el proceso de la intervencion y
valorar con un mejor criterio las conclusiones derivadas del anélisis estadistico de los resultados.

Una posible razén que puede explicar los resultados que se han obtenido (mayores beneficios sobre el
bienestar psicoldgico a través del programa cognitivo-conductual frente al programa de solucion de
problemas) puede tener que ver con cudl es la influencia real de la intervencion en el contexto de vida
de los cuidadores. Una de las criticas que se han realizado a los programas de intervencion con cui-
dadores es que sus objetivos no suelen plantearse teniendo en cuenta el contexto del cuidado y las
expectativas de los cuidadores (Gottlieb, Thompson y Bourgeois, 2003; Zarit y Leitsch, 2001). Desde
este punto de vista, es posible que, mientras que a traves del programa de solucién de problemas se
esté enfrentando a los cuidadores a un contexto dificilmente cambiable (comportamientos problema-
ticos asociados a un deterioro cognitivo progresivo), a través del programa cognitivo-conductual se
pretende conseguir que el cuidador optimice 0 maximice las oportunidades de interaccion con su
entorno social (por ej., favoreciendo la realizacion de actividades placenteras) o formal (por ej., favo-
reciendo que pida ayuda para cuidar a su familiar). Esta posibilidad se apoya en estudios previos en
los que a través de un programa dirigido al entrenamiento a cuidadores en habilidades para entrenar
y ayudar a sus familiares a utilizar diferentes estrategias de ayuda a la memoria, se obtuvieron resul-
tados negativos no deseados, ya que, tras su realizacion, se encontrd un aumento significativo en la
sintomatologia depresiva de los cuidadores que participaron en el estudio (Zarit, Zarit y Rever, 1982).
Diferentes cuidadores sefialaron que esta intervencion les hizo ser conscientes en mayor medida de
las limitaciones de sus familiares.
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En conclusion, los resultados obtenidos a través de este trabajo demuestran que los cuidadores de per-
sonas con demencia pueden obtener beneficios psicoldgicos a través de su participacion en progra-
mas psicoeducativos, y sefialan ademas que:

— No a través de cualquier intervencion se pueden obtener los mismos beneficios.

— Resulta necesario evaluar la implementacion de la intervencion para matizar los resultados, poder
concluir con mayor certeza si un programa es eficaz 0 no y, en el caso de que éste no lo sea (por



ej., programa de solucion de problemas) o los resultados no sean los esperados, valorar qué debe
ser mejorado o modificado para aumentar la eficacia del mismo

— Son necesarios esfuerzos adicionales dirigidos a mejorar la generalizacién de los logros obtenidos
en las sesiones al contexto real del cuidado.

6.6.6. LIMITACIONES

En primer lugar, aunque el tamafio muestral de los grupos cognitivo-conductual y de solucién de pro-
blemas pueda considerarse como aceptables (especialmente si se considera la dificultad para acceder
a una muestra de cuidadores familiares de personas con demencia para realizar un programa de inter-
vencion y que éstos accedan a participar), es, en realidad, relativamente pequefio, siendo ademas el
tamafio del grupo control todavia menor, datos que pueden afectar a la generalizacion de los resulta-
dos aqui obtenidos a otros cuidadores. Ademas, como ha quedado patente a través del analisis de dife-
rencias entre los cuidadores que participan, los que no participan y los que abandonan la intervencion,
es posible que los resultados obtenidos a traves de estas intervenciones no puedan ser generalizados
a otros cuidadores debido a que, como se ha sefialado recientemente en la literatura (Wettstein, Sch-
mid y Konig, 2004), las personas de bajo nivel socioeconémico estan infrarepresentadas en este tipo
de estudios. En este sentido, en este trabajo se ha encontrado que las personas que abandonan el estu-
dio, en comparacion con las que participan en él, perciben en mayor medida que los ingresos econd-
micos de los que disponen no son suficientes para afrontar adecuadamente el cuidado.

En segundo lugar, es importante sefialar que el hecho de que los evaluadores y las terapeutas sean las
mismas personas puede haber introducido amenazas a la validez interna del estudio, aunque un ana-
lisis detallado de los resultados (por ej., la reduccion significativa en la puntuacion en estrés asociado
a los comportamientos problematicos obtenida en la evaluacion de seguimiento del programa de solu-
cién de problemas) sugiere que esta circunstancia no se ha producido.

Otra posible fuente de limitaciones hace referencia a la especificidad de los programas, especialmente
del programa de solucidn de problemas. Asi, por ejemplo, aunque se ha pretendido realizar un pro-
grama relativamente especifico (reduccién de comportamientos problematicos), con el fin de favore-
cer la dedicacion de mas tiempo al aprendizaje de habilidades concretas, en detrimento de practicar
muchas habilidades en el mismo tiempo (lo que supondria un programa multicomponente), el hecho
de que en cada grupo de cuidadores, cada cuidador informase de diferentes comportamientos pro-
blematicos, necesitando cada comportamiento de un plan individualizado de intervencion o accion,
ha podido provocar, entre otras cuestiones, el que no todos los momentos del programa hayan sido
igual de beneficiosos para todo el mundo e incluso el que algunos cuidadores hayan podido plante-
arse la posibilidad de que su familiar tendria en el futuro esos problemas. Las intervenciones psico-
educativas deben valorar las necesidades especificas de cada cuidador y, por lo tanto, se deben dise-
fiar con el objetivo de tratar tales necesidades de forma especifica con el fin de maximizar los
resultados deseados (Bourgeois, Schulz, Burgio y Beach, 2002; Thompson, Gallagher-Thompson y
Haley, 2003).
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Diferentes autores sefialan la importancia de valorar e identificar qué intervenciones pueden benefi-
ciar a qué cuidadores (Biegel y Schulz, 1999). En este sentido, la informacion cualitativa obtenida en
este trabajo sugiere que algunos cuidadores no estaban recibiendo el apoyo que necesitaban en ese
momento. Asi, por ejemplo, una cuidadora perteneciente al grupo de cognitivo-conductual demostra-
ba buenas habilidades en las tareas entrenadas, y sefiald en diferentes ocasiones que lo que ella nece-
sitaba era hablar y contar sus experiencias. El hecho de haber aleatorizado la inclusion de los cuida-
dores a las condiciones de intervencion puede estar afectando a la eficacia de los programas. Una
valoracion cualitativa por parte de los profesionales que han realizado las intervenciones sugiere que
el programa cognitivo-conductual era especialmente necesario para algunos cuidadores que partici-
paban en el programa de solucién de problemas y viceversa. No necesariamente un programa tiene
que ser mejor que el otro, sino que pueden ser Utiles para determinados cuidadores y en determina-
dos momentos. Como ejemplo de la importancia de esta cuestion, puede ser de especial importancia
para este trabajo la afirmacion realizada por Goodman y otros (1997). De acuerdo con estos autores,
cuando se planifican intervenciones con cuidadores para reducir el estrés, puede ser importante con-
siderar factores como el sentimiento de obligacién u otras creencias que pueden llevar a sentimientos
de culpa o de tristeza. Asi, por ejemplo, si un cuidador tiene una negativa evaluacion de su ejecucion
debido a expectativas irrealistas, la introduccion de servicios como el Servicio de Ayuda a Domicilio
(SAD) puede ser valorada como un indicador de incompetencia o como una fuente de estrés ya que es
absolutamente contraria a sus creencias. En este caso, un programa de educacion o grupo de apoyo
puede ser una intervencién mas adecuada. Sin embargo, en aquellos casos en los que no se observe
este tipo de “barreras” (como las evaluadas a través del Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales),
puede ser recomendable la participacion del cuidador en programas similares al programa de solucion
de problemas.

Es posible que también haya afectado de manera negativa a la efectividad del programa el tipo o la
cantidad de tareas demandadas a los cuidadores. De acuerdo con la informacion cualitativa recogida
durante la implantacion de los programas, éstas tareas pueden ser excesivamente complejas para los
cuidadores, y el hecho de que sean tantas tareas puede favorecer el que los cuidadores no realicen un
esfuerzo para encontrar un momento adecuado al dia para realizarlas (ya que “les agobia s6lo pensar
en ellas”).

Por ultimo, no examinar en las intervenciones las posibles ramificaciones o conexiones de los efectos
de las intervenciones sobre la otra persona de la diada cuidador/persona cuidada, e incluso sobre el
contexto social del cuidador (familia, amigos, vecinos, etc.) puede conducir a efectos no anticipados o
no deseados de la intervencién que impidan la obtencion de beneficios (Zarit y Leitsch, 2001). Por lo
tanto, puede que alguno de los efectos positivos 0 negativos encontrados se deba a alguna de estas
variables, que no han sido controladas.
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6.6.7. IMPLICACIONES PRACTICAS DE LOS RESULTADOS

Hay una proporcion de cuidadores que abandonan o no participan en este tipo de programas. Aque-
llos que abandonan informan de una mayor frecuencia y estrés asociado a los comportamientos pro-



blematicos, reciben mas ayuda por otras fuentes e informan en mayor medida de que los ingresos eco-
némicos de los que disponen no son suficientes para afrontar adecuadamente el cuidado. Por otra
parte, los cuidadores que no participan informan de una menor depresién y edad que los que partici-
pan. Por lo tanto, los resultados de este trabajo muestran que existen diferentes perfiles de cuidado-
res a la hora de participar en intervenciones psicoeducativas, pudiéndose dar el caso de que aquellos
que estan sometidos a un mayor nimero de estresores sean los que abandonen. Esta explicacion seria
congruente con el trabajo de Eisdorfer y otros (2003), quienes encontraron niveles significativamente
superiores de depresion en los cuidadores que abandonan el estudio, lo que podria sugerir la necesi-
dad de efectuar diferentes acercamientos a los cuidadores en funcion de su perfil, siendo quiza en
algunos casos mas necesario que en otros proporcionar ayudas adicionales (por ej., ayuda a domicilio
o centro de dia) que faciliten la asistencia a los programas.

En segundo lugar, los resultados de este trabajo sugieren que una intervencion directa sobre las emo-
ciones de los cuidadores puede ser mas efectiva que una intervencion indirecta (aunque esta conclu-
sién ha de ser considerada con cautela, tal y como se discute en este apartado).

En tercer lugar, los resultados de este trabajo destacan la necesidad de evaluar la implementacion de
la intervencién y la posibilidad de que, tal y como ocurre en este trabajo, existan dudas con respecto
a si se ha implementado adecuadamente. En este sentido, una de las implicaciones practicas de este
trabajo es que, tal y como sefialan Coon y Thompson (2003), se deben realizar esfuerzos por parte de
los terapeutas para implementar estrategias que permitan superar los obstaculos que puedan existir
para realizar las tareas, al ser estas una parte fundamental de las intervenciones que contribuye deci-
sivamente a la consecucion de los objetivos de la intervencidn. En este sentido, puede ser necesario
dedicar mas tiempo a planificar y practicar las habilidades entrenadas, evaluar el contexto socio-cul-
tural de los cuidadores, considerar la historia personal de los cuidadores y discutir abiertamente posi-
bles limitaciones existentes para la realizacion de las tareas’.

Como sefialan Bourgeois y otros (1996), sin un amplio conocimiento de las caracteristicas Unicas y
personales de cada cuidador y sus historias personales y psicoldgicas Unicas, las intervenciones con-
tinuaran siendo disefiadas para el cuidador promedio, obteniéndose por lo tanto resultados promedio.
Asi, las intervenciones en grupo son menos efectivas a la hora de reducir la carga y el malestar del cui-
dador que las intervenciones individuales o las mixtas (Knight, Lutky y Macofsky-Urban, 1993; Soren-
sen y otros, 2003), y quiza esto sea especialmente asi en programas con objetivos similares al del pro-
grama de solucion de problemas, encontrandose en la literatura especializada ejemplos de
intervenciones individualizadas que han sido efectivas a la hora de reducir la frecuencia de compor-
tamientos problematicos del familiar, efectos que a su vez han favorecido resultados positivos sobre

" Aun asi, es importante sefialar que este tipo de esfuerzos se han realizado. Asf, por ejemplo, en uno de los programas
realizados se dio el caso en el que una cuidadora manifesto abiertamente que no hacia las tareas para casa porque
cometia faltas de ortografia. Los terapeutas aseguraron a la cuidadora que nadie iba a ver sus comentarios y que no
tenfa por qué preocuparse ya que Unicamente se evaluaria el ajuste del contenido a lo exigido por el programa. Tanto
en este caso en particular, como en todos los demas, la realizacion de las tareas era reforzada verbalmente por parte de
los directores de los programas, mientras que a la no realizacién de las tareas se extinguia.
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el malestar de los cuidadores. Asi, por ejemplo, se han obtenido resultados positivos sobre el estado
emocional de los cuidadores o sobre la frecuencia de comportamientos problematicos del familiar
tanto en el trabajo de Bourgeois y otros (1997), dirigido a reducir la frecuencia de verbalizaciones
repetidas de familiares con Alzheimer, el trabajo de McCurry y otros (2003), dirigido a entrenar a cui-
dadores a implementar cambios en los habitos de suefio de familiares con Alzheimer, o el trabajo de
Bourgeois y otros (2002), en el que en la condicidn de intervencién de “cambio en el paciente” se entre-
no a los cuidadores a implantar planes de accidn dirigidos a reducir la frecuencia de un Gnico com-
portamiento problemético del familiar.

6.6.8. LINEAS FUTURAS DE INVESTIGACION

Aungue en la mayoria de los casos los cuidadores no disponen de tiempo para acudir a este tipo de
programas, debido a que tienen que estar la mayor parte del tiempo con sus familiares, seria intere-
sante comparar los resultados aqui obtenidos con los obtenidos a través de programas mixtos consis-
tentes en una primera parte dedicada a una intervencion directa sobre las emociones de los cuidado-
res (por ej., similar al programa PCC) y una segunda parte indirecta, en la que se intervenga sobre las
emociones de los cuidadores a través de, por ejemplo, la reduccién de la frecuencia de los comporta-
mientos problematicos de sus familiares.

De la misma forma, estudios futuros deben valorar si la eficacia de estos programas sobre el estado
emocional de los cuidadores es significativamente superior cuando se realizan programas multimoda-
les (esto es, acompafiados de servicios de respiro, ayuda econdémica, ejercicio fisico, etc.).

Los resultados hasta ahora comentados relativos a la significacion clinica responden al indicador que
Schulz y otros (2002) identifican como “sintomatologia” Estos autores destacan ademas otros indica-
dores de significacion clinica como la “calidad de vida”, la “significacion social” y la “validez social” A
través de este trabajo se ha analizado especialmente la significacion clinica relativa a la sintomatolo-
gia (el grado en el que las personas retornan a un funcionamiento normal o experimentan un cambio
significativo en sintomas), aunque también se ha informado de resultados relativos a la validez social
de las intervenciones (por ej., el 100% de los cuidadores recomendaria éstas a otros cuidadores). Sin
embargo, no se ha evaluado la informacion relativa a la significacion social de los resultados (por €j.,
utilizacion de servicios formales) o el efecto de las intervenciones sobre la calidad de vida de los cui-
dadores (por ej., satisfaccion con las relaciones familiares o valoracién del apoyo social).

ESTUDIO E INTERVENCION SOBRE EL MALESTAR PSICOLOGICO...

Por Gltimo, debido al escaso tamafio muestral de las condiciones de intervencion evaluadas, en este
trabajo no se han realizado analisis en los que se controle el efecto sobre los resultados de las inter-
venciones de variables como el sexo, el nivel educativo o variables relativas a la implementacién de la
intervencion (por ejemplo, calidad de las tareas realizadas). Son necesarios estudios llevados a cabo
con muestras mas amplias en los que se controlen estas cuestiones.
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Sintesis general

— Se obtienen resultados desiguales sobre variables de malestar emocional a través de cada inter-
vencion, siendo el programa cognitivo-conductual superior al programa de solucion de proble-
mas en términos de significacion estadistica, y no existiendo diferencias entre el programa PSP
y el GC.

— De acuerdo con esta primera conclusion, los resultados de este trabajo sugieren la utilidad de un
programa dirigido a “eliminar” barreras u obstaculos de tipo cognitivo que dificultan un ade-
cuado afrontamiento del cuidado por parte de los cuidadores.

— Los resultados obtenidos a través de la significacion estadistica se mantienen parcialmente al
analizar la significacion clinica, a través de la cual también se obtienen resultados que sugieren
una mayor eficacia del programa cognitivo-conductual.

— Los resultados confirman la importancia de evaluar la implementacion de la intervencion, al tra-
tarse de un procedimiento que permite la mejora de las intervenciones y la matizacién de los
resultados obtenidos a través de la significacion estadistica.
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CONCLUSIONES GENERALES

Hasta donde sabemos, este trabajo es el primero realizado en nuestro pais y uno de los pocos inter-
nacionales en el que se valora la relacién de las creencias desadaptativas sobre el cuidado con el
afrontamiento, el apoyo social y la depresion en la situacion de cuidado de personas mayores depen-
dientes.

En primer lugar, es importante destacar que el disefio de este trabajo responde a la necesidad sefiala-
da por diferentes instituciones e investigadores de integrar en mayor medida la investigacion basica
(tedrica) y la aplicada (intervenciones) (National Institute of Mental Health, 2000; Pillemer, Suitor y
Wethington, 2003). Como se sefiala en la figura 7.1, se sugiere trasladar los resultados obtenidos a tra-
vés de la investigacion basica como base tedrica para el planteamiento de hip6tesis en la investiga-
cién aplicada. A su vez, los resultados obtenidos en las intervenciones (implementadas con un disefio
y método riguroso) permitirian modificar la teoria subyacente a la intervencion y generar nuevas ideas
para la realizacion de estudios basicos (Pillemer y otros, 2003).

FIGURA 7.1
Proceso de traslacion en la investigacion (tomado de Pillemer y otros, 2003)

Teoria / Investigacion bésica

!

Disefio de intervenciones

!

Resultados de las intervenciones

Asi, por lo tanto, a través del trabajo aqui realizado, se ha llevado a cabo un estudio de caracter te6-
rico-basico en el que se ha puesto de manifiesto la relacion entre una variable hasta ahora no estu-
diada empiricamente, como son los pensamientos disfuncionales especificos del cuidado de personas
mayores con demencia y el proceso de estrés y el malestar de los cuidadores. Ademas, se ha realizado
un segundo estudio, aplicado de intervencidn, con un doble propdsito: disefiar una intervencion diri-
gida especificamente a modificar diferentes creencias desadaptativas para un adecuado afrontamien-
to del cuidado y valorar la eficacia de la misma (de la intervencion y de la relevancia de intervenir sobre
esta variable).
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Tomados en conjunto, los resultados obtenidos permiten sefialar que la variable Creencias Sobre el
Cuidado juega un papel importante en el proceso del cuidado de personas mayores con demencia, al
estar relacionada tanto con variables relativas a la salud mental de los cuidadores (depresion) como
con variables cuya importancia en el proceso de estrés del cuidador ha sido ampliamente destacada
en multitud de estudios (apoyo social y estrategias de afrontamiento —especialmente aquellas dirigi-
das a la basqueda de apoyo). Ademas, si se comparan los resultados obtenidos a través de una inter-
vencion disefiada para el tratamiento especifico de esta variable con los obtenidos a través de otra
modalidad de intervencion (reduccidn de la frecuencia de comportamientos problematicos) y los
obtenidos a través de un grupo control, los resultados globales obtenidos a través de la primera, aun-
que con cautela, sugieren que es mas efectiva que las demas en la reduccion del malestar de los cui-
dadores.

Por lo tanto, se pueden obtener las siguientes conclusiones fundamentales:

— Los resultados confirman nuestra hipétesis de que los pensamientos disfuncionales sobre el cui-
dado juegan un papel importante en el proceso de estrés del cuidado, al afectar directamente a
variables mediadoras en tal proceso y a la depresion.

— Estos pensamientos disfuncionales pueden estar actuando, por lo tanto, como barreras u obsta-
culos para un afrontamiento adaptativo de las demandas del cuidado.

— Estos resultados sugieren la necesidad de intervenir sobre el nivel cognitivo de los cuidadores,
modificando los pensamientos disfuncionales aqui evaluados, como un paso previo a la promocion
de estilos de afrontamiento del cuidado adaptativos tales como pedir ayuda y disponer de tiempo
libre para el descanso, la realizacion de actividades de ocio, etc.

— Por ultimo, el programa cognitivo-conductual aqui presentado permite alterar este tipo de pensa-
mientos disfuncionales para el cuidado, afectando de manera positiva a variables como la depre-
sién o el estrés percibido.

En definitiva, a partir de los resultados obtenidos en este trabajo, se puede afirmar que no cualquier
intervencion es eficaz para reducir el malestar emocional de los cuidadores de personas con demen-
cia, plantedndose una intervencion dirigida a modificar pensamientos disfuncionales que mantienen
los cuidadores como un paso previo necesario a cualquier otro tipo de intervencidn dirigida a ayudar
a los cuidadores.
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