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INTRODUCCION

El avance tecnologico y cientifico sobre la salud y la enfermedad conseguido desde los
siglos XIX y XX en los paises desarrollados conforma un hito histérico desde el punto
de vista sociopolitico y cientifico. La baja natalidad, la baja mortalidad, la elevada
expectativa de vida y el consecuente predominio de las enfermedades cronicas y del
grupo de personas mayores son las principales caracteristicas actuales y futuras de
nuestra sociedad, epidemiologica y demograficamente hablando.

Estos factores conllevan un incremento imparable en el namero de personas
dependientes que requieren cuidados de larga duracion y de las necesidades de
asistencia desde los sistemas formal e informal.

La familia, en particular la mujer, es la que tradicionalmente ha asumido la atencién a
las personas dependientes en el domicilio, dado el caracter sociologicamente familista
de las sociedades latinoamericanas en consonancia con su herencia cultural
mediterranea (Esping — Andersen, 1999). Por un lado, esta situacion es insostenible en
la actualidad por la fuerte discriminacion de género que implica y porque la
responsabilidad de los cuidados descansa sobre un grupo de la poblacién cuya
disponibilidad es finita, dado el cambio cultural y laboral hacia la igualdad de género en
nuestro pais. Por otro lado, la ayuda que han de suministrar los cuidadores — por las
propias caracteristicas de la dependencia — es en general constante e intensa, y asumida
por una unica persona — el cuidador principal -. En muchas ocasiones, esta atencion
sobrepasa la propia capacidad fisica y mental del cuidador, conformando un evento
estresante cronico, generador de la acufada como carga del cuidador (Zarit, 1998a,
2002).

Las repercusiones de esta sobrecarga sobre los cuidadores informales implican
problemas en su salud mental y fisica — depresion, ansiedad, enfermedades
psicosomadticas, etc.- asi como repercusiones econdmicas, laborales, familiares, sobre
sus relaciones sociales y su tiempo libre. Ademas, la sobrecarga del cuidador tendria
fuertes consecuencias sobre el receptor de cuidados en cuanto que se ha relacionado con
la claudicacién o el abandono del cuidado, la institucionalizacion e incluso con malos
tratos y abusos hacia la persona dependiente.

Para la Administracion, las repercusiones de la claudicacion por parte del sector
informal generarian un elevado coste, dado que la demanda se desplazaria entonces
hacia el sector institucional publico y privado — hospitales o residencias para mayores y
discapacitados -. Todo ello representaria un problema politico, social y econdmico, si
tenemos en cuenta la insostenibilidad actual de los sistemas de proteccion social.

Ademés, los propios problemas fisicos y mentales del cuidador informal provocados por
la sobrecarga podrian convertirlos a ellos mismos en consumidores del sistema
sanitario, incrementando asi la presion sobre el sistema sanitario (Havens, 1999a;
Florez, 2004).

Todo ello, influye negativamente sobre la calidad de vida y el bienestar psicoldgico de
las personas dependientes, a la vez que también sobre sus cuidadores principales. Es por
todo ello, que la carga de los cuidadores informales se ha conformado hoy como un
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problema sanitario y social que requiere un profundo estudio, a la vez que soluciones. Se
ha reivindicado que el sistema nacional de salud debe desarrollar las medidas oportunas
para favorecer que los varones asuman también la responsabilidad de los cuidados
adecuados por medio de programas de apoyo e intervencion desde la psicologia,
educacion para la salud u otras areas.

En este sentido, desde las perspectivas psicologicas del estrés y del afrontamiento
(Lavoie, 1999; Gaugler et al., 2000a), se han propuesto distintos modelos para explicar
la carga del cuidador y poder encontrar soluciones que alivien su sobrecarga. Los
diferentes modelos y las investigaciones que de forma constante han ido contribuyendo
a su desarrollo han hallado multiples variables relacionadas con la sobrecarga del
cuidador. Uno de los modelos més influyentes y utilizado para explicar la sobrecarga de
los cuidadores ha sido el Modelo de Proceso del Estrés de Pearlin Pearlin, Turner y
Semple, 1989; Pearlin et al., 1990; Pearlin, 1991; Aneshensel et al., 1995; Pearlin y
Skaff, 1995; Gaugler, Zarit y Pearlin, 1999).

Desde estos modelos, las herramientas que se han propuesto para disminuir la carga del
cuidador informal han sido fundamentalmente las estrategias de afrontamiento y el
apoyo social. No obstante, el apoyo social formal bajo la modalidad de los servicios de
respiro ha sido la estrategia mas utilizada y estudiada en su relacion como mediador del
estrés de los cuidadores, debido a que - frente a otro tipo de intervencion - permiten dar
un descanso al cuidador en sus tareas de cuidado, benefician a la persona dependiente,
retrasan o previenen la institucionalizacion, resultando ser a su vez un servicio de bajo
coste (Zarit, Gaugler y Jarrot, 1999). Uno de los principales servicios de respiro en
Espafia y otras naciones, que se enmarca dentro del sistema de servicios sociales, es el
Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD), intentdindose emular en nuestro pais mediante
programas de corto alcance de instituciones como el IMSS, dando resultados mixtos.

En definitiva, la busqueda de soluciones apropiadas para el problema de la sobrecarga
del cuidador, asi como los problemas econémicos, politicos, sociales y psicologicos que
conlleva, nos ha llevado a analizar y comprobar en ese marco aquellas variables
asociadas en nuestro contexto a la sobrecarga del cuidador. Ademas, nos hemos
planteado la necesidad de comprobar si el SAD, por las ventajas que puede implicar
para la disminucion de la carga de los cuidadores, es realmente capaz de aliviar la carga
de los cuidadores, o si por el contrario, es necesaria la implicacién de otros servicios y
recursos que optimicen el bienestar de las personas dependientes.

Asi, para contextualizar este trabajo se incluye, en primer lugar, una revision teodrica de
los principales estudios realizados hasta la actualidad (Capitulo II) sobre la dependencia,
los cuidados de larga duracion, el cuidado informal — su prevalencia y sus principales
caracteristicas- la carga del cuidador — describiendo los principales modelos tedricos y
resultados de la investigacion, programas de intervencion para aliviar la carga del
cuidador, el SAD y los principales instrumentos desarrollados para la evaluacion de la
carga del cuidador.

Tras esta delimitacién tedrica sobre el problema actual de la carga del cuidador
informal, acompafiado de los principales objetivos e hipdtesis de trabajo de esta
investigacion. Se definen asimismo el procedimiento seguido para la seleccion de la
muestra, las variables y los instrumentos incluidos en la investigacion, asi como los
analisis utilizados para el tratamiento estadistico de los datos. La muestra en este
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estudio incluye personas dependientes usuarios y no usuarios de los servicios de
asilamiento del Hospital Espafiol de México y sus cuidadores informales.

Esto ultimo con la finalidad de detectar, describir y congregar la informacion adecuada
para elucubrar los potenciales beneficios que impactarian la implementacion de
programas pertinentes para incrementar el bienestar psicosocial y fisico tanto de las
personas usuarias como pacientes como de sus familiares y cuidadores profesionales.
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I MARCO TEORICO.

1. LA DEPENDENCIA.

Iniciaremos la revision teodrica de este trabajo realizando un andlisis pormenorizado del
fendmeno de la dependencia en la actualidad. La dependencia, entendida como la
situacion de necesidad en la que una persona requiere de la ayuda de otro/s para realizar
las actividades de la vida diaria, se esta convirtiendo en un problema importante y de
gran envergadura desde hace varios afios por sus implicaciones sociales, psicoldgicas,
econdmicas, politicas y familiares.

Concretamente y en el ambito de salud mental preocupa, ademas de los posibles
trastornos asociados a las situaciones de dependencia y terapias implicadas en la pérdida
de la conservacion cognitiva de las personas dependientes, el impacto psicoldgico y la
sobrecarga que puede generar el cuidado de una persona dependiente sobre su cuidador
principal.

Si bien la dependencia no es un fendmeno nuevo en cuanto que siempre han existido
personas dependientes, la convergencia de diferentes factores como son, entre otros, el
envejecimiento demografico, el aumento de la esperanza de vida y los cambios en la
estructura familiar, han propiciado que se convierta en un fendmeno que requiere
respuestas urgentes y adecuadas para hacerle frente desde los ambitos politicos,
tecnologicos, sociales, sanitarios, psicologicos, familiares y econdomicos. Por ello, es
necesario previamente comprender la relevancia de la dependencia en la actualidad, lo
cual implica un estudio pormenorizado sobre su definicion, los determinantes asociados
a su desarrollo, los factores que la han convertido en un riesgo social y de actuacion
urgente, asi como el conocimiento de su prevalencia.

1.1. EL CONCEPTO DE DEPENDENCIA.

En la actualidad, no existe una definicion homogénea y operacional de dependencia
(Pacolet et al., 2000). De hecho, el debate sobre qué abarca la dependencia en términos
sociosanitarios se refleja en las definiciones aportadas por distintos autores y/u
organismos nacionales e internacionales. La definicion mas aceptada y citada en la
bibliografia es la del Consejo de Europa. En este caso, se define la dependencia como
“el estado en el cual se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o
pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, necesitan de una asistencia y/o
ayuda importante —de otra persona- para realizar las actividades de la vida diaria”

(Consejo de Europa, 1998).

Rodriguez (1998), por su parte, siguiendo la citada definicion del Consejo de Europa, la
conceptualiza como la “consecuencia de una disminucion de la capacidad funcional
que origina al individuo dificultades para realizar alguna o algunas tareas (basicas o
instrumentales)”, y defiende que el concepto de dependencia debe desvincularse del
concepto de autonomia. Para esta autora, dependencia y autonomia no han de
confundirse. La primera es funcional, implica la dependencia de algo o de alguien, esta
circunscrita y relacionada con alglin deterioro de salud y se traduce en una dificultad o
imposibilidad para realizar actividades bdésicas e instrumentales de la vida diaria. En
cambio, el término autonomia hace referencia a la capacidad de decision de una persona
sobre su vida, y si tiene una discapacidad mental, a la obligada proteccion de sus
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derechos fundamentales de libertad y dignidad. En la misma linea, Michel y
colaboradores ya habian sefialado un afio antes esta distincion semantica entre los
términos de independencia y autonomia. Independencia se refiere a la capacidad para
realizar las actividades fisicas de la vida diaria, mientras que autonomia alude a la
aptitud para tomar decisiones, razonar y expresar una opinion adecuada en una
determinada situacion (Michel, Kressig y Gold, 1997). Por tltimo, Querejeta también ha
realizado una amplia reflexion respecto a la confusion que pudiera existir entre ambos
términos concluyendo que la dependencia es “el hecho concreto de necesitar de la
ayuda de otra persona, para ciertas actividades de la vida diaria”, y la autonomia
intelectual es “la facultad abstracta de decision sobre el gobierno y la
autodeterminacion de la propia vida” (Querejeta, 2003).

Por su parte, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establece que “la dependencia
es la limitacion en la actividad para realizar algunas actividades claves y que requiere
una ayuda humana que no se necesitaria de forma acostumbrada para un adulto sano”
(WHO, 2002a) y que “es dependiente la persona que no es completamente capaz de
cuidar de si misma, de mantener una alta calidad de vida, de acuerdo con sus
preferencias, con el mayor grado de independencia, autonomia, participacion,
satisfaccion y dignidad posible” (WHO, 2000a). Para esta organizacion, la dependencia
implica un amplio 4mbito de atencion hacia las actividades de la vida diaria que los
individuos incapacitados cronicamente necesitan durante un periodo de tiempo
prolongado. Esta es una anotacion importante en cuanto que la dependencia debe
diferenciarse de la enfermedad aguda y de las limitaciones temporales ya que se refiere
a problemas que se van a alargar en el tiempo, y que, consecuentemente, precisan
soluciones diferentes.

Otras definiciones, semejantes a las anteriores, son las establecidas por el Defensor del

Pueblo y el IMSERSO. En concreto, para el Defensor del Pueblo (Defensor del Pueblo,

SEGG y Asociacion Multidisciplinaria de Gerontologia, Espafia, 2000) la dependencia
es “la necesidad de atencion y cuidados que precisan las personas que no pueden hacer
por si mismas las actividades de la vida cotidiana”. Por otro lado, el IMSERSO
establece que “una persona es socialmente dependiente cuando como consecuencia de
limitaciones severas de orden fisico o mental requiere la ayuda de otra persona para
realizar actos vitales de la vida cotidiana. En general, estos actos tienen que ver con el
cuidado personal o que sirven de soporte imprescindible para dicho cuidado. Tales
limitaciones, por tanto, suelen requerir cuidados prolongados referentes al cuidado

personal, a ciertas actividades domésticas basicas y actos relacionales y de movilidad
esenciales” (IMSERSO, 1999).

Garcés, por su parte, establece que “la dependencia surge cuando una persona requiere
en mayor o menor grado la ayuda o la supervision de otras para poder realizar las
tareas o actividades de la vida diaria”, siendo estas tareas ‘“las bdsicas e
instrumentales para desenvolverse de forma autonoma’ (Garcés, 2000).

Querejeta (2003) razona que la confusion existente entre dependencia y autonomia
puede deberse a un error de traduccion y/o interpretacion realizada sobre la definicion
de dependencia del Consejo de Europa (1998). Este autor, haciendo referencia a las
siguientes palabras de la mencionada definicion traducida “autonomia fisica, psiquica o
intelectual” afirma que “De esta definicion....parece deducirse, que la autonomia es el
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antonimo de la dependencia”. Por ello aclara que, en su opinion, esta definicion
establece la pérdida de autonomia intelectual como una posible causante mas de la
dependencia, junto a la pérdida fisica y psiquica.

Destaca asimismo la reciente definicion efectuada por O’Shea (2003) en la que hace
especial incidencia en los factores que pueden causar la dependencia. En su definicion
considera que la dependencia debe incorporar el funcionamiento fisico, mental, social y
econoémico, por lo que sigue la definicion de dependencia del Consejo de Europa
(1998), citada al principio de este apartado, y afiade que la dependencia también “podria
estar originada o verse agravada por la ausencia de integracion social, relaciones
solidarias, entornos accesibles y recursos economicos adecuados para la vida de las
personas” (O’Shea, 2003).

Autores como Garcés (2000) y Pacolet y colaboradores (2000) ya habian sefialado con
anterioridad a la definicion de O’Shea (2003), la multidimensionalidad de la
dependencia. Asi, Pacolet y colaboradores (2000) establecen que la dependencia puede
ser definida en términos de 4 dimensiones: fisica, mental, social, y econdmica; por lo
que en funcion de cada tipo de dependencia se necesitara un determinado tipo de
asistencia (por ejemplo, servicios asistenciales de larga duracion en caso de dependencia
fisica o mental, red de apoyo social en caso de dependencia social, e ingresos en caso de
dependencia econdmica). Para Garcés (2000), si bien la dependencia se refiere
fundamentalmente a criterios clinicos, sociales y funcionales en un sentido estricto,
también incluye criterios fisicos, mentales, econémicos y culturales en un sentido lato.

La planificacion de recursos para uno u otro dependera del modelo de politica social que
se aplique y de los recursos presupuestarios que se destinen. En esta primera tarea de
definicion del concepto de dependencia es relevante asimismo delimitar los conceptos
de discapacidad y dependencia. Desde la “Cross-Cluster Initiative on Long-Term Care”
de la OMS (WHO, 2002a) se recalca la dificultad para fijar una clara distincioén entre
ambos términos. Como establece la ultima publicacion de la “International
Classification of Functioning, Disability and Health” (ICF) de la OMS (WHO, 2001), la
discapacidad se describe segun 3 niveles: la discapacidad a nivel corporal llamada
“deficiencia”, a nivel personal denominada “limitacion en la actividads”, y a nivel social
como “restriccion en la participacion”. La dependencia es un atributo inseparable de la
discapacidad en cuanto que seria su consecuencia funcional, no obstante, puede existir
discapacidad sin que concurra dependencia (Querejeta, 2003).

En este sentido se ha establecido que discapacidad y dependencia se distinguirian por el
nivel de gravedad de la primera, ya que el grado de severidad de una discapacidad esta
relacionado con la dificultad — ninguna, moderada, severa y total — para realizar las
actividades de la vida diaria (Instituto Nacional de Estadistica — INEGI -, 2002; WHO,
2002a) asi como por la interaccion con factores concretos del contexto ambiental
relacionados con la ayuda personal o técnica (Querejeta, 2003). Por lo tanto, se puede
establecer que “Limitacion en la actividad” es el término correspondiente a
“discapacidad” en anteriores Clasificaciones sobre Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias de la OMS (WHO, 1980).

El uso comun clinico de la palabra “discapacidad” hace referencia a algo muy proximo
a la limitacion en la actividad, pero que incluye elementos de restriccion a la
participacion (WHO, 2002a). A mayor gravedad de la discapacidad y necesidad de
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ayuda personal o técnica, mayor es la probabilidad que la discapacidad haga a la
persona dependiente de otras. En suma, los conceptos comunes que definen la
dependencia a lo largo de las diferentes definiciones son los siguientes

Cuadro 1. Conceptos comunes entre las diferentes definiciones de dependencia.
[J No existe una causa concreta generadora de dependencia.

[J La necesidad de ayuda de otros.

[J La ayuda durante un periodo prolongado de tiempo.

[J Las actividades de la vida diaria.

1. No existe una causa concreta generadora de dependencia. Se hace una referencia a
que la dependencia es una consecuencia de la pérdida de autonomia fisica o mental, de
una disminucion de la capacidad funcional, o de la discapacidad; pero no se define la
causa clara. Esto podria aludir a la multidimensionalidad de las causas generadoras de la
dependencia ya apuntadas a través de las definiciones de Garcés (2000), Pacolet y
colaboradores (2000) y O’Shea (2003). De todo ello trataremos a continuacion.

2. La necesidad de ayuda de otros. Este apoyo proviene de los sectores formales e
informales (Ikegami, Hirdes y Carpenter, 2000; WHO, 2002a). La ayuda informal es
prestada por la familia y/o los allegados, se realiza de forma gratuita e implica altos
costes de oportunidad en tiempo, ocio, salud y trabajo. La atencién formal procede de
recursos sociales y sanitarios publicos y privados destinados a la rehabilitacion y
cuidados de personas con diferentes niveles de dependencia (Observatorio de personas
mayores, 2000, Espafia, corroborado por encuestas del INGER 2014, Meéxico).

3. La ayuda durante un periodo prolongado de tiempo, por lo que su atencion se ha
denominado con la expresion cuidados de larga duracion (Asociacion Multidisciplinaria
de Gerontologia, 2000, Espafia, INGER Mexico, 2014). Tanto la ayuda formal e
informal y los cuidados de larga duracion seran objeto de un desarrollo méas amplio en
apartados siguientes de este trabajo.

4. Las actividades de la vida diarias. Desde los trabajos pioneros de Katz y
colaboradores (1963) y Lawton y Brody (1969), los investigadores suelen distinguir
entre dos grupos de actividades (Gudex y Lafortune, 2000; Casado y Lopez, 2001):

a) Las orientadas al cuidado personal o actividades basicas de la vida diaria
(ABVD), son aquellas que permiten mantener una minima autonomia personal y un
nivel basico de calidad de vida, y

b) Aquellas cuyo proposito es mantener a la persona en su entorno, las
denominadas actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD).

A través de las encuestas utilizadas desde el dmbito socioldgico para contabilizar la
prevalencia y las caracteristicas de la poblacion dependiente asi como a partir de los
instrumentos utilizados para la evaluacion clinica de la capacidad funcional, se pueden
obtener ejemplos de lo que se considera en la bibliografia como actividades de la vida
diaria (Tabla 1):

- Encuestas europeas. En la mayoria de los estados miembros de la Union Europea se
incluyen actividades bésicas de la vida diaria como lavarse, vestirse, transferencia, ir al
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bafio, continencia, comer, ver, oir y hablar, y actividades instrumentales (en general,
tareas domésticas y cuidado de la casa). Se estd poniendo énfasis asimismo en la
consideracion de las actividades relacionadas con la participacion cultural y social, asi
como en actividades de comunicacién y de relaciones con los demds, que son mas
dificiles de medir (Eurostat, 2003).

- Encuestas en Espafia. En Espana, existen dos encuestas importantes que recogen de
forma exhaustiva informacion sobre la dependencia para las actividades de vida
cotidiana: La EDDS y la Encuesta Nacional de Salud (ENS). En la EDDS 1999, las
actividades basicas de la vida diaria consideradas son: desplazarse (realizar cambios de
las posiciones del cuerpo; levantarse y acostarse, permanecer de pie o sentado;
desplazarse dentro del hogar) y cuidarse de si mismo (asearse - lavarse y cuidarse de su
aspecto -; controlar las necesidades y utilizar solo el servicio; vestirse, desvestirse y
arreglarse; comer y beber). Esta misma encuesta incluye como actividades
instrumentales de la vida diaria: realizar las tareas del hogar (cuidarse de las compras y
del control de los suministros y servicios, cuidarse de las comidas, de la limpieza y
planchado de la ropa, de la limpieza y mantenimiento de la casa y del bienestar de los
miembros de la familia) y desplazarse fuera del hogar (deambular sin medio de
transporte, desplazarse en transportes publicos, conducir vehiculo propio) (INE, 2002).

En la ENS 2003, también publicada por el INE (2005), las actividades instrumentrales
cotidianas contempladas son: utilizar el teléfono; comprar comida o ropa; coger el
autobus, metro o taxi; preparar el desayuno; preparar su comida; tomar sus medicinas;
administrar su propio dinero; cortar una rebanada de pan; fregar la vajilla; hacer la
cama; cambiar las sdbanas de la cama; lavar ropa ligera a mano; lavar ropa a maquina;
limpiar la casa o el piso; limpiar una mancha del suelo agachandose que corresponden a
actividades instrumentales de la vida diaria. Entre las actividades basicas consideradas
se encuentran: comer; vestirse y desnudarse y elegir la ropa que debe ponerse; peinarse,
afeitarse, etc.; andar; levantarse de la cama y acostarse; cortarse las ufias de los pies;
coser un botdn; lavarse la cara y el cuerpo de la cintura para arriba; duchase o bafarse;
subir diez escalones; andar durante una hora seguida; quedarse solo/a durante toda una
noche.

- Encuestas en la Poblacion Mexicana. En la Encuesta de Salud realizadas por el
INGER, se agrupan las actividades de la vida cotidiana en los siguientes bloques:
actividades basicas del cuidado personal (comer, ir al lavabo, lavarse o vestirse, etc.);
actividades cotidianas (tareas domésticas, abrir o cerrar puertas, grifos, pestillos y/o
estirarse o agacharse para coger objetos, etc.); actividades para ocuparse de sus asuntos
personales (ir de compras, hacer encargos, ir de visitas, ir a cobrar su pension, hacerse
las cuentas, etc.); y actividades de comunicacion (escribir o leer, hacer o entender signos
gréaficos). (INGER 2014).

- Instrumentos de valoracion clinica de la capacidad funcional. Algunos ejemplos
son:

El indice de Katz de Independencia de las actividades de la vida diaria (Katz et

al.,1963) que recoge las siguientes actividades: bafiarse, vestirse, usar el retrete,
movilidad (en el hogar), continencia (urinaria y fecal), alimentacion.
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El indice de Barthel para las actividades basicas de la vida diaria (Mahoney y

Barthel,

1965) incluye las actividades de: comer, lavarse, vestirse, arreglarse,

deposiciones, miccion, usar el retrete, trasladarse, deambular, escalones (subir y bajar).

El indice de Lawton y Brody para las actividades instrumentales de la vida diaria
(Lawton y Brody, 1969) contiene las actividades de: uso del teléfono, ir de compras,
preparacion de la comida, cuidar de la casa, lavado de ropa, uso de medios de
transporte, responsabilidad sobre la medicacion, capacidad para utilizar el dinero.

Tabla 1. Tabla resumen de actividades de 1a vida diaria.

ABVD

AIVD

ENCUESTAS

Encuestas eu ropeas

Lavarse, vestirse, transferencia,
1 al bafo. confinencia, comer,
ver, oir v hablar,

Relacionadas con las fareas
domeésticas v el cmdado de la
gasa.

Encunestas en Espana

Desplazarse: realizar cambios de
las  posiciones del
levantarse ¥
permanecer de pie o sentado;
desplazarse dentro del hogar.

CueIpo;
acostarse,

Eealizar las tareas del hogar
cwdarse de las compras v del
control de los sumimistros ¥
servicios, ocmdarse de  las
comidas, de la limpleza ¥
planchade de la ropa, de la
hmpieza v mantenimients de la

la carz ¥ el cuerpo de la cintura
para ammba; duchase o bafarse;
subir  dier  escalones; andar
durante wna bhora segmda;
quedarse solo/a durante toda una

EDDS 1999 . ' casa v del bienestar de los
Cwmdarse de 51 mismo: asearse - o o
. miembros de la familia.
lavarse ¥ cmdarse de su aspecto
confrolar las necesidades ¥
. L . © | Desplazarse fuera del hogar
utithizar solo el servicio; vestsa, L - ! .
. . deambular sm medio  da
desvestirse v arreglarse; comer v .
bel - : transporte,  desplazarse  en
gbar, oy .
transportes publicos, conduelr
vehiculo propio.
Comer; vestirse v desmudarse v | Uihzar el telefono: comprar
elegir la ropa que debe ponerse; | comuda o ropa; coger el autobus,
peinarse, azfeifarse, ete; andar; | metro o tam; preparar el
levantarse de la cama v | desayvume; preparar su comida;
acostarse; corfarse las ufias de | tomar sus medicinas; adnumstrar
ENS 2003 los pies; coser un boton; lavarse | su propio dinero; cortar una

rebanada de pan; fregar la
vajilla; hacer la cama; cambiar
las sabanas de la cama; lavar
ropa hgera a mano; lavar ropa a
maquing; hmplar la casa o el

noche.

piso; lmpiar una mancha del
snelo agachandose
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INSTRUMENTOS DE VALORACION CLINICA

Indice de katz

Bafiarse, vestirse, usar el retreta,
movilidad (en el  hogar),
confinencia (urmana v fecal),
almentacion.

Indice de Barthel

Comer, lavarse, vestrse,
arreglarse, deposiciones,
IO, msar el  retrete,
trasladarse, deambular,

escalones (subir v bajar).

Indice de Lawton ¥ Brody

Uso del telefono, ir de compras,
preparacion de la conuda, cuidar
de la casa, lavado de ropa, uso
de medios de transporte,
responsabilidad sobre la
medicacion, capacidad de
utilizar el dmero.

Fuente: Elaboracion propia en base a datos recabados de estadisticas.

1.2. DETERMINANTES DE LA DEPENDENCIA.

Como hemos comentado en la seccidon anterior, no existe una causa concreta para el
desarrollo de la dependencia sino que se ha comprobado que su desarrollo esta asociado
a diferentes variables: demogréficas, sociales, culturales, econdmicas y de salud. En este
sentido, con el fin de identificar y estructurar los factores implicados en este proceso y
como lo han hecho del mismo modo otros autores (Femia, Zarit y Johansson, 1997,
2001; Zarit, 1998b), hemos utilizado ¢l denominado Disablement Model o Modelo de
Discapacidad propuesto por Verbrugge y Jette (1994) adaptado a la dependencia.

El Disablement Model explica la presencia de la discapacidad y de la dependencia a
través de los siguientes componentes: 1) un “pathway” o camino principal (ruta critica),
y 2) otras fuerzas representadas principalmente por factores de riesgo y recursos
internos o factores psicosociales que pueden influir sobre el camino principal.

Figura 1. Modelo conceptual del proceso de la discapacidad: el “Disablement

Model™.

CAMING O PATHWAY PRINCIPAL

Patologia

Enfermedad.

Deficiencia

Lesion s Disfuncion
sistenna.

Limitacion funcional

Resticcion fisica o
del B mental.

s Dnficultad en la

Mzcapacidad,
Dependencia

vida diana

T

Factore: de riezgo:
Sociodemograficos

T

Factore:z psicozociales ¥ recursos internos:

Depresion, control, apovo social, efc.

Fuente: Verbrugze v Jette, 1954,
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En primer lugar, como podemos observar en la figura 1, el “pathway” o camino
principal, tomado de un modelo sobre discapacidad originalmente ideado por Nagi
(1979, 1991), estd compuesto por 4 componentes interrelacionados: a) la patologia; b)
las deficiencias funcionales; ¢) las limitaciones funcionales, y d) la discapacidad.

Los autores defienden que la patologia — que hace referencia a la enfermedad o lesion —
llevaria al desarrollo de deficiencias funcionales — definidas como disfunciones en los
sistemas corporales —. Estas ultimas estarian directamente relacionadas con las
limitaciones funcionales, definidas como restricciones en las actividades fisicas y
mentales basicas. El resultado ultimo seria la dificultad para realizar las actividades de
la vida diaria — dependencia - .

A partir de este modelo, podemos inferir que las condiciones de enfermedad y las
deficiencias funcionales estan fuertemente relacionadas con la capacidad de un
individuo para realizar las actividades de la vida diaria. De hecho, las diferentes
deficiencias generadoras de discapacidad pueden provocar el desarrollo de la
dependencia. Las malformaciones congénitas, los accidentes (laborales, de trafico,
domésticos), las nuevas enfermedades invalidantes (como por ejemplo el SIDA), y las
enfermedades crénicas son generadoras de dependencia (IMSERSO, 1999, 2002). En
este sentido, Garcés y colaboradores (2002) han propuesto una clasificacion de
enfermedades como “predictores del riesgo de dependencia” compuesta por siete
grandes bloques*: a) trastornos mentales; b) enfermedades cronicas; c) enfermedades
agudas con riesgo de cronificacion; d) enfermedades degenerativas; e) enfermedades
oncologicas; f) enfermedades congénitas, y g) VIH/SIDA.

En concreto, las enfermedades cronicas, como por ejemplo las enfermedades isquémicas
del corazon, el cancer, los infartos, la artritis, la enfermedad pulmonar obstructiva
ronica, se caracterizan fundamentalmente por su propension a causar limitacion en la
capacidad funcional y se encuentran entre las que mdas padecen las personas
dependientes (Femia, Zarit y Johansson, 2001; Vrandenburg et al., 2002; WHO, 2002a;
Garcés et al., 2004).

En este sentido, las enfermedades osteoarticulares son las que adquieren mayor
relevancia en su relacion con la dependencia porque son causa de aumento de
morbilidad, de limitaciones funcionales y del deterioro de la calidad de vida, aunque no
se encuentran entre las principales causas de muerte (IMSERSO, 2002). En concreto,
las deficiencias osteoarticulares son una de las principales causas de discapacidad en
todos los grupos de edad y conforman la primera causa de dolencia entre las personas
mayores asi como el principal motivo para restringir sus actividades de tiempo libre y
ocio u otras actividades principales. Por ejemplo, segin datos estadisticos en nuestra
comunidad asilada, hasta el 29,7% de los mayores atribuyeron a la artrosis, el
reumatismo, los dolores de espalda o el lumbago los impedimentos que limitaron su
actividad el ultimo afio considerado.

Los problemas cerebrovasculares son también importantes en su relacion con la

dependencia en cuanto que, ademas de ser la primera causa de muerte, originan graves
discapacidades que precisan cuidados y atencion continuos (IMSERSO, 2002).
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En segundo lugar, siguiendo con el Modelo de Verbrugge y Jette (1994), el pathway o
camino principal estd influido por una serie de variables que son los factores de riesgo y
los factores psicosociales. Los factores de riesgo hacen referencia a caracteristicas o
conductas propias del sujeto que incrementan o reducen las probabilidades de aparicion
de la discapacidad y la dependencia. Se trata de factores predisponentes en cuanto que
existen antes del inicio de la discapacidad y son normalmente caracteristicas
permanentes del individuo. En general incluyen variables sociodemograficas que
afectan a la gravedad de las deficiencias, las limitaciones funcionales y la discapacidad.

Efectivamente, entre las variables sociodemograficas, la edad es uno de los grandes
factores explicativos de la dependencia. En este sentido, la evidencia empirica
disponible muestra, tanto en el &mbito nacional como internacional, la estrecha relacion
existente entre dependencia y edad avanzada (Wiener y Hanley, 1989; Berkman et al.,
1993; Parker, Thornslend y Lundberg, 1994; Béland y Zunzunegui, 1995; Rogers, 1995;
Crimmins, Hayward y Saito, 1996; Ruigobmez y Alonso, 1996; Blanco, 1998; Escudero
et al., 1999; Grundy y Glaser, 2000; Pacolet et al., 2000; Waidman y Liu, 2000; Garcés
et al., 2002;). Asi, el porcentaje de individuos que soportan limitaciones en su capacidad
funcional aumenta conforme se consideran grupos poblacionales de mayor edad.

El incremento de las situaciones de dependencia evoluciona mas rapidamente a partir de
los 50 afios, aporta un gran valor a nuestra revision teérica ya que no hemos encontrado
otras clasificaciones tan exhaustivas en las revisiones de los trabajos realizados hasta el
momento con una aceleracion notable alrededor de los 80 afios (Espafia, Europa y resto
del mundo, 74 afios en la poblacion promedio mexicana).

Los datos empiricos avalan estas afirmaciones ya que, por un lado, se ha encontrado que
entre las personas menores de 60 afios con restriccion en la movilidad el mayor
porcentaje de afectados se concentra en el grupo de 50-59 afos (Zurriaga, 1998).
Asimismo, se ha visto que los individuos de 75 y mds afios presentan un riesgo de
dependencia 2,6 veces superior al que sufre la poblacion entre 65 y 74 afios (Fundacion
Pfizer, 2001), y que entre las personas de 65 y mds afios son los individuos de mas edad
(85 o mas afnos) los que padecen mayores problemas de dependencia (Casado y Lopez,
2001). En este ultimo caso, las cifras indican que el 61,2% de personas de 85 y mas
afos son dependientes frente a un 11,1% de sujetos de 65 a 69 aios. Por tanto, como
concluyen Casado y Lopez (2001), la senescencia se revela como un factor claramente
determinante de la aparicion de problemas de dependencia.

Por otro lado, la edad aparece también como un predictor del grado de gravedad de la
dependencia (Laukannen et al., 2001). En esta linea, se ha hallado que, entre personas
de 65 y mas afios, los de mayor edad duplican las probabilidades de que la dependencia
sea moderada en vez de leve, y tienen un riesgo cinco veces superior de que ésta sea
grave (Fundacion Pfizer, 2001).

Otra variable sociodemografica que se ha visto relacionada con la dependencia es el
sexo. Algunos estudios apuntan a una incidencia diferencial de la dependencia por sexo
en personas mayores (Escudero et al., 1999; Waidman y Liu, 2000; Femia, Zarit y
Johansson, 2001); no obstante, la influencia directa de este factor sobre la dependencia
no es del todo clara. Asi, es cierto que existe una mayor prevalencia de la dependencia
entre la poblacion femenina. De hecho, los estudios a nivel nacional indican que las
mujeres constituyen algo mas de la mitad de la poblacién dependiente y que a partir de
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los 80 afios las mujeres representan dos tercios de ese grupo (influido evidentemente por
el hecho demografico de mayor tasa de supervivencia en el género femenino). No
obstante, esta relacion entre sexo y dependencia puede deberse a la presencia de otras
variables mas relevantes. En concreto, debido a una mayor expectativa de vida y a
cuestiones de tradicion; las mujeres mayores muestran una mayor probabilidad de
multimorbilidad, viven mds tiempo con discapacidad, poseen una peor percepcion de la
propia salud, tienen mayor posibilidad de ser viudas y de ser analfabetas, y de poseer
menos recursos econdmicos que los hombres (Béland y Zunzunegui, 1995; Jacobzone,
1999; Grundy y Glasser, 2000; Casado y Lopez, 2001; IMSERSO, 2002; Pérez, 2003).
Todos estos factores — como se vera mas adelante - se relacionan directamente con altas
tasas de dependencia e incluso constituyen su perfil tipico.

Por lo que respecta al nivel de estudios académicos formales, varios trabajos sefialan la
relacion positiva entre el bajo nivel educativo y el desarrollo de la dependencia. En este
sentido, confirma que entre las personas con estudios universitarios se encuentran las
tasas mas bajas de dependencia (de cada diez, s6lo una es dependiente), mientras que las
tasas de dependencia entre los analfabetos son muy elevadas (dos de cada tres
analfabetos son dependientes) (Abellan y Puga, 2001). Concretamente, el riesgo de
dependencia se multiplica por 1,6 en el caso de tener un nivel educativo no superior a
primaria, y se multiplica por 2 cuando se trata de personas analfabetas (Fundacion
Pfizer, 2001).

Esta asociacion entre alto nivel educativo y baja dependencia parece atribuible a la
relacion de la educacion con unas buenas condiciones laborales y econdmicas, con la
posesion de recursos psicoldgicos y sociales adecuados y con un estilo de vida saludable
(Winkleby et al., 1992; Manton, Corder y Stallard, 1997; Ross y Mirowsky, 1999). Por
ejemplo, enfermedades cronicas asociadas a un alto riesgo de limitaciones para la
movilidad - como la artritis, las enfermedades cardiovasculares o las fracturas
relacionadas con la osteoporosis - estdn relacionadas con factores de riesgo como la
inactividad, el consumo de tabaco y la obesidad, que en diversos estudios han sido
asociadas a su vez con un bajo grado educativo (Freedman y Martin, 1999).

Por otro lado, la presencia de la dependencia también muestra un patrén diferenciado en
funcion del estado civil. La viudedad entre las personas mayores parece mostrar una
fuerte relacion con la dependencia. De hecho se ha encontrado que la situacion de
viudedad multiplica por casi tres veces los riesgos de dependencia de los solteros, y que
mientras entre los casados casi uno de cada cuatro es dependiente (21%), entre los
viudos esta situacion alcanza el 38% (Fundacion Pfizer, 2001). Asi, las personas no
casadas o que no lo han estado nunca tienen mayor riesgo de ser dependientes (Béland y
Zunzunegui, 1995; IMSERSO, 2002).

Sin embargo, son varios los autores que afirman que tras esta asociacion entre estado
civil y dependencia se oculta la influencia de otras variables como el estado de salud
(Escudero et al. 1999), la posesion de una vivienda (Grundy y Glasser, 2000), y la
percepcion de soledad, vulnerabilidad y abandono (situaciones relacionadas al concepto
gerontologico de muerte social).

El bajo nivel de ingresos también se asocia a la mayor probabilidad de ser dependiente.

De hecho, en los hogares con ingresos por debajo de 60 salarios minimos mexicanos
mensuales, la incidencia de la dependencia es practicamente el doble que en los que
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tienen rentas mas altas (a partir de los 90 salarios minimos por mes) (Fundacion Pfizer,
2001; IMSERSO, 2002). No obstante, esta relacion ha de tomarse con mucha cautela
dado que en ella pueden estar influyendo distintas variables. Por un lado, como algunos
autores sefialan, la discapacidad puede afectar a la posibilidad de obtener un nivel
adecuado de ingresos como puede ser la limitacion para realizar un nimero determinado
de horas de trabajo (Preston y Taubman, 1994; Lindholm, Burstrdém y Diderichsen,
2001).

La edad, el género, el estado civil, el nivel educativo y la soledad podrian estar
facilmente asociados a la falta de recursos, aunque Grundy y Glasser (2000) sostienen
que la clase social es mas importante en la determinacién de la dependencia que los
ingresos actuales. En este sentido, los estudios sefialan una relacion positiva entre baja
clase social y riesgo de dependencia. Por ejemplo, un estudio de la Fundacion Pfizer
(2001) encontr6 que entre las personas mayores con un nivel social medio-bajo, la
dependencia alcanza a uno de cada cuatro personas, y a cuatro de cada diez en el estrato
social mas bajo. No obstante, observaron un patron diferencial en funcion del sexo en la
relacion entre la clase social y la dependencia. Las mujeres con mejor posicion social
son las que mayor grado de autonomia poseen, mientras que los varones de clase social
media-alta presentan una tasa de dependencia en la vejez casi tan elevada como sus
congéneres en situaciones socioecondmicas mas desventajosas.

Los indicadores de estilo de vida, las conductas saludables y la obesidad también
confirman el modelo de factores de riesgo de discapacidad y dependencia. Tabaquismo,
sedentarismo, falta de ejercicio regular y sobrepeso son factores que predisponen a
padecer problemas de funcionamiento corporal (IMSERSO, 2002).

Segun el Modelo de Discapacidad (Verbrugge y Jette, 1994) se han identificado
también una serie de factores psicosociales o recursos internos que pueden impactar
sobre el funcionamiento diario del individuo. Estas variables harian referencia a
recursos y factores psicologicos que pueden reducir las demandas o incrementar la
capacidad de una persona. De este modo, la posesion de un mayor nimero de recursos
por parte del individuo puede compensar la discapacidad, a la vez que una menor
tenencia de éstos puede exacerbarla.

Son ejemplos de los factores psicosociales: la maestrias, la capacidad cognitiva, la
depresion, el aislamiento social, la salud autopercibida, el apoyo social, etc. (Femia,
Zarit y Johansson, 1997, 2001).

Los estudios han sefialado que la obtencion de un grado de maestria sea este académico
o dentro de un oficio afecta al proceso de discapacidad (Berkman et al., 1993; Camacho
et al., 1993; Bruce et al., 1994; Idler y Kasl, 1995). La maestria aqui es un concepto
similar al control, que protege a los individuos de las tensiones y de los estresores de la
vida (Pearlin y Schooler, 1978). La investigacion previa sugiere que las personas con
altos niveles de maestria emplean estrategias cognitivas y conductuales que modifican
el significado y la consecuencia de la experiencia (Femia, Zarit y Johansson, 1997).

La maestria hace referencia a la magnitud con la que un individuo siente que los azares
de su vida estan bajo su control personal en vez de estar determinados de forma fatalista
Asi, se ha visto que la maestria estd asociada a un mejor funcionamiento para la
realizacion de las actividades de la vida diaria (Roberts, Rukle y Haug, 1994).
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La presencia de algun tipo de demencia asi como el deterioro cognitivo asociado
incrementa la probabilidad de desarrollar discapacidad y dependencia (Schaie, 1990;
Fitz y Teri, 1994; Gill, Richardson y Tinetti, 1995; Gaugler et al., 2000b; Dekosky y
Orgogozo, 2001; Njegovan et al., 2001). Un estudio de Caro y colaboradores (2002)
hall6 que, entre pacientes con enfermedad de Alzheimer en estadio medio, incluso
aquellos con niveles relativamente bajos de deterioro cognitivo tenian un elevado riesgo
de perder la capacidad de vivir de forma independiente (ambos padecimientos
entendidos tanto como factores fisicos morbosos crénicos, como su respectiva
concatenacion con factores consecuencia psicosociales).

Se ha argumentado que la relacidon entre el deterioro cognitivo y dependencia viene
explicada por el hecho que los recursos cognitivos permiten a los individuos responder
y adaptarse a las demandas y necesidades del ambiente asi como a implicarse en
mayores niveles de funcionamiento (Femia, Zarit y Johansson, 2001).

Este es un hecho preocupante, en especial porque las demencias, entre ellas la
enfermedad de Alzheimer, han experimentado un crecimiento superior al 2.500 por
ciento en los ultimos 16 afios para las mujeres de 75 y mas afios y del 2.000 por ciento
para los varones de 85 y mas afios (IMSERSO, 2002). Habria que afiadir a estas cifras
que la enfermedad de Alzheimer tiene una etiologia desconocida para que la que todavia
se carece de prevencion y tratamiento eficaces (Florez, 1996).

La depresion también se ha relacionado con el inicio y con cambios en la discapacidad
(Turner y Noh, 1988; Camacho et al., 1993; Bruce et al., 1994; Smits, Deeg y Jonker,
1997; Ritchie, Touchon y Ledesert, 1998; Zarit, 1998b; Femia, Zarit y Johansson,
2001). Asi, un estado de animo deprimido puede disminuir la motivacién necesaria para
que el individuo se comprometa en conductas que mantengan sus niveles de capacidad
funcional. Las investigaciones parecen indicar la presencia de elevados niveles de
sintomas depresivos en individuos que experimentan de forma temprana el inicio de la
discapacidad (Bruce et al., 1994). Se ha afirmado que una vez la discapacidad fisica esta
presente, la discapacidad y la depresion actian como una espiral que lleva al declive de
la salud fisica y mental (Femia, Zarit y Johansson, 1997).

La percepcion del estado de la propia salud o salud autopercibida también eleva el

riesgo de una persona a ser dependiente (Berkman et al., 1993; Camacho et al., 1993;
Bruce et al., 1994; Idler y Kasl, 1995; Zarit, 1998b; Femia, Zarit y Johansson, 2001).

Aunque est4 constatado que la enfermedad esta asociada directamente con discapacidad,
la autopercepcion del estado de salud parece ser un determinante mas potente que ésta
para sentirse incapaz de realizar algunas actividades habituales (Idlar y Kasl, 1995), y
que las personas que se sienten mal o muy mal multiplican por 1,4 su riesgo de
dependencia moderada y por 1,9 el riesgo de que la dependencia sea grave (IMSERSO,
2002; Encuesta Nacional de Salud rubro mental, 2013)

El aislamiento social también se ha asociado con una menor capacidad funcional y
mayor dependencia (Baltes, Wahl y Schmid — Furstoss, 1990; Zarit, 1998b), mientras
que la pertenencia a grupos sociales correlaciona de forma positiva con la realizacion de
actividades de la vida diaria (Camacho et al., 1993). Maganizer y colaboradores (1990)
encontraron que el contacto con una red social estaba asociado con la recuperacion del
funcionamiento de las actividades cotidianas tras una fractura de cadera, concluyendo
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que el apoyo social seria una barrera protectora frente a los procesos de discapacidad y
dependencia.

Por lo tanto, podemos establecer un perfil de la persona dependiente en la actualidad,
que esquematizamos en la tabla siguiente (Tabla 2).

Tabla 2. Perfil de la persona dependiente.

Enfermedades v lesiones Factores de riesgo Factore: psicosociales
* Presencia de enfermedad | = Edad mayor. = Baja maestria.

CTOmICA. = Mujer. »  Detenoro cogmtivo.
= Bajo nivel educativo. »  Depresion.
= Vinda = Pobre zalud
= Bajo nivel de ingresos. autopercibda.
=  Clase soc1al baja. = Alslamiento socizl, bajo
= Malo: habitos de salud v de apovo social

vida.

1.3. FACTORES QUE EXPLICAN LA IMPORTANCIA DE LA DEPENDENCIA
EN LA ACTUALIDAD.

Pasamos a continuacion a dar un paso mas hacia la comprension de la relevancia de la
dependencia en la actualidad, concretando los acontecimientos que la hacen hoy un
punto importante de intervencion desde las politicas publicas para una actuacion
sociosanitaria a corto y medio plazo.

Realmente, en todos los paises europeos, Estados Unidos de América, Canada y las
zonas de mayor concentracion econdmica en México, la dependencia viene explicada
por diferentes factores demograficos y epidemioldgicos. En concreto, durante todo el
siglo pasado, los paises mas desarrollados han experimentado cambios importantes en la
estructura de sus poblaciones o transicion demografica y en el tipo de enfermedades por
las que se ven afectados o transicion epidemioldgica (WHO, 2002a). A continuacion
pasamos a describir ambos fendmenos de forma mas concreta.

1.3.1. LA TRANSICION DEMOGRAFICA.

En primer lugar, el cambio en la estructura de una poblacion o transicién demografica
implica que un pais o sociedad pase de una alta fertilidad y alta mortalidad a una baja
fertilidad y baja mortalidad, y se caracteriza por un incremento de la esperanza de vida y
por un envejecimiento de la poblacion (WHO, 2002a).

Asi, en la actualidad, todos los paises occidentales poseen bajas tasas de fertilidad y
alta expectativa de vida (Garcés, 2000; Pacolet et al., 2000; IMSERSO, 2002). En la
Union Europea la tasa media de fertilidad en el afio 2001 era de 1,5, oscilando entre el
1,1 y 1,2 para Espafia e Italia, respectivamente, hasta el 1,8 y el 2,0 para Francia e
Irlanda de forma respectiva (OMS, 2002). La esperanza de vida al nacer de los
ciudadanos europeos ha incrementado de 67 afios en 1960 (Economic Policy
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Committee, 2001) a 78 afos en el 2001 — 75 afos para los varones y 81,2 afios para las
mujeres — (OMS, 2002). En Espafia, segiin datos del IMSERSO (2002), la esperanza de
vida al nacer incremento6 en un 8,2% entre 1970 y 1996, y la esperanza de vida a los 65
afios ganod un 23,9% en el mismo periodo.

En la actualidad, este indicador alcanza los 78,3 afios (74,7 afios para los varones y 81,9
afnos para las mujeres), y aumenta hasta los 83,2 afios para los que han superado el
umbral de los 65 afios (81,1 afios en el caso de los varones y 85,0 afios las mujeres).

Como se puede observar entre los datos recogidos aqui, las mujeres viven més afios que
los hombres, diferencia que también se ha acentuado a lo largo del siglo XX en Espaiia
(Blanes, Gil y Pérez, 1996) al igual que en todos los paises desarrollados (Jacobzone,
1999; Pacolet et al., 2000).

En México, Desde mediados de los afios 1900, se comenzd a hablar de los efectos que
se presentarian en la distribucion de los grupos etarios en la primera mitad del siglo
XXI, derivados de la disminucion acelerada de las tasas de natalidad en el pais junto con
el incremento en la expectativa de vida. A pesar de que las proyecciones de poblacion
estuvieron disponibles desde entonces, no fue sino hasta el 2003 que este tema comenzo
a tener una mayor relevancia en la discusion de los grandes temas nacionales, motivado
por los estudios de investigadores y el desarrollo de politicas gubernamentales como el
«Seguro popular» para dar una mayor cobertura a la poblacion sin proteccion social y
evitar los gastos catastroficos de la atencion de padecimientos cronico-degenerativos.

Una de las preocupaciones que deriva de la transicion demografica que enfrenta el pais
desde hace ya varios afios y que tendrd su mayor efecto —de acuerdo con las
proyecciones de poblacion del Consejo Nacional de Poblacion (CONAPQO) en 2050,
cuando la poblacion del pais comenzaré a decrecer, es la del financiamiento, ya que para
entonces la proporcion de poblacion econdémicamente activa (18 a 65 afos) versus
poblacién en edad de retiro (mayor a 65 afios) sera de tres a uno. Habiendo menos
personas generando los recursos para dar cobertura (publica o privada) a los adultos
mayores de este pais, quienes, a su vez, demandaran tratamientos mas costosos,
derivados de una incidencia mayor de enfermedades cronico-degenerativas.

Las decisiones tomadas en diferentes momentos del siglo XX en materia de planeacion
poblacional impactaron cada uno de los componentes del cambio demografico y las
consecuencias de estas transformaciones, a su vez, modificaron la forma de concebir y
dirigir la politica de poblacion en el pais.

Asi, se distinguen dos estadios de la historia demografi ca del siglo XX y principios del
XXI. La primera va de 1910 a principios de 1970, caracterizada, en primer lugar, por las
consecuencias que tuvo el movimiento revolucionario en la poblacion y, en segundo
término, por la puesta en marcha de diversas estrategias que, después del estallido
social, buscaban poblar el pais y recomponer su dindmica poblacional.

La siguiente fase demografica del ultimo centenario comprende la segunda mitad de la
década de los afios 70 y se extiende hasta nuestros dias. El evento que marca el inicio de
esta nueva etapa en la demografia del pais es la instrumentacion de la ley de poblacion
vigente hasta el dia de hoy, marco a partir del cual se logra contener el acelerado
crecimiento de la poblacion, con la consecuente necesidad de enfrentar las
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implicaciones propias de la transicion demografica —entre ellas el envejecimiento
poblacional—, asi como problemas relativos a la distribucion de la poblaciéon y su
movilidad dentro y fuera del territorio mexicano.

Aunque parezca evidente, es importante destacar que la capacidad para identificar,
analizar e interpretar las transformaciones demograficas se encuentra estrechamente
ligada a la evolucion de los instrumentos de captacion de informacion. Durante los
ultimos cien anos, las estadisticas poblacionales en México han experimentado notables
modificaciones no so6lo en el volumen y naturaleza de la informacién que recaban, sino
también en la calidad de los datos que proveen.

Grafica 1. Poblacién total por sexo y década
1910-2010
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Grafica 1. Poblacion total por sexo y década 1910-2010. Fuente: Censos de
Poblacion 1910-2000. CONAPO: Indicadores demograficos, 2005-2030.

Las acciones emprendidas por la administracion publica bajo la orientacion de esta ley
se relacionaban, sobre todo, con politicas pronatalistas, incentivos a la inmigracion de
extranjeros y con la repatriacion de mexicanos que habian dejado el pais por el conflicto
armado. Las mismas preocupaciones se plasmaron en la Ley General de Poblacion de
1947. En la nueva década se experimentaba ya un periodo de crecimiento econémico
importante que requeria ser traducido en desarrollo social. Este documento destacaba la
importancia de promover la natalidad, la necesidad explicita de disminuir la mortalidad
y la procuracion de inmigrantes, preferiblemente “extranjeros sanos de buen
comportamiento y que sean facilmente asimilables a nuestro medio con beneficio para
la especie y para la economia del pais.” (Ley General de Poblacion, 1947. Articulo 7.)
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Como producto de tales politicas poblacionistas, en 1950 México contaba ya con 25.8
millones de habitantes y con una estructura por edad aun muy joven (42% de la
poblacion tenia menos de 15 afios). El énfasis de décadas anteriores en la politica de
poblar México mostr6 claramente sus efectos a principios de los 60, cuando la tasa de
crecimiento medio anual ascendid a 3.1% y la poblacion se situd en 34.9 millones de
habitantes (17.4 millones de hombres y 17.5 millones de mujeres).

En esta etapa de vertiginoso incremento en algunos indicadores demograficos, la
atencion en la politica de poblacion y, por ende, en la planeacion demografica, dejo de
centrarse en fomentar el incremento poblacional y se focalizd, mediante el debate
politico que se extendio a décadas posteriores, en considerar a dicho incremento como
un condicionante necesario para detonar y sostener el proceso de desarrollo economico
y social, pero que debia comenzar a controlarse.

Asi, los afios 70 estuvieron marcados por la toma de decisiones cruciales en materia de
planeacion demografica que dieron un nuevo giro a la forma de entender y conducir la
relacion entre la poblacion y el desarrollo. La explosion demografica prevaleciente
amenazaba con volver insuficientes los recursos generados por el crecimiento
econémico y ya comenzaban a ser evidentes las desigualdades en el reparto de los
dividendos de dicho crecimiento.

En su primer informe de gobierno, el entonces presidente Luis Echeverria Alvarez
declaré que la poblacion manera sensible las condiciones de vida de la poblacion,
avance que se ha sostenido gradualmente a través del tiempo, aunque el perfil
epidemioldgico ha tendido a complejizarse. De este modo, desde entonces el incremento
poblacional en términos absolutos ha sido constante (véase grafica 1).

Al inicio de la década de los anos 30, México aun se encontraba convulsionado, tanto
por acontecimientos nacionales —como la crisis politica del momento que derivo en el
asesinato de Alvaro Obregon en 1928—, como internacionales —la crisis econdmica
causada por la Gran Depresion de 1929.

Ante la necesidad imperiosa de recomponer la dindmica social del pais y sentar las
bases para su desarrollo, tom6 fuerza la nocidén que relaciona a éste con el volumen de
la poblacioén. Asi, durante el gobierno de Lazaro Cardenas, el objetivo de poblar a
Meéxico a través de diversas iniciativas fue consignado en la primera Ley General de
Poblacion del pais, promulgada en 1936.

La situacion demografica de México 2010 habia alcanzado los 50 millones de habitantes
y pronosticaba que “previsiblemente la poblacion del pais se duplicara antes de que
transcurra un cuarto de siglo”. Este pronostico se cumplio 32 afios después cuando la
poblacion de México alcanz6 100.1 millones de habitantes.

De haberse mantenido los patrones de crecimiento alcanzados en 1970, las predicciones
del gobierno en turno podrian haberse cumplido, sin embargo, la vision que se tuvo en

el momento derivo en la aplicacion de una politica demografica sin precedentes.

En ese afo los temas poblacionales impulsaron internacionalmente a México como un
pais a la vanguardia en la materia. En 1974 la ONU distinguia a nuestro pais como la
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sede de la Conferencia Mundial del Afio Internacional de la Mujer, en donde se reiterd
que la politica demografica de cada nacion depende de su voluntad soberana, que debe
integrarse a la estrategia general sobre el desarrollo y respetar al ser humano y a la
pareja, Unica responsable de elegir de manera informada y libre el nimero y
espaciamiento de los hijos. En este contexto se promulgd la nueva Ley General de
Poblacion de 1974 y, por mandato de ésta, en 1975 se cre6 el Consejo Nacional de
Poblacion (CONAPO), que a partir de entonces seria el organo encargado de la
planeacion demografica del pais.

El comportamiento demografi co de la poblacion se encuentra condicionado por la
dinamica de sus componentes, es decir, la fecundidad, la mortalidad y la migracion,
tanto al interior como al exterior del territorio. La evolucion de cada uno de estos
elementos serd documentada a continuacién, en funcion de la disponibilidad de
informacion estadistica en los ultimos cien afios.

Alrededor de 1910, en el pais ocurrian 31.8 nacimientos por cada mil habitantes y 32.1
defunciones por mil habitantes, es decir, la relacion entre los “ingresos” y los “egresos”
de la poblacion de aquella época era practicamente de uno a uno, lo cual dificultaba
sobremanera que el volumen de la poblacién aumentase.

Como es posible apreciar en la grafica 2, la mortalidad mantuvo un comportamiento
ascendente durante la década de los anos 20, lo cual refleja el impacto que tuvo la lucha
armada y el contexto epidemioldgico que la circund6 durante la época. En 1930, la tasa
de mortalidad se ubico en 26.7 defunciones por cada mil habitantes, una tasa ain muy
alta aunque menor a la observada afos atras. A partir de este momento, la tendencia de
este indicador se mantuvo en franco descenso, disminuyendo de 22.8 en 1940 a 4.9 en
2000 (véase grafica 2).

Grafica 2. Poblacién y Tasas de Mortalidad y Natalidad,
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Fuente: Estimaciones del Consejo Maciomal de Poblacidn. INEGI, Estadisticas
Histdricas de México, 2000,
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Al respecto, se espera que en el futuro la tasa de mortalidad inicie una trayectoria
ascendente, como resultado del proceso de envejecimiento demografico por el que el
pais ya transita. Es decir, el perfi 1 de la mortalidad del futuro serd sustantivamente
distinto al que se observaba en las primeras décadas del siglo XX, cuando cerca de la
mitad de las muertes se concentraba en individuos menores de 15 anos; en la actualidad
lo hace en personas de 65 afios 0 mas.

Al interior de la mortalidad, en estos 100 afios de recuento demografico, destaca el
comportamiento de la mortalidad infantil, un indicador clave en la esperanza de vida de
la poblacién, considerado también como una aproximacion a las condiciones de
desarrollo y bienestar de una sociedad particular, en la medida en que sus causas son
generalmente prevenibles y tratables a bajo costo.

Los niveles de mortalidad y, en particular, de mortalidad infantil impactan de manera
directa la esperanza de vida de la poblacion. De esta manera, a principios del siglo XX,
la alta mortalidad infantil acompanaba a una baja expectativa de vida al nacimiento que
fluctuaba alrededor de los 25 afos.

Las transformaciones en la forma de concebir y atender la salud de la poblacion
lograron que, para 1940, este indicador se situase en los 41.5 afios (40.4 hombres y 42.5
mujeres), aunque sus niveles todavia estaban muy distantes de los alcanzados por paises
desarrollados. En 1970, los mexicanos alcanzaron una esperanza de vida de 61.9 afios
(60.0 para hombres y 63.8 para mujeres). En 2010, la esperanza de vida total al
nacimiento es de 75.4 afios, lo cual es un reflejo de los logros en materia de salud y
desarrollo, pero también un anuncio de como, al vivir cada vez mas, la mortalidad
trasladara su peso preponderante hacia las edades méas avanzadas de la vida.

Ahora bien, mientras la mortalidad iniciaba una trayectoria descendente de muy largo
aliento, el nimero de nacimientos que ocurrian en el pais aument6 de forma notable y
después se mantuvo constante por varias décadas, aproximadamente hasta 1970.
Durante este periodo, la disminucion de la pérdida de poblacién por mortalidad y el
incremento en el numero de individuos que se incorporaba a la misma a través de la
natalidad, trajo consigo un vertiginoso crecimiento poblacional.

En cuanto a la reproduccion de la poblacion, la tasa global de fecundidad (TGF) es otro
indicador que muestra claramente la relacion reciproca y de mutua determinacion entre
el comportamiento demografico de una sociedad y las acciones de politica publica que
buscan orientar dicho comportamiento hacia el desarrollo de la poblacion, incluso en
temas tan intimos como la reproduccion bioldgica. En un momento en que se considerd
que el volumen de una poblacion se asociaba con mayores niveles de crecimiento
econdmico y bienestar, la fecundidad fue incentivada desde la politica publica, mientras
que cuando se sostuvo que el crecimiento debia ser regulado en aras de la distribucion
equitativa de los beneficios del desarrollo, este componente del cambio demografico fue
controlado.

Las fuentes de datos historicos registran en 1930 una TGF de 6.0 hijos promedio por
mujer a lo largo de su vida fértil. Las intervenciones publicas de corte pronatalista
tuvieron el efecto esperado y, casi 40 afios después (1968), la TGF alcanz6 un nivel
maximo en la historia del pais de 7.1 hijos por mujer. Las acciones estipuladas en la Ley
General de Poblacion, vigente hasta nuestros dias, contemplaban desde mediados de
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1970 la regulacion de la fecundidad a partir de dos estrategias estrechamente
vinculadas: por una parte, la difusiéon de informacion sobre los beneficios de planear el
numero de hijos que se deseaba tener y de espaciar dicha descendencia; por otra parte,
se establecia la provision de informacion, servicios y tecnologia anticonceptiva que
permitiera a los individuos concretar sus preferencias reproductivas, en las mejores
condiciones de salud posibles.

Asi, el objetivo de reducir el nimero de nacimientos se fue concretando de forma
gradual. En 1980, la TGF ya habia disminuido a 4.8 hijos por mujer y el dia de hoy las
mujeres mexicanas tienen dos hijos, en promedio, a lo largo de su vida reproductiva.

Otra parte fundamental de la dindmica demografica es la movilidad de los individuos,
tanto al interior del territorio nacional como fuera de ¢él. La migracion en México es un
componente que ha experimentado notables transformaciones a lo largo de los ultimos
cien afios, modificando a lo largo de la historia su peso especifico en los procesos del
cambio demografico.

A pesar de las condiciones en las que transcurre el proceso migratorio en la gran
mayoria de los casos, en particular la migracion internacional hacia Estados Unidos ha
sido un fenémeno muy intenso, con largas etapas de crecimiento. La poblacion
mexicana que residia en aquel pais en 1980 era de 2.2 millones de personas, el triple de
lo observado en 1970. A partir de la década de los 80 este fendmeno entra en una fase
de crecimiento acelerado y cambian notablemente sus modalidades y circunstancias,
incrementandose drasticamente el volumen de personas migrantes sin documentacion.

En el 2000 la poblacion de mexicanos residentes en Estados Unidos aument6 a 8.1
millones y en 2007 eran ya 11.8 millones (véase grafica 3), los cuales representan
alrededor de 4% de la poblacion total de ese pais.

Grafica 3. Poblacidén de origen mexicano residente
en Estados Unidos, 1900-2009
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Por otra parte, la migracion interna se convirti6 poco a poco en un elemento
determinante de los cambios en la distribuciéon demografica del pais. Como ya ha sido
referido, la imperiosa necesidad de poblar el pais se relacionaba de manera directa con
un mayor crecimiento econémico, en tanto politicamente se deseaba mostrar al exterior
la fortaleza de un pais en reconstruccidn, sin embargo, este cometido no fue facil de
lograr.

En 1950, el incremento de poblacion que tanto se buscd a principios del siglo XX,
comenzaba a materializarse de la mano de un intenso proceso de urbanizacion; para
entonces, 57.4% de la poblacion era rural y 42.6% urbana. Al inicio de la segunda mitad
del siglo XX, el Distrito Federal ocupaba ya el primer lugar en nimero de habitantes (3
millones), seguido por Veracruz, Jalisco, Puebla y Michoacan.

En la actualidad, la distribucion de la poblacion por tamafio de localidad observada a
principios del siglo XX se revirtié totalmente, en vista de que siete de cada diez
habitantes del pais reside en una localidad urbana. El breve repaso que hasta aqui se
elabora, muestra como en los ultimos cien afnos los componentes mas relevantes de la
dindmica demografica han modificado radicalmente sus tendencias. Como se ha visto,
se trata de procesos de muy largo aliento, que afectan a y son afectados por la dindmica
social, econdmica y politica correspondiente a una época determinada. De ahi que la
politica de desarrollo y cualquier accién que se desee emprender en materia de
bienestar, debe considerar a la dindmica demografica de la poblacién como uno de sus
elementos troncales.

Grafica 4 .Porcentaje de poblacién por lugar
de residencia, 1910-2010
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Por tanto, el envejecimiento demogréafico constituye también un fenémeno constatado y
observado en todos los paises desarrollados (Pacolet et al., 2000; Pérez, 2003) y se
caracteriza por un aumento en el porcentaje que representan los individuos mayores de
65 y mas afios sobre el total de la poblacion (Pacolet et al., 2000) y una disminuciéon de
la proporcion de los grupos de edades més jovenes (WHO, 2002a; Pérez, 2003).

En Espafia, la cifra de personas mayores ha aumentado siete veces en el siglo XX, por
solo dos el total nacional, multiplicandose el nimero de octogenarios por trece
(IMSERSO, 2002). En este mismo periodo, el niimero de ciudadanos espafioles
menores de 15 afnos practicamente no se ha modificado y la cifra de poblacion entre los
15 y 64 afios solo se ha multiplicado por 2,4 (Pérez, 2003). Desde 1970, las personas de
edad han aumentado con tasas anuales del 2,5%, y en los ultimos decenios el
crecimiento de mayores se ha situado en el 3,7% (IMSERSO, 2002). Hoy en dia la
poblaciéon mayor espafiola representa aproximadamente el 17% de la poblacion total
(Pérez, 2003; INE, 2004a).

El escenario para el futuro indica tasas de fertilidad estables, aumentos paulatinos en la
esperanza de vida e incrementos en el nimero de personas mayores. En concreto, si bien
se espera que las tasas de fertilidad europeas converjan hasta alcanzar una media del 1,7
de aqui al afio 2050, estas tasas son demasiado bajas para asegurar una sustitucion
natural de la poblacion o para estabilizar su estructura por edades. Asimismo, las
proyecciones sobre la esperanza de vida muestran incrementos para ambos sexos en el
mismo periodo considerado igual a 5 y 4 afios para varones (de 75 a 80 afios) y mujeres
(de 81 a 85 afos), respectivamente, para el 2050 en el conjunto de la Unidon Europea
(Economic Policy Comitee, 2001). Se prevé también que la diferencia entre sexos en la
esperanza de vida siga aumentando lentamente hasta 2026, segin los calculos del
Instituto Nacional de Estadistica, para estabilizarse posteriormente (IMSERSO, 2002).

En cuanto al crecimiento del niumero de personas mayores, todas las proyecciones
coinciden en sefialar que el proceso de envejecimiento no ha hecho més que empezar en
los paises desarrollados (Jacobzone, 1999; Jacobzone et al., 1999). Los datos muestran
que la proporcion de personas mayores de 65 y mas afios pasard en la Unién Europea
entre el 2000 y el 2020 de un 15 a un 20% de la poblacion total (Pacolet et al., 2000).

En Espafia serd también el colectivo que experimentara el mayor crecimiento en las
proximas décadas (Fernandez, 1998) - con incrementos anuales superiores al 1,2% hasta
el 2050 - mientras que desde la tercera década del siglo XXI la poblacidn espaiola en su
conjunto evolucionard con tasas negativas. En concreto, el segmento del total de la
poblacion que mayor crecimiento experimentard serd el de las personas de 80 y mas
afios, siendo para el grupo de 85 y mas afos del orden de un 80% en los proximos 20
afnos. Segin Naciones Unidas, un 37,6% de la poblacion espafiola tendra 65 y mas afios
en 2050 (13,4% seran octogenarios); Espafna serda uno de los paises mas viejos del
mundo junto a Japdn, Italia, Croacia y la Republica Checa (IMSERSO, 2002).
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EL ADULTO MAYOR EN MEXICO Y ENVEJECIMIENTO POBLACIONAL

En México, se considera que la poblacion adulta mayor La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), considera como personas adultas mayores (PAM) a aquellas que tienen
60 o mas afnos; se estima que para el 2025 existiran mas de 100 millones de PAM en
América Latina y el Caribe.

En 1994 la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) ajust6 la edad de 65 afios y
mas para considerarlo adulto mayor. Actualmente adulto mayor se considera al grupo de
personas de 60 afios 0 mas para los que viven en los paises en vias de desarrollo y a
mayores de 65 afnos a los que viven en paises desarrollados. La mayoria de los paises
desarrollados del mundo han aceptado la edad cronoldgica de 65 afios como una
definicidn de persona “adulto mayor”.

Por el momento no hay ningun criterio de la Organizacion de las Naciones Unidas
(ONU), la ONU no ha adoptado un criterio estandar, pero en general usa 60 afos para
referirse a la poblacion de mayor edad. En 1875, en Gran Bretafia, la Ley de sociedades
de Socorros Mutuos, promulgé la definicion de la vejez como “cualquier edad después
de los 50 afios”, sin embargo, los planes de pensiones utiliza sobre todo mayores de 60
0 65 afios.

La Direccion de Prestaciones Médicas del IMSS, establecid cinco Programas Integrados
de Salud por grupos etarios, esta conformacion obedece a razones de indole biologica,
epidemioldgica y operativa, tal cual se sefiala en las guias técnicas de cada programa y
es como sigue: salud del nifio (menores de 10 afios), Salud del adolescente (10-19 afios),
Salud de la mujer (20-59 anos), salud del hombre (20-59 afios), y Salud del adulto
mayor (mayores de 59 afios). Los programas Integrados de Salud se basan tanto en
experiencias nacionales como de otros paises.

En el 2010, la poblacion a nivel mundial que cuenta con 60 afios o més asciende a 759
millones de personas. En México se registra una tasa de incremento de la poblacion
total de 0.77%. La esperanza de vida ha aumentado alrededor de 15 afios en un periodo
de cuatro décadas (en 1970 era de 60.6 afios, y en 2010 es de 75.4 afios). El segmento de
personas con 60 afios y mas alcanza los 9.4 millones, es decir, 8.7% del total de la
poblacién mexicana.

Los Estados Unidos Mexicanos muestra una poblacion total de acuerdo a el Censo de
Poblacién y Vivienda realizado por el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia
(INEGI) en el 2010, de 112,336,538 habitantes; de los cuales 57,481,307 son mujeres y
54,855,231 son hombres; con un porcentaje de poblacion de 60 y mas afios de 9.1%.
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Distribucion de la poblacion en México, 1970 y 2010
(millones de personas)
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GRAFICA 5: Piramides poblacionales de México en comparativa 1970, 2010.
LA TRANSICION EPIDEMIOLOGICA.

La transicion epidemiolégica supone el paso de un tiempo en el que predominaban las
enfermedades infecciosas, con alta maternidad y alta mortalidad infantil, a un estado
donde la mortalidad prematura es baja y predominan las enfermedades cronicas (WHO,
2002a). Asi, en la actualidad, en los paises industrializados las enfermedades
transmisibles ya no son causa de muerte y discapacidad, sino que el aumento de la
esperanza de vida ha provocado que lo sean las enfermedades cronicas.

De hecho, segin el Informe sobre la Salud en el Mundo 2002 (OMS, 2002), la
enfermedad isquémica de corazdn, los trastornos depresivos unipolares, la enfermedad
cerebrovascular, los trastornos por abuso de alcohol, la demencia y otros trastornos del
sistema nervioso, la sordera, la enfermedad pulmonar obstructiva crdnica, los accidentes
de trafico, la osteoartritis, y los canceres de pulmoén, bronquios y traquea son los diez
principales enfermedades o lesiones en los paises desarrollados.

El abuso de tabaco y alcohol, el sendentarismo, la hipertension arterial, las dietas pobres
en fruta y verdura, la obesidad, y el colesterol - generados por los malos habitos de
consumo y de vida — son los principales causantes de estas enfermedades. Si bien estas
enfermedades no estan asociadas a mortalidad, entre sus principales caracteristicas se
encuentran: su propension a causar limitacion en las capacidades funcionales; su
prevalencia incrementa particularmente con la edad; y aquellos que las sufren a menudo
tienen patologias multiples y comorbidas (WHO, 2002a).

Tal es el problema que desde 2003-2007 a nivel Europa y Espaiia se estd promoviendo
la financiacion de proyectos de investigacion centrados en estas enfermedades en cuanto
que son causantes de gran morbilidad, reduccion de afos de vida productivos, y de gran
repercusion social y economica. De hecho, no debemos olvidar que tras el indicador de
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esperanza de vida se esconden otros indicadores relacionados en mayor medida con la
calidad de vida y el bienestar. En concreto, es importante aqui destacar que si bien la
esperanza de vida es igual a 74,7 afios para los varones y 81,9 afios para las mujeres,
segun senala Jiménez (2004) a partir de calculos sobre la EDDS (INE, 2002, Espafia) y
en México a partir de los datos de la Encuesta Nacional de Salud 2013:

1 La esperanza de vida libre de enfermedades crdnicas al nacer — tiempo medio de vida
previo al diagnostico de una enfermedad cronica — es igual a 41 afios para los hombres y
a 38 afos para las mujeres.

) La esperanza de vida en estado de buena salud subjetiva al nacer es de 59,5 afios para
los varones y de 58,2 afios para las mujeres.

1 La esperanza de vida libre de discapacidad al nacer se estima en 68,5 afios para los
varones y en 72,1 afios para las mujeres.

| La esperanza de vida al nacer sin discapacidades severas es igual a 71,1 afios para los
varones y 75,4 afios para las mujeres.

'] La esperanza de vida sin discapacidad para las actividades de la vida diaria (sin
dependencia) es, al nacer, de 72,8 afios para los varones y de 75,4 afios para las mujeres.

En México, la Encuesta Nacional de Salud 1987 reporta que las causas més frecuentes
de morbilidad crénica son hipertension arterial y la diabetes, seguidas por cardiopatias,
neumopatias y enfermedades neoplédsicas. La desnutricion alcanza su mas elevada
prevalencia en este grupo de edad igual que las deficiencias sensoriales.

La misma fuente sefala cémo la prevalencia lapsica de accidentes y violencias por
grupos de edad y sexo alcanza su mayor prevalencia entre los mayores de 55 afios,
luego del pico observado en el sexo masculino alrededor de los 25 afos.

De la poblacion mexicana estudiada en cuanto a movilidad, es evidente que a mayor
edad, mayor limitacion funcional. E1 90% de los individuos de la franja de edad de 60 a
64 anos puede salir de casa sin ayuda, en cambio, solo 33% de los que tienen mas de 90
afios puede hacerlo. Asimismo, si s6lo 0.41% de los més jovenes (60-64 afios) esta
paralizado en cama, esto es diez veces mas frecuente (4.65%) entre los nonagenarios.

Las necesidades prioritarias de salud de las personas de edad en México, parecen
encontrarse ubicadas en particular en dos grupos de patologias:

a) Las que tradicionalmente ocurren con elevada frecuencia en estas edades como la
diabetes, cardiopatia isquémica y las enfermedades cerebrovasculares.

b) Las enfermedades mas discapacitantes como las demencias, las artropatias y las
consecuencias de las caidas.

La mezcla de ambas obliga a prestar especial atencidon a los padecimientos que no

conducen a la muerte de una manera inmediata pero que son generadores de
incapacidad y de un elevado consumo de recursos asistenciales.
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1.4. LA PREVALENCIA DE LA DEPENDENCIA.

Tras conocer los principales determinantes para el desarrollo de la dependencia asi
como aquellos factores que exacerban la importancia de este fenomeno en la actualidad,
es necesario contabilizar la magnitud real de la dependencia.

En este caso, los datos sobre dependencia que encontramos en la bibliografia estan
establecidos, en general, distinguiendo entre aquellos correspondientes a poblacion
entre 6 y 64 afios y las referentes a la poblacion mayor (de 65 afios en adelante). Esta
distincién se fija debido a que la dependencia, si bien abarca toda la estructura de
edades, se concentra especialmente en las personas mayores (Eurostat, 2003, Encuesta
nacional de Salud 2013).

Cuando se intenta conocer la prevalencia de la dependencia, las encuestas sobre
discapacidad constituyen una importante fuente de la cifra de personas dependientes
aunque la muestra utilizada sean los hogares de un pais y por lo tanto no recojan el
computo de personas discapacitadas institucionalizadas. En los paises miembros de la
Unién Europea, segun datos de la European Community Household Panel - ECHP-
(Eurostat, 1999), la prevalencia de la discapacidad grave en Europa es s6lo del 8% entre
las personas de mas de 16 afios, mientras que el 21% de la poblacién europea de mas de
64 afios informan estar gravemente impedidos en sus actividades diarias, cifra igual al
29% cuando nos centramos en la poblacion de mas de 74 afios.

Por su parte, Pacolet y colaboradores (2000) han estimado, a partir de datos recogidos
en informes nacionales de los paises europeos, que en los estados miembros de la Union
Europea hay al menos 7,6 millones de personas dependientes o que estan percibiendo
una ayuda del estado debido a su situacion de dependencia. No obstante, tal como se ha
sefalado en la bibliografia, hay que ser cautelosos con estos datos ya que la La ECHP
presenta el nimero de personas que tienen limitaciones en la realizacion de las
actividades de la vida diaria debido a problemas cronicos de salud mental o fisico,
enfermedad o discapacidad.

En el caso de Espana, en general, los datos sobre dependencia se obtienen bien a través
de las encuestas sobre discapacidad o bien de las encuestas de salud, ambas elaboradas
por el Instituto Nacional de Estadistica, y en la que la muestra utilizada son los hogares
espaioles. En este caso, los datos mas recientes provienen de la ultima encuesta
elaborada por este organismo junto al IMSERSO y la Fundaciéon ONCE, a saber, la
Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud — EDDS — de 1999
(INE, 2002) y a la que ya hemos hecho referencia en este capitulo. La EDDS (INE,
2002) nos aporta la informacion que se detalla en la tabla 4 respecto a la prevalencia de
la dependencia en Espafia.

En concreto, las cifras indican que, respecto a la poblacion de entre 6 y 64 aios, el 4,6%
es discapacitada. Mas de la mitad (58,4%) de las personas discapacitadas tiene
dificultades para realizar las actividades de la vida diaria — 820.525 personas -, y en el
63% de ellas (519.788 personas) la dificultad es grave (severa o total). En general, las
discapacidades relacionadas con la motricidad asi como las referentes a realizar las
tareas del hogar son las que mas afectan a la poblacioén de este grupo. En concreto, el
29,6% tiene dificultades para desplazarse, el 52,5% para desplazarse fuera del hogar, el
15,3% para cuidar de si mismo, y el 36,9% para realizar las tareas domésticas.
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En cuanto a la poblacion de 65 y mads afos, los datos muestran que el 32,2% tiene
alguna discapacidad. De total de personas discapacitadas de este intervalo de edad, el
71% tiene dificultades para realizar las actividades de la vida diaria, y en el 70% de los
casos la dificultad es grave; lo que representa un 22,1% y un 16%, respectivamente, del
total de personas mayores. En concreto, las actividades de la vida diaria que mas les
afectan son: desplazarse fuera del hogar (65,2%), realizar las tareas del hogar (50,6%),
desplazarse (39,1%), y cuidar de si mismo (27,1%).

A estas cifras hay que afadir las personas con dependencia que estan atendidas en
centros residenciales y que no estdn computadas en esta encuesta: 26.950 de menos de
64 afios y 80.000 mayores de 64 anos (Fernandez, 2002). La estimacion de ambas
fuentes de datos, esquematizada también en la tabla 4, sefiala que el 6,5% de la
poblacion espanola de mas de 6 afios es dependiente para realizar las actividades de la
vida diaria. Casi el 3% de las personas entre 6 y 64 afios y alrededor del 24% de los de
mas de 64 anos tienen dependencia en algun grado.

En Latinoamérica, la Encuesta Salud, Bienestar y Envejecimiento (SABE) hacen
analisis de las condiciones de salud de los adultos mayores, asi como evaluacion de las
imitaciones funcionales, por lo cual se puede observar la relaciéon que existe entre la
capacidad funcional y la edad.

En 1998, el Consejo de Europa defini6 el concepto de dependencia como la necesidad
de ayuda o asistencia importante para realizar las actividades de la vida cotidiana,
entendido como la falta o pérdida de su autonomia fisica, psiquica o intelectual que
lleva a la necesidad de asistencia o ayuda para realizar su autocuidado y las actividades
de la vida diaria. Puntualizando, los tres puntos de la dependencia son: presencia de
limitacion, incapacidad para realizar actividades y necesidad de ayuda. En la
Clasificacion internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud se
define dependencia como resultado de un proceso que se inicia con la aparicion de un
déficit en el funcionamiento corporal o de una funcion fisiolégica o mental como
consecuencia de una enfermedad o un accidente, mostrando una limitaciéon en la
actividad y cuando esta no puede compensarse mediante la adaptacion del entorno,
provoca una restriccion en la participacion originando la dependencia hacia otras
personas para realizar las actividades de la vida cotidiana.

Algunos trabajos realizados en México a partir de los datos de la encuesta SABE

indican que a medida que aumenta la edad se incrementa la proporcion de las personas
que tienen dificultades para desempenar las ABVD.
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Defunciones por causas seleccionadas, 1976 y 2012
(porcentajes)
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Fuente: DPM, IMSS.

GRAFICA 6: Causas de defuncion por edad en comparacion dentro de IMSS.

En definitiva, la persona dependiente es aquella que, debido a multiples factores — en
especial la edad avanzada -, precisa de la ayuda de otras personas para llevar a cabo las
actividades habituales y diarias, necesarias para tener una vida digna y vivir de forma
independiente. Esto representa en la actualidad un problema debido a que se prevé el
aumento de este sector de la poblacion, debido principalmente al envejecimiento
demogréafico y al avance de la medicina que no ha logrado todavia aumentar la calidad
de los afios de vida ganados. Lo anterior sin considerar el impacto moderado que ha
tenido la planificacion de programas institucionales nacionales por parte de IMSS y
otras paraestatales que han logrado una modesta reduccion en la cantidad de afios de
vida sin enfermedades selectas, pero cuya no implementacién demuestran un panorama
alin mas ambiguo y oscuro en cuanto a gastos de recursos econdmicos (grafico 7).

Comparativo del gasto médico estimado de los seis padecimientos”
en los escenarios con y sin PREVENIMSS, 2013-2050
(millones de pesos de 2013)
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" Se refiere a diabetes mellitus, hipertension arterial, insuficiencia renal, cancer cérvico-uterino, cancer de mama y VIH/SIDA.
Fuente: DF, IMSS.
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Ademas, debemos considerar que la necesidad de la ayuda de otros por parte de la
persona dependiente para llevar a cabo las actividades cotidianas, se caracteriza por ser
diaria, continuada y prolongada. Se ha denominado a este tipo de asistencia, cuidados de
larga duracion. Por ello, dedicamos la seccion siguiente a recorrer brevemente las
caracteristicas de este tipo de atencion.

2. LOS CUIDADOS DE LARGA DURACION.

Como hemos establecido en el capitulo anterior, uno de los principales criterios
presentes en las definiciones sobre dependencia y que la distingue de otros procesos o
situaciones es la necesidad que tiene la persona dependiente de recibir una asistencia
por parte de otros durante un periodo prolongado de tiempo. Asi, la ayuda no esta
asociada soélo al cuidado de una enfermedad puntual sino que a la cronicidad propia del
mal estado de salud que limita la independencia del sujeto. Todo ello implica una
asistencia para aquellas actividades que un sujeto realiza diariamente, siendo el cuidado
de naturaleza prolongada.

Estos cuidados constantes y perdurables durante un largo periodo de tiempo han sido
denominados cuidados de larga duracion (CLD). La revision teorica realizada sobre la
bibliografia existente mas relevante respecto a la definiciéon de los CLD nos lleva a
inferir que una serie de indicadores claves delimitan de forma precisa lo que son los
CLD, a saber:

"1 Para qué sirven: Objetivos de los CLD.

1 El tipo de cuidados o servicios que implican.
) Quién necesita recibirlos.

] Dénde se proveen.

1 Quién provee los CLD.

2.1. OBJETIVOS DE LOS CUIDADOS DE LARGA DURACION.

Los cuidados de larga duracion se diferencian fundamentalmente de los cuidados
agudos y de las tradicionales intervenciones sanitarias en que su finalidad no es curar o
sanar una enfermedad (U.S. Senate Special Committee on Aging, 2000; Bains, 2003);
por el contrario, sus objetivos se centran en (Defensor del Pueblo, SEGG y Asociacion
Multidisciplinaria de Gerontologia, 2000; U.S. Senate Special Committee on Aging,
2000; Casado y Lopez, 2001; WHO, 2002b; Bains, 2003):

"1 Favorecer la mayor calidad de vida posible.

] Minimizar, restablecer o compensar la pérdida del funcionamiento fisico y/o mental.
] Favorecer que la persona dependiente alcance y mantenga un nivel de
funcionamiento lo més 6ptimo posible.

] Permitir vivir lo mas independientemente posible.

1 Ayudar a las personas a completar las tareas esenciales de la vida diaria.

] Mantener al maximo los limitados niveles de funcion, salud, y bienestar mental y
social.
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2.2. TIPOS DE CUIDADOS DE LARGA DURACION.

Los CLD implican la provision de una asistencia de intensidad progresiva, dado que la
cantidad y frecuencia de los cuidados aumenta conforme incrementa el grado de
dependencia de la persona receptora de la asistencia (Casado y Lopez, 2001). Ademas,
los CLD incluyen un amplio abanico de servicios:

] Servicios médicos o de salud (Institute of Medicine, 1986; U.S. Senate Special
Committee on Aging, 2000; WHO, 2000b; Lakra, 2002).

1 Servicios sociales (Institute of Medicine, 1986; U.S. Senate Special Committee on
Aging, 2000; WHO, 2000b; Lakra, 2002).

1 Servicios para la realizacion de actividades de la vida diaria: servicios personales o de
cuidado personal - por ejemplo, el bafio y el aseo personal -; tareas domésticas - por
ejemplo, la preparacion de comidas y la limpieza - gestion de tareas diarias - como
comprar, gestion y toma de la medicacion, y el transporte - (WHO, 2002b).

"1 Provision de ayudas técnicas - muletas y andadores - (WHO, 2002b).

1 Tecnologias asistenciales avanzadas - por ejemplo, sistemas de emergencia y
recordatorios informaticos de toma de medicacion - (WHO, 2002b).

"} Adaptaciones y habilitaciones de la vivienda (rampas y pasamanos) (U.S. Senate
Special Committee on Aging, 2000; WHO, 2000b, 2002; Lakra, 2002).

1 Servicios de apoyo (U.S. Senate Special Committee on Aging, 2000; WHO, 2000b,
2002b; Lakra, 2002).

] Servicios de transporte (WHO, 2000b; Lakra, 2002).

Algunos autores como Casado y Lopez (2001) sefialan que los cuidados de larga
duracion no incluyen la asistencia médica y que, por lo tanto, ambos tipos de atencion
no deben confundirse. Justifican ademés que, es por ello que, al no requerir grandes
medios tecnoldgicos, humanos y materiales, los CLD pueden ser dispensados por
personas no cualificadas como son los familiares de las personas dependientes.

No obstante, como hemos podido observar mas arriba, organismos como la U.S. Senate
Special Committee on Aging (2000) y la Organizacion Mundial de la Salud (WHO,
2002b) asi como entidades de prestigio en el campo de la atencién sociosanitaria
(Defensor del Pueblo, SEGG y Asociacion Multidisciplinaria de Gerontologia, 2000,
IMSS 2012, ISSSTE 2013) los incluyen como un servicio dentro de los CLD. De hecho,
varios autores han sefialado que la provision de los cuidados de larga duracién es
compleja en cuanto que supone la conjuncion de servicios médicos y sociales (Assous y
Ralle, 2000; Ikegami, Herdes y Carpenter, 2002). En este sentido, los CLD no
pertenecen al sistema de sanidad “clasico”, sino al sector médico-social
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2.3. PERSONAS RECEPTORAS DE LOS CUIDADOS DE LARGA DURACION.

Los cuidados de larga duracion van dirigidos a las personas dependientes. A lo largo de
las definiciones los autores hacen referencia a este colectivo del siguiente modo:

] Persona que no es totalmente capaz de cuidar de si misma (WHO, 2002b).
] Personas con limitaciones fisicas, mentales o cognitivas (WHO, 2000b; Lakra, 2002).

) Individuos que han perdido alguna capacidad de autocuidado por una enfermedad
crénica o debido a una discapacidad (U.S. Senate Special Committee on Aging, 2000).

] Individuos portadores de incapacidad (Defensor del Pueblo, SEGG y Asociacion
Multidisciplinaria de Gerontologia, 2000).

] Personas que pueden estar impedidas para completar por ellas mismas las tareas
esenciales de la vida diaria debido bien a una enfermedad crénica, discapacidad o
debilidad (Bains, 2003).

2.4. LUGAR EN EL QUE SE PROVEEN LOS CUIDADOS DE LARGA
DURACION.

Los cuidados de larga duracion pueden ser provistos en: 1).- la vivienda en la que vive
la persona dependiente - cuidado domiciliario —, 2) la comunidad - cuidado comunitario
-; 0 3) una institucion - cuidado institucional - (Institute of Medicine, 1986; Ikegami,
Herdes y Carpenter, 2002).

Los cuidados domiciliario y comunitario se caracterizan fundamentalmente por la
permanencia de la persona dependiente en su propia casa - o de forma alternativa en el
domicilio de uno de sus cuidadores -. Los cuidados en ambos tipos de ambitos
comparten el objetivo de mantener, en la medida de lo posible, a las personas
dependientes en su entorno habitual. De forma diferencial, en el caso del cuidado
domiciliario, el sujeto con dependencia recibe los cuidados exclusivamente en su
domicilio, mientras que el cuidado comunitario implica la prestacion de la asistencia en
un centro externo al domicilio en régimen ambulatorio durante el dia. Este tipo de
establecimientos suelen ser los denominados centros de dia (WHO, 2002b). Los CLD
institucionales son adecuados cuando una persona deja la vivienda en la que reside
habitualmente y se traslada a un centro para recibir los cuidados de larga duraciéon en
una institucion, de forma permanente o temporal (Casado y Lopez, 2001; WHO,
2002b); seria el caso de las residencias para mayores y para discapacitados, de las
cuales nuestra institucion (Hospital Espaiol) es un ejemplo y modelo en el campo.

2.5. PROVEEDORES DE LOS CUIDADOS DE LARGA DURACION.
Los cuidados de larga duracion son proporcionados por cuidadores formales y/o
informales, tema en el que profundizaremos mas adelante. El término cuidador hace

referencia a cualquier persona que proporciona asistencia a alguien que tiene algin
grado de dependencia (Family Caregiver Alliance, 2001).
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Los cuidadores formales son proveedores de cuidados que:

'] Reciben una retribucion econémica por suministrar los cuidados (Fradkin y Heath,
1992; McConnel y Riggs, 1994; Family Caregiver Alliance, 2001; WHO, 2002b),

"1 Estan asociados a un sistema de servicio organizado como las organizaciones
gubernamentales, las organizaciones no gubernamentales locales, nacionales o
internacionales (ONGs), u organizaciones con animo de lucro (Fradkin y Heath, 1992;
McConnel y Riggs, 1994; Family Caregiver Alliance, 2001; WHO, 2002b).

) Estan cualificados profesionalmente para la practica de la asistencia y entre ellos se
encuentran los profesionales sanitarios (enfermeras y médicos) y sociales (trabajadores
sociales) (WHO, 2002b).

1 Proporcionan en general servicios de cuidado personal, visitas de enfermeria y tareas
del hogar (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002).

Por su parte, los cuidadores informales son aquellas personas que:

"1 Dispensan cuidados sin percibir compensacién econémica por realizar esta tarea
(Fradkin y Heath, 1992; McConnel y Riggs, 1994; Havens, 1999a; Schoenfelder et al.,
2000; Fundacion Pfizer, 2001; WHO, 2002b; Williams, 2003)

] No poseen formacién formal para suministrar los cuidados (WHO, 2002b) ni
tampoco sobre las necesidades fisicas y/o nmentales que provocan la
enfermedad/discapacidad (Blanco, Antequera y Aires, 2002). En los dos aspectos
anteriores, tal como sefiala la Organizacion Mundial de la Salud (WHO, 2002b), se esta
observando en los tltimos afios un aumento en la cantidad de informacion y formacion
de los cuidadores informales en determinados paises y se ha procedido a implantar
algunas formas de pago para este trabajo.

] Pertenecen al entorno proximo de la persona dependiente como son los miembros de
la familia nuclear y extensa, vecinos y amigos (Fradkin y Heath, 1992; McConnel y
Riggs, 1994; Brodaty y Green, 2000; Schoenfelder et al., 2000; WHO, 2000b;
Fundacion Pfizer, 2001; WHO, 2002b; Williams, 2003).

'] Se implican en actividades de cuidado y de atencion a las necesidades (Blanco,
Antequera y Aires, 2002).

"1 Ayudan de forma regular y continua a la persona dependiente, normalmente durante
todo el dia (Brodaty y Green, 2000).

Existe cierta confusion en las distintas definiciones sobre apoyo informal y apoyo
formal respecto a la figura del voluntario. Algunos autores establecen que el cuidado
informal abarca también a “voluntarios independientes asi como el trabajo voluntario
organizado a través de organizaciones como los grupos religiosos” (WHO, 2002b),
mientras que otros los incluyen en el grupo de cuidadores formales (Fradkin y Heath,
1992; McConnel y Riggs, 1994; Family Caregiver Alliance, 2001). En nuestro contexto,
se defenderia la inclusion de la figura del voluntario dentro del sistema de apoyo
informal dado su caracter altruista y desinteresado (Rodriguez, 2004; MTAS, 2005).
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En general, la investigacion internacional y nacional indica que el uso del cuidado
informal predomina sobre la asistencia formal. Este hecho se hace patente en el estudio
elaborado por Wiener (2001) “The Role of Informal Support in Long-Term Care”,
quién sefiala que, a pesar del desarrollo de los servicios de cuidados de larga duracion
por parte de los estados, de las empresas privadas y de la organizaciones no
gubernamentales para los individuos dependientes, el cuidado informal sigue siendo la
forma dominante de cuidado en todo el mundo. Ademas, se ha observado que, en la
mayoria de los paises desarrollados, salvo en los casos en los que la persona
dependiente carece de familiares, el uso del cuidado formal — bien domiciliario,
comunitario o institucional - como fuente Unica de cuidados es casi inexistente (WHO,
2002b) y que las personas dependientes siguen utilizando la asistencia informal de la
misma manera independientemente del desarrollo de servicios de cuidado formal
(Montorio, Diaz e Izal, 1995). La tendencia general observada cuando la persona
dependiente utiliza algin tipo de ayuda formal es complementarla con ayuda informal
(Casado y Lopez, 2001).

En concreto, los cuidados informales representan alrededor del 75% de toda la ayuda
que reciben las personas mayores dependientes en los paises desarrollados,
correspondiendo el resto a los cuidados de larga duracion provistos formalmente por los
organismos publicos y privados (Jacobzone, 1999). Por ejemplo, Jo€l y Martin (1998)
encontraron, entre la poblaciéon dependiente francesa, que alrededor del 50% de las
personas con un nivel grave de dependencia recibian de forma exclusiva atencion
informal, y para aquellos con dependencia moderada la utilizacion de cuidado informal
era de dos a tres veces superior a la de los servicios formales. En nuestro pais mas del
80% de las personas mayores dependientes que reciben asistencia utilizan unicamente el
sistema informal de cuidados (Centro de Investigaciones Sociologicas — CIS -, 1998;
INE, 2002), el 11% utilizan ambos tipos de cuidados, y el 4,5% recibe exclusivamente
ayuda formal (CIS, 1998).

Otra de las tendencias observadas es el rechazo a la institucionalizacion. La
investigacion sefiala que las personas dependientes eligen en mayor medida el cuidado
domiciliario y comunitario porque prefieren permanecer en sus casas (Newman, 2002;
WHO, 2000b), y porque el coste de la asistencia en un centro es mas elevado que el de
las otras dos formas de cuidado (Jacobzone et al., 1999; Newman, 2002); este hecho se
acentla en las sociedades mediterraneas por el caracter familista de las mismas (Garcés,
Roédenas y Sanjosé, 2003). Como se ha sefialado en varios estudios efectuados por
Jacobzone y colaboradores (Jacobzone, 1999; Jacobzone et al., 1999; Jenson y
Jacobzone, 2000) aproximadamente una quinta parte de la poblacion de los paises
desarrollados mayor de 65 afios estd recibiendo cuidado formal — en torno al 30% en
residencias y al 70% en el domicilio - . Estos autores sefialan que, en promedio, se
espera que cada individuo pase de 2 a 4 afos recibiendo algln tipo de cuidado formal al
final de su vida. Por ejemplo, en Francia el 94% de las personas de 65 y mas afios que
recibe ayuda formal, de las cuales el 57% tiene una discapacidad grave, vive en un
domicilio privado y hasta un 63% de las personas dependientes reciben las ayudas de
asistencia personal de forma mayoritaria en el hogar.

Algunos paises han experimentado de esta manera un descenso en sus tasas de vida

institucionalizada, por lo que la atencion domiciliaria ha tenido que adaptarse para
afrontar y tratar mayores niveles de discapacidad (Jacobzone et al., 1999).
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Se han desarrollado asimismo varios marcos teoricos con la intencion de explicar las
preferencias por el uso del apoyo informal sobre los servicios formales (Davey et
al., 1999). Realizaremos por ello aqui un resumen refiriendo las aportaciones mas
significativas para los objetivos de nuestro trabajo (Tabla 6).

En primer lugar, Cantor (1975) con su Modelo Compensatorio Jerarquico propuso que
las preferencias de cuidado dependen de las relaciones sociales, por lo que los cuidados
de larga duracion seran proporcionados por la persona mas cercana, mas accesible y
disponible a la persona dependiente. Cuatro afios mas tarde, Shanas (1979) elabor6 un
modelo similar basado en un Principio de Sustitucion Jerarquica que opera dentro de
la red informal de la persona dependiente. Con esta idea defendia que cuando las
personas sufren algun tipo de dependencia, prefieren volcarse primero hacia la familia,
los amigos y vecinos para el apoyo, siendo los servicios formales la ultima alternativa
en ausencia de cuidadores informales o cuando las demandas de cuidado exceden las
capacidades de la red de apoyo informal (Penning, 1990).

Por otro lado, el Modelo de Relacion de Funcionamiento Compartido de Johnson
(1983) afirma que ningun miembro de la familia es principalmente responsable del
cuidado, sino que el papel del cuidado es compartido entre los miembros de la familia.

Estos modelos estarian basados en las aportaciones teoricas del papel del apoyo social
sobre la salud y el bienestar (Caplan, 1974; Cobb, 1976; Cohen y Wills, 1985; Lin y
Ensel, 1989) en las que se defienden los efectos beneficiosos del apoyo social como
apoyo al individuo para cubrir sus necesidades sociales, fisicas y psicologicas, asi como
para mejorar el afrontamiento de los eventos estresantes (Durd y Garcés, 1991; Gracia,
Herrero y Musitu, 1995).

Litwak (Litwak, 1985; Litwak y Kulis, 1987; Silverstein y Litwak, 1993) amplié los
modelos anteriores recalcando la importancia de considerar de forma conjunta el tipo de
apoyo y la persona proveedora de los cuidados (Davey et al., 1999). A través de un
Modelo de Tarea Especifica (Litwak, 1985; Litwak y Kulis, 1987; Silverstein y Litwak,
1993), sugirieron que la tarea de cuidado esta dividida entre cuidadores formales e
informales en funcion del tipo de asistencia requerida. Segiin esta teoria, amigos y
vecinos asumen con mayor probabilidad las necesidades de asistencia minima (ayuda
para comprar o para el transporte) mientras que los cuidadores para la realizacion de
tareas de cuidado personal que requieren pocas habilidades, impredecibles y de
dedicacion mads intensiva suelen ser los familiares. Las actividades de cuidado que
necesitan mayores competencias y que acontecen en momentos determinados tienden a
ser realizadas por cuidadores formales. Noelker y Bass (1989) denominaron a esta teoria
“Especializacion Dual”, y fijaron su importancia en cuanto que puede disminuir el
nivel de conflicto entre los cuidadores formales e informales.

Por su parte, Messeri y colaboradores (Messeri, Silverstein y Litwak, 1993) valoraron
que si bien el Modelo de Tarea Especifica de Litwak (Litwak, 1985; Litwak y Kulis,
1987; Silverstein y Litwak, 1993) y el Modelo Jerarquico Compensatorio de Cantor
(1975) se solapaban, el primero era mas amplio que el segundo. Ademas, para estos
autores, el Modelo de Cantor no posee un buen fundamento tedrico sobre el orden de
preferencia de los cuidadores y tampoco explica la razén por la que una jerarquia de
cuidadores no prevalece con algunas tareas especializadas por lo que consideraron
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acertadamente que el conocimiento y la experiencia en la tarea de cuidado eran los dos
predictores mas importantes para el uso de los servicios de cuidado formal.

Edelman (1986) propuso un Modelo Suplementario en el que la ayuda formal es
meramente un elemento afiadido al cuidado proporcionado por los cuidadores
informales con el fin de aliviar el estrés y las demandas de tiempo; mientras que, por el
contrario, Greene (1983) con su Modelo de Sustitucion defendidé que los cuidadores
informales utilizarian el cuidado formal como sustituto de su propio cuidado si se les
diera esta alternativa. Segun los criterios de Lyons y Zarit (1999) este ultimo marco
tedrico plantearia serios problemas politicos dado que la nocion de sustituir a todos los
cuidadores informales por ayuda formal requeriria un cambio radical, entendemos que
presupuestario, en las premisas de la politica social, lo que parece poco plausible en la
actualidad. Asimismo, tampoco parece claro que los cuidadores informales acepten un
modelo de sustitucion, si tenemos en cuenta que varios estudios han demostrado
incrementos muy leves en el uso de la ayuda formal cuando ésta se hace mas disponible,
aun cuando el coste ya no sea una barrera (Lawton et al., 1989; Montgomery y Borgatta,
1989). Para Lyons y Zarit, este tltimo modelo podria ser posible en paises en el que hay
disponibilidad y rapida accesibilidad al cuidado institucional (Lyons y Zarit, 1999).

Tabla 6. Marcos teoricos explicativos del uso del apovo informal v formal.

AMODELO (ATTOR) CARACTERISTICA FRINCIPAL

MAModelo Compenzatorio Jerarquico (Cantor, 1975).

Laz personas dependientes prefieren que les cuide
una persona cercana, accesible v dispomible.

Modele de Sustitucion Jerarquica (Shanas, 1979).

Laz personas dependientes prefieren gue les
atiendan primero sus fammhares, amigos v vecinos
¥ despuss un serviclo formal.

hodels de Eelacion de Funcionamienio

Compartide (Johnson, 1983).

El papel del cuidzdo es compartide entre los

miembros de la famuha.

Modele de Tarea Especifica (Literak, 1983; Litwak v
Eulis, 1987; Salverstein v Litwrak, 1993) o
Especializacion Dual (Moelker ¥ Bass, 1989).

La tarea de emidado es dividida en funcion del fipo
de asistencia

MAModelo Suplementario (Edelman_ 1986).

La avuda formal es un suplemento del cmdado
informal.

MAModelo de Sustitueion (Greene, 1953

Los cmdadores informales utbzarian el cwdade
formal como sustituto de su propia asistencia, 51 se

lez bnndara esa opoion.

No obstante, como ha sefialado un informe de la Comisién Europea (Eurostat, 2003)
sobre dependencia y cuidados de larga duracion en Europa, la sustituciéon o la
complementariedad entre el cuidado formal e informal sigue siendo una tema de debate
actual. Con el objetivo de aclarar esta cuestion, los autores de este informe analizaron
diferentes encuestas de paises europeos sobre ambos tipos de asistencia, hallando
resultados dispares: en algunos casos la ayuda formal e informal parecen sustituirse y en
otros, complementarse. Por ejemplo, en un estudio realizado en Suecia (Sundstrém y
Hassing, 2003) se pudo comprobar que la asuncioén del apoyo por las familias provoca
el declive de la ayuda de los servicios formales publicos, y que la complementariedad es
adecuada en aquellos casos en los que el sector formal proporciona servicios de
atencion personal basica, dejando al sector informal la provision de actividades
instrumentales (compras, acompafiamiento, etc.).
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Asimismo, los resultados de la investigacion realizada en EE.UU. por Lakdalla y
Philipson (1999) vincularon la suplementariedad de la ayuda formal e informal al grado
de deterioro cognitivo de la persona dependiente. En concreto, estos autores vienen a
confirmar que el cuidado informal es viable y puede ser usado como sustituto de la
ayuda formal si la persona dependiente mantiene su capacidad cognitiva. Por el
contrario, el cuidado informal es un suplemento importante para aquellas personas muy
dependientes con incapacidad para comprender o comunicarse (Lakdalla y Philipson,
1999).

McAuley y colaboradores (McAuley, Travis y Safewright, 1990) consideran que los
modelos desarrollados anteriormente han omitido la consideracion de postulados de la
psicologia social para explicar la relacion entre apoyo formal e informal. Por ello, estos
autores asumieron la perspectiva del interaccionismo simbdlico para conceptualizar esta
relacion y llegaron a proponer que la interaccion entre apoyo formal e informal esta
determinada por las realidades sociales de las personas afectadas - cuidadores formales
e informales y receptores del cuidado -, es decir, por sus percepciones, expectativas de
conductas apropiadas y por la implicacion entre ellas.

La investigacién empirica realizada para probar estos modelos ha dado lugar a
resultados dispares. Mitchell y Krout (1998) estudiaron una muestra de personas
mayores dependientes y descubrieron que cuando los servicios formales estaban
categorizados en: muy discrecionales (cuidado personal), parcialmente discrecionales
(transporte médico) y poco discrecionales (servicios médicos como las visitas del
médico), las relaciones entre el apoyo formal e informal defendidas por algunos
modelos teodricos variaban. En este sentido, hallaron que el modelo de Cantor solo se
cumplia para aquellos servicios que eran muy o parcialmente discrecionales. En
contraste, aquellos individuos que recibian cuidado informal tenian mas probabilidad de
recibir servicios formales menos discrecionales tales como la asistencia médica. Estos
autores concluyeron que el cuidado informal complementa los servicios formales, tal
como apoya la teoria de Litwak (Litwak, 1985; Litwak y Kulis, 1987; Silverstein y
Litwak, 1993).

Por su parte, Scott y Roberto (1985) observaron patrones de cuidado formal e informal
entre mayores de éareas rurales utilizando la perspectiva de red de apoyo social y
encontraron apoyo para el Modelo de Johnson (1983) s6lo en el caso de aquellas
personas dependientes con pocos recursos socioecondmicos. En este caso, utilizaban
apoyo informal y formal. Sin embargo, se confiaba exclusivamente en el apoyo informal
solo bajo tres circunstancias: cuando la persona mayor tenia alto nivel socioeconémico,
vivia cerca de sus hijos, o era viudo y no vivia con sus hijos. Estos mismos autores
también encontraron apoyo para la teoria de Cantor: en situaciones en la que los hijos
vivian cerca, la probabilidad de que los amigos se implicaran en el cuidado era menor.

No obstante, cuando la persona mayor era viuda y vivia lejos de los hijos, los amigos
estaban mas implicados en el apoyo. Otros autores han destacado los beneficios del
cuidado informal que nos podria ayudar a explicar la evidencia de las cifras que indican
la inclinacion hacia este tipo de atencion a la hora de recibir los cuidados de larga
duracion. Asi, la ayuda informal a) es el principal predictor del mantenimiento de las
personas mayores dependientes en la comunidad (Bazo, 1991; Montorio, Diaz e Izal,
1995), b) coincide con el lema "envejecer en casa" eje de las politicas sociales europeas
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en este momento (OCDE, 1993, 1994a, 1994b; Pacolet, Versiek y Bouten, 1993) y en
directa consonancia con las politicas tradicionalistas de México, c) es versatil, en cuanto
que es un recurso que tiene la capacidad de adaptarse a los diferentes niveles y
necesidades del cuidado, ajustandose progresivamente a los requerimientos del aumento
de dependencia en las personas, independientemente de la disponibilidad de ayuda
formal (Yanguas y Pérez, 1997). En este contexto podemos entender de forma mas
concreta la carga del cuidador.

Resumiendo, los cuidados de larga duracion implican multiples servicios de asistencia y
apoyo para mantener la mayor calidad de vida de la persona dependiente. Este tipo de
cuidados son asumidos frecuentemente por un cuidador informal, sin la ayuda de
recursos formales. La informacion y los datos que aportamos en el apartado siguiente
nos ayudan a contextualizar y caracterizar la magnitud del cuidado informal, asi como a
plantear sus repercusiones sobre el responsable principal del suministro de cuidados a
las personas dependientes.

3. EL CUIDADO INFORMAL.

En este apartado, acorde con los objetivos de este trabajo sobre carga de cuidadores
informales de personas dependientes, se detalla con amplitud las caracteristicas de los
cuidadores y del cuidado informal. En primer lugar, pasaremos a conocer el numero de
personas que podrian verse afectadas por la sobrecarga.

3.1. EL PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DEL CUIDADOR INFORMAL.

Las variables sociodemograficas del cuidador informal que determinan su perfil, es
decir, su mayor probabilidad para asumir la responsabilidad de la atencién de larga
duracién son: la relacion entre receptor de cuidados y cuidador, el sexo, el vinculo
familiar, el estado civil, la edad, el nivel educativo, la situacion laboral, el nivel
econdmico, y la clase social. Haremos a continuacién un desarrollo sucinto de cada uno
de ellas.

La familia como principal fuente de cuidado informal.

Todos los datos internacionales, europeos y nacionales confirman de forma consistente
que la familia es la principal proveedora de los cuidados informales para las personas
dependientes en la mayoria de los paises desarrollados (INSERSO, 1995; Bazo, 1998;
Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Jenson y Jacobzone, 2000; Eurostat, 2003; Garcés,
Roédenas y Sanjosé, 2003; Garcia, Mateo y Eguiguren, 2004; Zarit, 2004; MTAS, 2005),
asi como en Mexico.

Estos hallazgos apuntan a que los cuidados de larga duracion dependen de la
disponibilidad de la familia como fuente de apoyo (WHO, 2000b). En EE.UU., méas del
80% de las personas con demencia son cuidadas en sus casas por familiares (Haley,
1997; Mockus Parks y Novielli, 2000). Las encuestas europeas sobre dependencia y
discapacidad confirman también el elevado porcentaje de familiares entre los cuidadores
informales (Eurostat, 2003).
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Las diversas investigaciones realizadas en nuestro pais también indican la mayor
representacion de los familiares de las personas dependientes entre los cuidadores
informales frente a otras fuentes de asistencia informal como los amigos y vecinos. Los
ultimos datos disponibles senalan que el 81% de las personas dependientes de cualquier
grupo de edad es atendido por un familiar (INE, 2002; IMSERSO, 2003). En el caso de
los cuidados a las personas dependientes de entre 6 y 64 afos, el 85,9% recibe los
cuidados de un familiar (INE, 2002) y entre el 79% (INE, 2002), el 80-88% (INSERSO,
1995; Duran, 1999) y el 92,6% (IMSERSO, 2004) de las personas mayores
dependientes son atendidos por su familia. Asimismo, el 93,7% de adultos, tanto en
Espafia como en Meéxico, que prestan ayuda a una persona mayor para realizar las
actividades de la vida diaria tiene vinculos familiares con el receptor de cuidados
(IMSERSO, 2002; Pérez, 2002).

Otras fuentes de datos sefialan que en nuestro pais mas del 50% de sujetos afectados de
deficiencias psiquicas y un 70% de discapacitados fisicos reciben asistencia de un
familiar (Duran, 1999; Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Garcia, Mateo y Maroto, 2004,
Encuesta Nacional de Salud 2013).

El sexo: El cuidado, una cuestion de mujeres.

Otra de las cuestiones que aparecen mads claras cuando se estudia el perfil de los
cuidadores informales es que la provision de los cuidados de larga duracion sigue
siendo de forma predominante una tarea principalmente realizada por la mujer (OECD,
1998; Havens, 1999a; WHO, 2000b; Jenson y Jacobzone, 2000). De hecho, en la
mayoria de los estudios sobre cuidado informal, se ha observado que existe una relacion
directa entre sexo y cuidados familiares asi como la presencia prioritaria de las mujeres
de la familia en la jerarquia de cuidados. Estos hallazgos han llevado a que se afirme
que es el sexo y no el tipo de vinculo familiar el que determina la eleccion de los
cuidadores (Hooyman y Gonyea, 1995). Sin embargo, como sefiala Villalba (2002) y
como veremos mas adelante, ambas variables son importantes y se deben estudiar de
forma simultanea a la vez que diferenciada en la determinacion del perfil del cuidador.

En Estados Unidos, las estimaciones del porcentaje de cuidadores informales que son
mujeres van del rango del 59% al 75% (National Alliance for Caregiving y AARP,
1997; Health and Human Services, 1998; Family Caregiver Alliance, 2001, 2003; Arno,
2002); en Australia el 56% de todos los cuidadores son mujeres (Mears, 1998) y en
Canada esta tasa oscila entre el 55% (Fast y Mayan, 1998) y el 77% (Decima Research
Inc. y Health Canada, 2002). Asimismo, segin los datos de diferentes encuestas
europeas sobre personas dependientes y cuidadores informales en Europa, las mujeres
son también mas numerosas que los hombres en la provision de los cuidados a las
personas dependientes (Eurostat, 2003). Por ejemplo, en Alemania el 73% de los
cuidadores informales son del sexo femenino (Jenson y Jacobzone, 2004) y en el Reino
Unido la distribucion por sexos se sitlia en el 42% de hombres frente al 58% de mujeres
(The Stationary Office, 1998; Eurostat, 2003).

En Espafia, las cifras son también contundentes en cuanto que son mujeres el 60% de
los cuidadores principales de personas mayores (INSERSO, 1995; IMSERSO, 2002;
Pérez, 2002), el 75% de los cuidadores de personas con discapacidad (Jiménez y Huete,
2002) y el 92% de los cuidadores de las personas que necesitan atencion en los hogares
(Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999). Entre los cuidadores de enfermos con demencia las

43



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

tasas varian entre el 68% y el 77% (Gomez-Busto et al., 1999; Tarraga et al., 2000;
Tarraga y Cejudo, 2001). Asimismo, el 71% de los hombres con graves discapacidades
y el 75% de las mujeres dependientes son cuidados por mujeres (INE, 2002; IMSERSO,
2003). Asi, en nuestro medio, a pesar de que en los tltimos afnos se ha podido confirmar
una tendencia hacia la mayor implicacion de los varones en las tareas de cuidado, el
predominio femenino sigue siendo incuestionable (Pérez, 2002).

De hecho, resultan alarmantes los tultimos datos publicados por el IMSERSO en
diciembre de 2004 (IMSERSO, 2004) entre los que se senala que el 83,6% de los
cuidadores de personas de 65 y mas anos son del sexo femenino. Misma tendencia se
aprecia entre la poblacion mexicana, donde hasta un 85% son de género femenino,
vinculados familiarmente y de naturaleza informal.

El vinculo familiar.

El vinculo familiar es otra de las variables mas relevantes en la determinacion del perfil
del cuidador. En general, los cuidadores de personas dependientes suelen ser familiares
directos como los padres, los hijos o los conyuges dependiendo del receptor de la
asistencia. Por ejemplo, los datos indican que en Estados Unidos, entre los adultos de
edades comprendidas entre los 20 y los 75 afios que proveen cuidado informal, el 38%
proporciona cuidados a padres mayores y el 11% a su conyuge (Health and Human
Services, 1998). En Canad4, se ha hallado que los receptores del cuidado familiar son
con mas probabilidad un conyuge/pareja (38%), el padre/madre (33%) o hijos (17%) del
cuidador (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002). En Espafia tanto como en
Meéxico, el 31,8% de la poblacion dependiente recibe los cuidados de sus hijos, el
24,6% de su conyuge y el

9,4% los padres (INE, 2002). En concreto, cuando consideramos la poblacion
dependiente menor de 65 afios, los cuidadores suelen ser bien el conyuge o alguno de
los hijos. (el hijo adulto), es el que suele proporcionar los cuidados (Jenson y
Jacobzone, 2000; Eurostat, 2003, INEGI 2013).

En Finlandia y Francia, mas del 50% de los mayores débiles reciben cuidado de un hijo
o un nieto adulto, en Austria y Alemania el 32% y el 22%, respectivamente, de aquellos
que reciben ayudas para el cuidado de personas dependientes son hijos adultos (Jenson
y Jacobzone, 2000).

En nuestro medio, segiin diferentes encuestas relacionadas en el ambito del cuidado de
las personas mayores, el 57% de los hijos asisten a sus padres mayores dependientes
(CIS, 1998; IMSERSO, 2004), cifra que asciende al 62% (CIS, 1998) y 67%
(IMSERSO, 2004) si se anaden los porcentajes correspondientes a los cuidados
suministrados por los yernos y las nueras. El cuidado abastecido por los conyuges
representa casi entre el 17% (IMSERSO, 2004) y el 26% (CIS, 1998) de los casos — en
funcion de los estudios - mientras que en torno al 10% de otros familiares — como
hermanos, sobrinos,... - se encargan de suministrar la asistencia (Casado y Lopez, 2001;
IMSERSO, 2004).

Los cuidadores de enfermos con demencia son mayoritariamente asumidos por la pareja
del enfermo (53%) seguido por los hijos/hijas (35%) y los nietos del enfermo (2%)
(Téarraga y Cejudo, 2001).
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En México, 53% de los cuidadores de personas dependientes atendidas en recursos
sociosanitarios son su conyuge, mientras el 23% y el 20% son hijos y padres,
respectivamente (Garcés et al., 2004, IMSS 2012). En el caso de las personas mayores
dependientes, la hija es principalmente la persona que cuida al mayor dependiente,
seguido del conyuge y de otros familiares

El sexo y el estado civil del cuidador asi como la convivencia son factores que también
influyen en la determinacion de la persona a cargo del cuidado. En primer lugar, son las
madres, esposas ¢ hijas las que asumen en mayor medida el cuidado. Si bien son los
hijos de las personas dependientes los principales proveedores de ayuda familiar a las
personas mayores dependientes, en un 76% de los casos éstos son mujeres. Segun estos
datos, por tanto, parece claro que son las hijas y las nueras las que actualmente
proporcionan el grueso de los cuidados informales (Casado y Lopez, 2001; Pérez,
2002).

Ademas emerge un curioso patrén de género cuando se observa de forma detenida el
sexo de la persona atendida. Los datos recogidos tanto en México como en Espana
muestran que las mujeres mayores dependientes son atendidas fundamentalmente por
sus hijas mientras que la asistencia proporcionada a los hombres dependientes de esta
misma edad es efectuada bien por la hija bien por la esposa. En concreto, a las mujeres
mayores dependientes las cuida su hija (41%), su conyuge (15%), su hijo (13%) u otros
familiares (10%); mientras que los hombres mayores en las mismas circunstancias son
atendidos por su conyuge (35%), su hija (33%), su hijo (12%), u otros familiares (7%)
Fundacion Pfizer, 2001).

Asimismo, cerca del 45% de los hombres con alguna discapacidad reciben asistencia de
una pareja y el 21% de las hijas mientras que las tasas para las mujeres son del 15% y
del 37%, respectivamente (INE, 2002). Estas diferencias son el resultado del efecto
combinado de dos fendémenos: por un lado, una mayor expectativa de vida de las
mujeres genera tasas de viudedad muy superiores entre este colectivo (Eurostat, 2003,
CONAPO 2010) y, por otro lado, entre las personas viudas, casi el 85% de los cuidados
los proporcionan los descendientes (Casado y Lopez, 2001; Pérez, 2002).

Por otro lado, Eggebeen (1992) en un estudio sobre datos recogidos en EE.UU. llegd a
la conclusiéon que la posibilidad de recibir cuidados por parte de los hijos estaba
relacionado con el estado civil de la persona mayor, en cuanto que observd que entre las
personas mayores divorciadas habia una menor predisposicion a recibir apoyo de sus
hijos que las personas mayores viudas. Asimismo, la dimension de vivienda compartida
versus vivienda separada se superpone con la variable vinculo entre cuidador y receptor
de cuidados. En muchos casos, los maridos y las mujeres comparten la misma vivienda
con su esposo, mientras que las hijas y otros familiares pueden o no vivir en viviendas
separadas (Zarit, 1990a).

La British General Household Survey (The Stationary Office, 1998) indica que: a) los
cuidadores que cuidan a alguien en su propia casa: el 52% cuida de un conyuge y el
22% de su padres o suegros mientras que los que lo hacen fuera del hogar el 55%
cuidan a sus padres o suegros y un 22% lo hacen de amigos y vecinos; b) los cuidadores
que convivian constituian aproximadamente el 25% de los cuidadores.
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Estado civil del cuidador.

No existe mucha informacion disponible respecto al estado civil de los cuidadores.
Estimaciones realizadas a partir de los datos del Panel de Hogares de la Union Europea
(INE, 2004b) senalan que entre la poblacion europea al cuidado de adultos predomina
las personas casadas (54,7%), seguidas de las solteras (35,5%). El resto son viudas
(7,7%), divorciados/as o separados/as (2,1%). Los resultados en Espafa indican la
misma tendencia, mientras que en M¢éxico se aprecia que el cuidado de adultos mayores
es realizado por personas solteras (45%) seguido de casadas (40%) y un 15% de
divorciados o separados.

Por otro lado, el predominio de este estado civil también se ha encontrado entre los
cuidadores de personas afectadas por demencia, alcanzando en este caso las personas
casadas, una representacion del 85% (Tarraga y Cejudo, 2001, INEGI 2013).

Edad del cuidador.

Los cuidadores de personas dependientes suelen tener en general mas de 40 afios, con
una edad media que se sitia en torno a los 50 anos. Encuestas realizadas en Estados
Unidos estiman que la edad media de los cuidadores familiares que atiende a alguien de
20 o mas afios es igual a 43 afos (Health and Human Services, 1998) y que para
aquellos que cuidan a personas de 50 o mas la edad media de los cuidadores familiares
es de 46 anos (National Alliance for Caregiving y AARP, 1997; Family Caregiver
Alliance, 2001). En los distintos paises europeos, los cuidadores de personas
dependientes tienen edades comprendidas entre los 45 y los 64 - 68 afios (The
Stationary Office, 1998; Eurostat, 2003). También se confirma para Espafia lo que
sucede en otros lugares, es decir, que el intervalo de edad del cuidador se sitia entre los
45 y los 69 afios (MTAS, 2005). Segun la encuesta sobre soledad en las personas
mayores (CIS, 1998), tienen mas de 45 afios el 70% del total de personas cuidadoras. La
edad media de éstas es de 52 anos (SEGG y Asociacion Multidisciplinaria de
Gerontologia, 2000; IMSERSO, 2004, CONAPO 2010).

Hay que sefialar asimismo que la edad de los cuidadores queda agrupada en dos grandes
conjuntos. En primer lugar, cuando se trata de personas mayores dependientes, la media
de edad correspondiente al grupo de los hijos cuidadores suele estar en un intervalo
entre los 35 y los 55 afios, y otro que recoge el intervalo de edad de la pareja y que se
sitia entre los 65 y los 85 afios (Téarraga y Cejudo, 2001). Algunos estudios han
encontrado que el 58% de los cuidadores tiene entre 35 y 64 afos y que entre un 17% y
un 30% tiene mds de 60 0 65 afios (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002;
Pérez, 2002; Eurostat, 2003, INEGI 2010).

Nivel educativo de los cuidadores.

El nivel de estudios de los cuidadores es en general muy bajo y no supera en un
porcentaje elevado el de estudios primarios. En nuestro medio, aproximadamente un 60-
66% del conjunto de cuidadores no tiene estudios o posee estudios primarios frente a un
6-7% que cuenta con estudios universitarios (SEGG y Asociacion Multidisciplinaria de
Gerontologia, 2000; IMSERSO, 2004). Mas del 80% de los cuidadores de personas
dependientes en la Ciudad de México no posee un nivel educativo superior a la
ensefanza primaria (Garcés et al., 2002; Garcés et al., 2004, CONAPO 2010).
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Situacion laboral de los cuidadores.

Los estudios revisados sefialan que en general los cuidadores no desempefian ninguna
actividad laboral. Los datos recogidos en diferentes paises desarrollados confirman esta
tendencia. Por ejemplo, investigaciones realizadas en Canada indican que los cuidadores
estan retirados (31%) o se dedican a las tareas del hogar (16%), sobre todo las mujeres
mayores. Un 22% estan contratados a tiempo completo, mientras que una proporcion
similar trabaja a tiempo parcial o es autdbnoma (19%) (Decima Research Inc. y Health
Canada, 2002). En Australia el 41% de los cuidadores principales participan en el
mercado laboral, y el 49% de ellos esta contratado a media jornada (Jenson y
Jacobzone, 2000).

Las cifras indican que el 75% del total de personas cuidadoras de personas mayores
dependientes no tiene actividad laboral alguna: son amas de casa (50%), jubiladas/os
(15%) y paradas/os (9,7%). Solo el 18,5% de la muestra desarrolla un trabajo
remunerado, que en general compatibiliza con los cuidados.

En este ultimo grupo, predominan los trabajadores a jornada completa (63,5%),
seguidos por los que desempefian un trabajo a media jornada (20%) y por horas sueltas
(14,3%) (Asociacion Multidisciplinaria de Gerontologia, 2000, Espafia, CONAPO
2010).

En el caso del cuidado a personas mayores dependientes, la situacion laboral del
cuidador se perfila de forma diferente en funcion de si el cuidador es su pareja o alguno
de sus hijos de la persona dependiente (Tarraga y Cejudo, 2001). Cuando el cuidador es
la pareja es mas habitual que se trate de un jubilado/a. En el caso de los hijos que estan
en edad de ser laboralmente activos, bien tienen un empleo o bien nunca han
desempefiado una actividad laboral fuera de casa.

De forma afadida, la implicacion y dedicacion en el mercado laboral por parte de los
cuidadores también se ven determinadas por el numero de horas dedicadas a las tareas
de cuidado y por el sexo del cuidador.

De manera genérica, se ha sefialado por un lado que, independientemente de los niveles
de cuidado, las mujeres cuidadoras estan infrarrepresentadas en el mercado laboral (Fast
y Mayan, 1998) mientras que, por otro lado, datos recogidos entre la poblacion
canadiense muestran un elevado porcentaje de cuidadores que suministran atencion a
personas mayores dependientes durante menos de 7,5 horas a la semana estdn
contratados a tiempo completo, independientemente del sexo. Cuando el cuidado supera
las 7,5 horas por semana, aparece la diferencia de género: solo el 54% de las mujeres
estan en el mercado de trabajo frente al 71% de los hombres.

En México, la situacion seria mas afin a la primera afirmacion general, en cuanto que la

condicion laboral que en mayor medida caracteriza a las mujeres cuidadoras es la
inactividad (CONAPO 2010).
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Nivel econdmico de los cuidadores.

Es dificil establecer un patrén respecto a la situacion econdémica de los cuidadores
informales de personas dependientes ya que los datos disponibles no son a menudo
comparables. La tendencia indica niveles econdomicos bajos de los cuidadores e ingresos
medios del hogar.

En este aspecto, la explotacion de los resultados del Panel de Hogares de la Union
Europea (INE, 2004b) muestra que el 55% de los hogares europeos que se dedican al
cuidado diario de adultos perciben ingresos mensuales por encima de los 1.587 euros, y
de entre ellos el 57,4% tiene retribuciones superiores a los 2.380 euros al mes. Por otro
lado, una investigacion realizada en Canadad halld que los cuidadores de personas
dependientes solian repartirse en todos los niveles de ingresos aunque tendian a tener
ingresos familiares mas bajos que la media nacional debido fundamentalmente a su
situacion de inactividad laboral (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002),
panorama idéntico al de nuestro pais en donde el cuidado informal del adulto mayor
suele disminuir la capacidad de actividad econdmica de las familias mexicanas.

En otras investigaciones se menciona que el grupo de cuidadores estd formado
mayoritariamente por mujeres con niveles socioecondomicos bajos (INSERSO, 1995;
Fundacion Pfizer, 2001; La Parra, 2001; IMSERSO, 2002; Garcia, Mateo y Eguiguren,
2004), esto en directa consonancia con la situacién mexicana.

Se ha comentado que los cuidadores con mayor poder adquisitivo tendrian una mayor
capacidad econdmica para contratar servicios privados que los cuidadores con bajo
nivel econdmico, siendo este ultimo grupo incapaz para hacer frente a este gasto y
asumir consecuentemente toda la responsabilidad de los cuidados de la persona
dependiente (MTAS, 2005).

Clase social de los cuidadores.

Tampoco en este caso existen muchos datos en esta categoria. Probablemente porque
esta variable no tiene una relacion tan directa a la hora de establecer el perfil del
cuidador. Algunos trabajos sefalan por ejemplo que son las mujeres de menor nivel
educativo, sin empleo y de niveles sociales inferiores las que configuran el gran
colectivo de cuidadoras informales en nuestro medio (INSERSO,1995; La Parra, 2001,
CONAPO 2010).

Tras esta descripcion se puede establecer el perfil sociodemografico del cuidador
informal (ver Tabla). Siguiendo estas variables y acorde con otros estudios (INSERSO,
1995; Decima Research Inc. y Health Canada, 2002; Garcés et al., 2002; IMSERSO,
2002; Garcia, Mateo y Maroto, 2004; Garcés et al., 2004), el cuidador suele ser en
mayor medida un miembro de la familia, de sexo femenino, esposa o hija, con una edad
entre los 45 y 65 afos aproximadamente, que no trabaja, con un nivel socieconémico y
educativo bajo.

48



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

PERFIL SOCIODEMOGEAFICO DEL CTUIDADOR INFORAAL

= FAMILIAR DE LA PERSONA DEPENDIENTES. ESPOSA O

= MUIEER. HIA

= ENTRE 45 Y 65 ANOS.
= NOTEABATA
= BAJO NIVEL DE ESTUDIOS.

= BAJO NIVEL SOCIOECONOMICO.

3.2. CARACTERISTICAS DEL CUIDADO INFORMAL.

Una vez descrito el perfil sociodemografico del cuidado, procedemos a detallar las
principales caracteristicas de los cuidados que suministran los cuidadores informales,
con referencia al lugar donde se proporcionan los cuidados, las tareas que se realizan, su
frecuencia e intensidad, su duracidn, las razones para las que se cuida, y el nimero de
cuidadores que suelen atender a la persona dependiente.

Lugar en el que se proporcionan los cuidados/ El régimen convivencial.

Como ha quedado definido en el apartado correspondiente a la delimitacion del cuidado
informal, este tipo de cuidados de larga duracidn es provisto en la vivienda en la que
reside la persona dependiente. Esta vivienda puede ser la del receptor de cuidados o
bien puede ser la de su cuidador, y ambos pueden compartir o no la misma casa. Se ha
sefialado que esta decision de convivencia o no puede depender principalmente de dos
variables: a) el estado civil y b) el grado y tipo de deterioro de la persona dependiente.

En general, cuando una persona casada tiene problemas de dependencia, su conyuge
suele ser el encargado de proporcionarle, en el domicilio que ambos comparten, los
cuidados requeridos — independientemente de su nivel de deterioro -. Para aquellos que
carecen de conyuges y con un nivel de dependencia elevado, la solucion habitual es que
la persona se vaya a vivir a casa de alguno de sus familiares (Casado y Lopez, 2001).

La tendencia general observada en los paises desarrollados es que los cuidadores
conviven con la persona dependiente. De hecho, en el caso del cuidado de las personas
mayores, aunque en general las tasas de convivencia entre padres e hijos han
disminuido, los cuidadores todavia tienden a vivir con la persona mayor (Jenson y
Jacobzone, 2000). Esto aconteceria a pesar de los resultados que reflejan las encuestas
de que uno de los principales miedos de los ancianos es convertirse en una carga para
sus familias (Pitrou, 1997; Jo€l y Martin, 1998). En Australia, por ejemplo, tres de cada
cuatro cuidadores principales de personas mayores fragiles eran un miembro de la
familia que vivia en la misma vivienda (Jenson y Jacobzone, 2000).
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Una investigacion sobre cuidados a personas dependientes realizada en Canada encontro
que el 77% de los cuidados familiares eran proporcionados en el domicilio del enfermo
dependiente, situacion que se daba sobre todo cuando el receptor era la esposa/pareja,
un hijo o alguien con una discapacidad mental (Decima Research Inc. y Health Canada,
2002).

También es verdad que en los Estados Unidos esta convivencia no suele ser tan habitual
ya que algunas encuestas realizadas en ese pais indican que solo el 19% de los
cuidadores de mayores vive con la persona que cuida. Esto genera que un gran nimero
de la poblacion de ese pais tenga que desplazarse para poder atender la persona
dependiente. Wagner (1997) hall6 que casi 7 millones de norteamericanos son
cuidadores a distancia de sus familiares mayores en cuanto que deben desplazarse a
distancias equivalentes a una hora o mas entre el lugar de residencia del cuidador y del
adulto mayor con necesidad de asistencia. Ademas, el tiempo medio de desplazamiento
para estos cuidadores es de 4 horas (Wagner, 1997).

Esta informacion contrasta con datos similares obtenidos con poblacion espafiola, en la
que de entre los pocos cuidadores de personas mayores que han de desplazarse para
proporcionar asistencia, el 64,4% tarda menos de 30 minutos en ese traslado y solo el
12,8% utiliza una hora o mas en el desplazamiento (IMSERSO, 2004, concurrente con
CONAPO 2010).

De hecho, en México, confirmamos la tendencia general observada en los paises
desarrollados, en cuanto que en la mayoria de los casos los cuidados de larga duracion
son proporcionados por personas que conviven con la persona dependiente dentro del
hogar. Por un lado, se constata que el 90% de los cuidadores de personas con alguna
discapacidad con edades comprendidas entre 6 y 64 afios reside en el hogar con la
persona receptora de cuidados (INEGI, 2012). En el caso de los cuidados de larga
duracién a personas mayores con alguna discapacidad, los cuidados son provistos, en
alrededor del 70% de los casos, también en la vivienda de la persona afectada. En todos
los casos, cuando el cuidador es la pareja/conyuge o el hermano/a, éste comparte la
vivienda con la persona dependiente y cuando se trata de amigos y vecinos en ningin
caso el cuidador vive en el hogar de la persona receptora de cuidados. En el caso de
otros vinculos familiares, las cifras pueden variar. En concreto, cuando el cuidador de
discapacitados menores de 65 afios es el hijo/a o padre/madre en mas del 80% de los
casos reside con el dependiente en el hogar, pero cuando se trata de otros parientes la
posibilidad de convivencia disminuye al 35%; cifras que se invierten para el adulto
mayor.

A este respecto se observa, respecto al grupo anterior, una fuerte disminucioén del
porcentaje de hijos cuidadores que convive con la persona dependiente cuando esta
ultima es mayor de 64 afios. En concreto, para las personas discapacitadas entre 65 y 79
afos, el 56,8% de hijos residen en el hogar del receptor de cuidados, y para aquellas de
80 y mas anos, esta cifra es igual al 69%. Por otro lado, la tasa de otros parientes se
incrementa siendo del 44,5% y 66,1%, respectivamente, para ambos grupos de edad. Se
ha senalado asimismo que el 14% de las personas mayores dependientes que son
atendidas por sus allegados viven solas (Asociacion Multidisciplinaria de Gerontologia,
2000).
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En una investigacion realizada en Espafia por Casado y Lopez (2001) basandose en los
datos de la Encuesta de soledad de las personas mayores (CIS, 1998), observaron que
un 22% de las personas mayores dependientes habian perdido su autonomia domiciliar.
No obstante, encontraron que este dato alcanzaba una dimension diferente cuando se
relacionaba con su estado civil. En concreto, entre las personas casadas solo el 4% vivia
en otro domicilio distinto al de su propia vivienda, mientras que entre las personas
solteras y viudas, la pérdida de la autonomia domiciliar se producia, respectivamente, en
un 51% y un 34% de los casos. En México, las figuras se concatenan al producirse un
60% de pérdida de autonomia domiciliaria entre las solteras adultas mayores y un 38%
entre las viudas.

Tareas realizadas.

Si bien hemos visto que los cuidados de larga duracidén engloban una gran variedad de
cuidados y servicios, los cuidadores informales realizan multiples tareas que pueden
generar demandas fisicas, emocionales, sociales o financieras (Biegel, Sales y Schulz,
1991; Williams, 2003) y que implican atencion personal e instrumental, de vigilancia y
acompafiamiento, de cuidados sanitarios mas o menos complejos, de gestion y relacion
con los servicios sanitarios asi como apoyo emocional y social (Garcia, Mateo y
Maroto, 2004).

Otros tipos de ayuda suministradas por los cuidadores son: dar la medicacion, tareas
administrativas, acompafiamiento (por ejemplo, consultas del médico o al banco) y
ayudarles a levantarse y moverlos (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002;
IMSERSO, 2004).

Los estudios muestran de forma repetida que existen diferencias por sexo en las tareas
de cuidado desempenadas y que parecen estar asociadas al rol tradicional de género. Las
cuidadoras suelen asumir en mayor medida la realizacion de tareas domésticas, cuidados
basicos y personales y apoyo emocional mientras que los hombres cuidadores se
dedican con mayor frecuencia a actividades de acompafiamiento, vigilancia (INSERSO,
1995; Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Jenson y Jacobzone, 2000), gestiones como
pago de recibos y tareas que exigen esfuerzo fisico como las movilizaciones (Decima
Research Inc. y Health Canada, 2002).

Una encuesta realizada por la Statistics Canada (1997) a través de la General Social
Survey de 1996 detectd estas diferencias por sexo. Las cuidadoras tenian mas
probabilidad que los cuidadores varones de implicarse en el cuidado personal (34%
frente al 18%), el apoyo emocional (33% vs 23%), la preparacion de comidas (40% vs
19%) y la realizacion de trabajos domésticos (36% vs 15%). Por el contrario, los
hombres tenian mas probabilidad que las mujeres de realizar tareas de mantenimiento
del hogar (43% frente al 19%). Para el caso de tareas tales como el transporte, el manejo
de dinero, la compra o el control general de la situacion de la persona mayor, la
diferencia entre éstos era muy baja e incluso en ocasiones insignificante.

En este sentido, las mujeres se responsabilizan de cuidados que requieren de forma
sistematica una mayor dedicacion diaria, que exigen una cierta regularidad en su
provision y son mas pesados y tediosos que los asumidos por los hombres (Jenson y
Jacobzone, 2000; Garcia, Mateo y Maroto, 2004), a la vez que resultan ser éstas las
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actividades de cuidado mas demandadas por las personas dependientes (INSERSOCIS,
1995; Yanguas, Leturia y Leturia, 2001).

Frecuencia e Intensidad del cuidado informal.

Sin bien la ocurrencia y la intensidad de las tareas de cuidado varian en funcion de la
naturaleza y el grado de la dependencia del receptor del cuidado, se ha observado que la
ayuda informal a las personas dependientes tiene lugar de forma cotidiana en mas del
50% de los casos (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002; INE, 2002).

Encuestas realizadas en Estados Unidos indican que los cuidadores de personas de 50 y
mas afios pasan una media de 17,9 horas por semana proporcionando cuidados, cifra
que se incrementa a 20 horas semanales entre aquellos que proporcionan el cuidado para
personas mayores de 64 afios (Health and Human Services, 1998). Asimismo, el 20% de
aquellos que cuidan de familiares o amigos de 50 y mas afios pasan mas de 40 horas
semanales proporcionando cuidados (National Alliance for Caregiving y AARP, 1997).

En Canada se ha constatado que el 56,6% de los cuidadores presta la asistencia a diario
y un 22,1% semanalmente (Health Canada y Decima Research Inc., 2002). En Europa,
el 23% de las personas dedicadas a los cuidados de adultos pasan 60 o mas horas
semanales dedicadas a esta tarea (INE, 2004b).

En México, datos que engloban a personas dependientes de todas las edades (INEGI,
2012) denotan que los cuidadores proporcionan en casi el 50% de los casos mas de 40
horas de cuidados semanales. En concreto, la ayuda que proveen los cuidadores a las
personas mayores dependientes es en la inmensa mayoria de los casos permanente
(77%), siendo la ayuda por temporadas o por turnos muy minoritaria. El1 85% del total
de personas cuidadoras proporciona una ayuda diaria (INEGI 2010, SEGG y Asociacion
Multidisciplinaria de Gerontologia, 2000; IMSERSO, 2004), siendo la media de ayuda
diaria igual a 10,6 horas.

En el caso de niveles de dependencia mas graves como en el caso de presencia de
demencia, las horas de cuidado se incrementan. Tomando como base el estudio de
Tarraga y colaboradores (2000) realizado con 100 familias de enfermos con demencia
que se constata que la media de horas de dedicacion por parte del cuidador principal se
situaba alrededor de 105 horas semanales.

En esta linea, casi el 41% de personas atiende a personas discapacitadas y enfermos
cronicos entre 9 y 16 horas diarias y en el caso de las personas mayores dependientes
los cuidadores informales prestan sus cuidados en el 38,9% de los casos durante un
intervalo de 1 a 4 horas al dia, y un 35,1% entre 9 y 16 horas cotidianamente. Las
investigaciones sobre cuidado informal y reparto del tiempo muestran también
diferencias por sexo en las horas de cuidado, afirmando que son las mujeres las dedican
mas tiempo.

Algunos estudios sefialan que incluso cuando la distribucion de tareas asistenciales es
equilibrada entre sexos, las mujeres dedican un 50% mas de tiempo que los hombres
(Health and Human Services, 1998; Family Caregiver Alliance, 2001, 2003). Segin
estadisticas, el 47% de las mujeres dedican mas de 40 horas semanales al cuidado diario
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de los adultos en México, frente a un 12% de los hombres (Garcia, Mateo y Maroto,
2004, CONAPO 2010).

Por otra parte, en México también la intensidad de los cuidados recae sobre las mujeres
en mayor medida que en los hombres; de esta forma se constata que casi el 41% de las
hijas cuidadoras dedica mas de 40 horas a la semana de trabajo a cuidar frente al 26%
en el caso de los hijos, el 58% de las hermanas y el 39% de los hermanos; en todo caso
puede afirmarse que la intensidad de la carga recae fundamentalmente sobre la mujer.

La situacion laboral también influye en las horas de cuidado. Boaz (1996) en un estudio
sobre ayuda informal a personas mayores dependientes norteamericanas concluyo, que
solo los cuidadores que trabajaban a tiempo completo dedicaban un niimero de horas
significativamente menor que el resto de las personas a sus tareas de cuidador. Por el
contrario, en el caso de los trabajadores a tiempo parcial, éstos proporcionaban la misma
cantidad de cuidados que las personas que no tenian un empleo remunerado.

Duracién del cuidado.

Los cuidadores informales han de proveer los cuidados en muchas ocasiones durante
meses ¢ incluso afios. Las investigaciones obtienen intervalos amplios de cuidados que
oscilan entre menos de un afo a mas de cuarenta afios y una media de 4,5 afos de
atencion informal (National Alliance for Caregiving y AARP, 1997; Family Caregiver
Alliance, 2001). Los periodos mas usuales van de uno a cuatro afios aunque en un 20%
de los casos la ayuda informal es provista durante 5 y mas afos (Stone, Cafferata y
Sangl, 1987). Asimismo, el 62% de los cuidadores canadiense estan atendiendo a su
familiar desde hace al menos 3 afios, y el 20% lo lleva haciendo durante mas de 10 afios
(Decima Research Inc. y Health Canada, 2002). En un reciente informe se afirma que
los cuidadores llevan cuidando en promedio un total de 5 afios y medio a una persona
mayor dependiente (CONAPO 2012).

Razones por las que los cuidadores proporcionan los cuidados.

Pocos son los estudios que han analizado las razones por las que un cuidador asume la
tarea del cuidado. Asi, dentro del contexto del cuidado familiar, una encuesta nacional
realizada en Canada sobre el perfil de los cuidadores familiares (Decima Research Inc. y
Health Canada, 2002), hall6 que las personas asumian principalmente la asistencia
informal de las personas dependientes porque lo percibian como una responsabilidad
familiar o por eleccion propia sin una razoén concreta — simplemente porque habian
elegido hacerlo —.

De forma minoritaria pero significativa, otras argumentaciones fueron la no
disponibilidad de otras personas para asumir el cuidado asi como la ausencia de
servicios formales domiciliarios.

El cuidado no es otra cosa que brindar atenciones y satisfacer las necesidades que el
dependiente solicita, para garantizar la sobrevivencia tanto fisica como social (Robles,
Vézquez, Reyes y Orozco;2006). El cuidado es una “practica social que alivia la
dependencia”(Robles, 2006:40). Aqui aparece de nuevo la propuesta de estos autores
que la familia es la principal institucion que brinda los cuidados basicos y necesarios
cuando el anciano los requiere, esta practica es asumida por las mujeres y por todo el
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conjunto de los miembros que interactuan dentro de un contexto en especifico, se puede
mencionar que el cuidado se ha construido de una manera social y poco a poco ha
tomado forma femenina y ha dejado la participacion del hombre de lado, ya que el
género masculino brinda cuidado pocas ocasiones en nuestro contexto latinoamericano.

En su libro La invisibilidad del cuidado a los enfermos cronicos, el proceso del cuidado
lo enfoca a los enfermos cronicos, en este texto da cuenta sobre el cuidado como un
fenémeno social y una actividad comun en las mujeres, se brinda el cuidado tanto en lo
publico como en lo privado, analiza el cuidado con un enfoque desde el hogar.
Demuestra que no sélo se involucran sentimientos, sino da a conocer todo el trabajo que
hay detras de facilitar el cuidado. Con lo anterior podemos decir que el cuidado y todo
lo que implica otorgarlo conlleva a diferencias de género, y cémo lugar de origen o de
accion se ubica (la institucion familiar, lazos entre vecinos y/o aquellas personas que no
mantenga algiin lazo familiar) y se asumen responsabilidades tanto fisicas y simbolicas
al proporcionarlo.

El cuidado ha sido explorado por pocos autores con un enfoque antropoldgico y desde
lo microsocial, Robles (2006), realizé una investigacion a nivel nacional en cuatro
estados: Chiapas, Jalisco, Guanajuato y Veracruz, en los resultados de este estudio
senald las expectativas que los viejos de localidades urbanas como rurales tienen ante el
cuidado, en sus hallazgos encontr6 que el cuidado es un tema de género.

Los viejos prefieren y dicen que el cuidar es una tarea femenina y prefieren que las
mujeres sean las que cuiden de ellos, debido a que poseen mas virtudes para ello que los
hombres, tantos los viejos de localidades urbanas como los de las localidades rurales
coincidieron en esta cuestion. Dentro de este estudio es interesante cémo la autora
implementa un modelo el cual ayuda a definir el orden del parentesco para dar apoyo
social al anciano y quien lo sustituye cuando estd ausente, o si existe y no estd
disponible, este modelo se denomina en la literatura anglosajona como “Jerarquia de
Sustitucion” En el area urbana como en lo rural los patrones culturales de las
expectativas de los viejos son distintos, como puede verse en la grafica anexa.

Hjo(l)
b S /"
Area
Urbana Veciro/amigo
A 2)
Asio(3) o\
¢ . e
Vecinoy/o

amigo (3)

Fuente: Elaboracién propia con base en Robles, 2006: 258
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Estos modelos nos ayudan a entender la relevancia de las expectativas que los ancianos
expresan ante el cuidado. Dentro de ambas jerarquias, es en si, la expectativa la que se
definia como una responsabilidad individual o colectiva.

Dentro de cada contexto hay patrones culturales que estan inmersos, y en lo rural, la
familia se espera que responda como un todo y la obligacion es un eje central para
atender ante el cuidado y no a través de lo que se asigna de manera individual y en las
areas urbanas predomina la solidaridad individualizada, en lugar de que aparezca la
obligacién como aparece en lo rural.

Aqui aparece el componente afectivo como la razon que sustenta la valoracion de un “
buen hijo”.(Robles, 2006: 270) es un rasgo central. Con esto podemos darnos cuenta
que las expectativas e ideales de los ancianos ante el cuidado es ya conocido y se hace
presente la necesidad de estudiar lo afectivo que se presente en dichas expectativas en
las areas urbanas.

Existen investigaciones empiricas que mencionan que en los ultimos afios se ha
incrementado el interés por conocer el papel de los distintos elementos culturales en el
cuidado, el nimero de estudios de este tema es en nuestros dias limitado segun Losada,
Knight y Marquez (2003), las diferencias de cada cultura permiten conocer las
percepciones de las cargas de responsabilidades, de deber, de trabajo y la carga
simbdlica que en el cuidador se hace presente, dejan en claro y consideran que es
cuestionable la influencia que puede tener en el proceso del cuidado la existencia de
diferencias en los significados de estos términos.

En las practicas, puede ser diferente la forma de pensar de los sujetos que pertenecen a
una misma cultura (padre e hijo) y en definitiva hay creencias, significados o valores
socioculturalmente transmitidos que favorecen o no el proceso del cuidado.

Acerca de que es transmitido ya sea para que se favorezca o inhiba el proceso del
cuidado, como bien sefiala Boff (2003), el cuidado es un “gesto amoroso” que tiene que
ver con la realidad, sin dejar de mencionar al cuidado como algo esencial en la vida de
los sujetos, deja en claro que no hay nada que sobreviva y que exista sin recibir
cualquier tipo de cuidado, éste surge en la conciencia colectiva y en determinados
momentos que son situaciones que salen del control del otro.

Para cerrar con la mencion de Boff (2003) acerca del cuidado como un ‘“gesto
amoroso”, se logra abrir el siguiente apartado que tiene que ver con emociones sociales
en relacion al cuidado en la vejez, aunado a lo que propone Vara (2006), cuando habla
de una “huelga de cuidados” menciona que incluye una vision final que permita percibir
los conflictos que se presentan tanto en lo micro como en lo macro que se dan en este
ambito, para que realmente sea posible ver las resistencias producidas entre cuidadores
y cuidados.

Es aqui donde el tema de investigacion propuesto se apuntala al momento de describir
ese proceso del cuidado al adulto mayor como del que lo cuida y la necesidad de evaluar
e incidir en ese continuo dinamico con la expectativa de detectar y tratar la sobrecarga o
el franco colapso.
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NUmero de cuidadores - El cuidador principal/La ayuda de otros.

Los cuidadores principales son las personas que asumen la responsabilidad de la
mayoria de las tareas de cuidados del familiar dependiente, y son, asimismo, los que
mas se preocupan por este familiar (Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Garcia, Mateo y
Eguiguren, 2004). En general, los cuidadores principales tienen una red de cuidadores
secundarios que les ayudan en actividades de asistencia a la persona dependiente
(Villalba, 2002).

Segun estudios europeos (Eurostat, 2003), las personas recurririan en mayor medida
como fuente de apoyo al cuidado que suministran los recursos de ayuda formal — frente
a la ayuda informal - como los servicios de atenciéon domiciliaria. Por ejemplo, en
Suecia una quinta parte de las personas mayores combina cuidado informal y ayuda a
domicilio. En los Paises Bajos, entre las personas de 65 y mas afios que reciben al
menos un tipo de ayuda (informal y atencion a domicilio), el 25% recibia sélo ayuda
informal, el 11% las usaba de forma integrada, y alrededor de un 6% combina el
cuidado informal con otros tipos de ayuda incluida la asistencia domiciliaria.

Se ha observado que el cuidador recurre en busca de ayuda de otros para descansar de
su responsabilidad asi como para la realizacion de cuidados a la persona dependiente
como el apoyo para llevar a cabo actividades de la vida diaria a la persona dependiente
como el aseo personal o las tareas domésticas y para la provision de cuidados sanitarios
(Decima Research Inc. y Health Canada, 2002).

En México se informa que entre los cuidadores de personas mayores dependientes, el
47% ejerce la inica ayuda que recibe la persona cuidada y en torno al 36% afirma ser el
cuidador principal. Las razones fundamentales aducidas por los cuidadores para no ser
apoyados en sus tareas asistenciales son fundamentalmente porque sus familiares tienen
mucho trabajo (34%) y/o no quieren ayudarles (15%) o porque consideran que son
autosuficientes para desempefiar dichas tareas (26%).

El apoyo familiar al cuidador principal suele provenir de sus hermanas (23%), su
conyuge varon (25%), sus hijas (22%) y sus hijos (19%) principalmente. Se ha
comprobado que en el 85% de los casos, la ayuda por parte de otros es diaria y
escasamente un 5% dice ayudar a la persona de referencia quincenalmente o con menor
frecuencia. En el caso de las personas afectadas de demencia, la supervision por parte de
otro cuidador no principal y no profesional s6lo se realiza en alrededor del 39% de los
casos, con una media de 14 horas semanales (Tarraga y Cejudo, 2001).

De forma repetida aparece en este apartado la influencia del sexo, apuntando que la
responsabilidad del cuidado es asumida en mayor medida por la mujer. Asi, por
ejemplo, de todos los cuidadores en Australia sélo el 56% son mujeres pero el 70% son
cuidadoras principales, es decir, aquellas que asumen mads responsabilidad con el
cuidado de una persona dependiente son mujeres (Mears, 1998). De hecho, las
diferencias de género son todavia mas grandes cuando se miden las responsabilidades
asumidas en el cuidado.
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En una encuesta realizada en 1995 a una muestra de personas casadas de ambos sexos
que cuidaban y atendian a sus padres, se les solicitdé que describieran su propio grado de
responsabilidad y como lo compartian con su conyuge. Mientras que el 66% de las hijas
y de las nueras respondieron que asumian la responsabilidad del cuidado en la mayoria
de las ocasiones, so6lo el 5% de los hombres informaron que tenian la responsabilidad
principal de esta asistencia. Se hallaron también diferencias entre ambos sexos respecto
a sus percepciones sobre el reparto de tareas: solamente el 9% de las mujeres — frente al
43% de los hombres — respondieron que hacian la mitad del trabajo y un 33% de los
maridos voluntarios contestaron que solo hacian el trabajo cuando se les pedia. Se
concluy6 que incluso cuando un hombre esta implicado en una tarea de cuidado, las
mujeres asumen la principal responsabilidad y los hombres tienen més probabilidad de
asumir el rol de “asistente o ayudante complementario” (Jenson y Jacobzone, 2000).

Finalmente, mencionar que la mayoria de los cuidadores cuida s6lo a una persona,
aunque se ha observado que un pequefio porcentaje que esta en torno al 10% cuida de
un segundo miembro de la familia - en muchos casos el otro padre - (Decima Research
Inc. y Health Canada, 2002; IMSERSO, 2004).

Caracterizticas generales del enidado informal.

» El emwidado informal se summistra en la vivienda de la persona dependiente.

» El cmidador mformal ¥ el receptor de cmidados comparten la misma vivienda.

» FEl cwdado mformal mmpheca la provision de omltiples tareas de cwidado
centradas en la ayuda para realizar las actividades basicas e mmstrumentales de
la vida diana.

» Loz cmdados mformales se summistran dianamente v de forma mtensa.

» Los cuudadores informales suelen atender a una sola persona dependiente.

» El emdado informal fiene una duracion prolongada que dura afios.

» El cwdado imformal suele ser asumido por una umica persoma, el cmdador
principal.

Tabla: RESUMEN DE LAS CARACTERISTICAS DEL CUIDADO INFORMAL.

Como podemos observar, los cuidadores informales se enfrentan a elevadas demandas
durante un periodo de tiempo prolongado, lo que puede provocarles una intensa
sobrecarga que repercute negativamente sobre su salud fisica y mental. El consecuente
desarrollo de patologias fisicas y psiquicas ha llevado a que se considere incluso como
un cuadro clinico bajo el nombre de «sindrome del cuidador» (Pérez, Abanto y Labarta,
1996; Muiioz et al., 2002; Garcia, Mateo y Maroto, 2004). Es necesario por lo tanto que
iniciemos a continuaciéon la definiciéon y conceptualizacion teérica de la carga del
cuidador informal.
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4. ESTRES Y CUIDADO INFORMAL: LA CARGA DEL CUIDADOR.

Como hemos podido ir comprobando, el sistema de apoyo social informal asume la
mayor parte de la asistencia a las personas dependientes. Esta asistencia ha de ser diaria
e intensa, implica una elevada responsabilidad, y se mantendra durante afios. El cuidado
se convierte por lo tanto en un estresor que impacta negativamente sobre el cuidador y
que probablemente le sobrecargara. En este sentido, el cuidado informal ha sido
conceptualizado como un evento vital estresante (Zarit, 1998a, 2002).

De hecho, las personas que asumen el cuidado de una persona con problemas de
dependencia suelen experimentar graves problemas de salud fisica y mental asi como
consecuencias negativas sobre su bienestar psicoldgico (Anthony-Bergstone, Zarit y
Gatz, 1988; Gallagher et al., 1989; Schultz, Visitainer y Williamson, 1990) derivados
del estrés originado por las circunstancias en que se desarrolla el cuidado (Braithwaite,
1992).

Ademas, a diferencia de otros eventos estresantes que son de corta duracion, el cuidado
puede prolongarse a lo largo de un periodo de varios afios, por lo que la cronicidad del
estresor hace que el cuidado sea especialmente estresante (Zarit, 1996, 1998a, 2002). En
este sentido, los cuidadores informales se enfrentan, por un lado, a estresores inmediatos
propios del desempefio del cuidado, y por otro, al deterioro de proporcionar asistencia
durante un periodo de duracion no determinada sin saber cuando descansaran (Zarit,
2002). Esta situacién de malestar y estrés sobre el cuidador ha sido conceptualizada con
el término general de carga.

4.1. EL CONCEPTO DE CARGA.

El término carga ha sido ampliamente utilizado para caracterizar las frecuentes
tensiones y demandas sobre los cuidadores (Zarit, 2002). A principios de la década de
los 60, Grad y Sainsbury (1963) mencionaron por primera vez este concepto en la
bibliografia cientifica, al describir la carga percibida por los familiares al cuidado de sus
semejantes afectados por alguna enfermedad mental en el domicilio (Vitaliano, Young y
Russo, 1991).

La definicion que se le dio al concepto de carga en ese momento, y que ha sido
adoptada por otros autores de forma mas o menos amplia en la investigacion sobre las
repercusiones negativas del cuidado informal, ha sido la de asumirlo como un término
global para describir la consecuencia fisica, emocional y econémica de proporcionar el
cuidado (Grad y Sainsbury, 1963; Cantor y Little, 1985; Horowitz, 1985; George y
Gwyther, 1986; Kasper, Steinbach y Andrews, 1990; Pearlin et al., 1990; Pearlin, 1991;
Schacke y Zank, 1998; Mockus Parks y Novielli, 2000; Gaugler, Kane y Langlois,
2000).

En este sentido, merecen ser destacadas las aportaciones realizadas por Zarit y
colaboradores quienes identificaron la carga generada por la provisiéon de cuidados
como “un estado resultante de la accién de cuidar a una persona dependiente o mayor,
un estado que amenaza la salud fisica y mental del cuidador” (Zarit, Reever y Bach-
Peterson, 1980), asi como la de George y Gwyther que entienden la carga como “la
dificultad persistente de cuidar y los problemas fisicos, psicologicos y emocionales que
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pueden estar experimentando o ser experimentados por miembros de la familia que
cuidan a un familiar con incapacidad o alglin tipo de deterioro” (George y Gwyther,
1986).

Similarmente, otros autores han descrito la carga como el impacto que el cuidado tiene
sobre la salud mental, la salud fisica, otras relaciones familiares, el trabajo y los
problemas financieros del cuidador (Pearlin et al., 1990; Gaugler, Kane y Langlois,
2000).

Sin embargo, a pesar de las multiples investigaciones realizadas en las tres ultimas
décadas, sobre todo en el campo de los cuidadores familiares de enfermos afectados de
alguna demencia como la enfermedad de Alzheimer (Zarit, Reever y Bach-Peterson,
1980; Friss, 2002; Villalba, 2002), la carga del cuidador sigue siendo un término amplio
con muchas definiciones respecto al que todavia no existe homogeneidad en cuanto a su
significado y uso (Zarit, 1990b; Friss, 2002).

En un intento por definir la carga de forma més concreta y detallada, se ha diferenciado
entre componentes objetivos y subjetivos, lo que ha dado lugar a los conceptos de carga
subjetiva y objetiva (Montgomery, Goneya y Hooyman, 1985; Braithwaite, 1992;
Kinsella et al., 1998; Villalba, 2002). De hecho, esta distinciéon obedece al propio
desarrollo del concepto de carga y apunta hacia la multidimensionalidad del impacto del
cuidado (Haley, 1989; Montgomery y Borgatta, 1989; Zarit, 1990a; Mittleman et al.,
1995).

Asi, en un primer momento, el término carga fue elaborado como una percepcion
subjetiva del impacto del cuidado por parte del cuidador (Corin, 1987; Yanguas, Leturia
y Leturia, 2001). En concreto, la carga subjetiva, también llamada tension, haria
referencia a las actitudes y a la reacciéon emocional del cuidador ante el desarrollo del
cuidado, como por ejemplo, la moral baja o un estado de danimo desmoralizado,
ansiedad y depresion (Montgomery, 1989; International Psychogeriatric Association,
2002; Garcia, Mateo y Maroto, 2004).

Posteriormente, se incluyd el componente objetivo de la carga. La carga objetiva esta
relacionada con la dedicacién al desempefio del rol de cuidador (Montgomery, 1989;
Garcia, Mateo y Maroto, 2004) e implicaria las repercusiones concretas sobre la vida
del cuidador (Corin, 1987; Lavoie, 1999). De forma especifica, englobaria indicadores
tales como el tiempo de cuidado (Kasper, Steinbach y Andrews, 1990; International
Psychogeriatric Association, 2002), las tareas realizadas, el impacto del cuidado en el
ambito laboral, las limitaciones en la vida social (Kasper, Steinbach y Andrews, 1990;
Garcia, Mateo y Maroto, 2004), y las restricciones en el tiempo libre (Yanguas, Leturia
y Leturia, 2001).

En este sentido, la carga del cuidador engloba multiples dimensiones por lo que, como
ha sefialado Zarit (2002), este término no puede ser resumido en un Gnico concepto sino
que tiene que ser entendido dentro de un proceso multidimensional.

Por otro lado, la mayoria de la investigacion realizada sobre las consecuencias negativas
del cuidado informal recalca la existencia de cierta variabilidad individual existente
entre los cuidadores respecto a la carga y el estrés, dado que los cuidadores no
responden de la misma forma a los mismos estresores ni a los mismos niveles de
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demandas ni tampoco utilizan los mismos recursos para afrontarlos. En este sentido, se
ha hecho hincapié en que existen diferencias individuales entre los cuidadores respecto
a la carga y estrés percibidos: algunas personas son capaces de adaptarse de forma
efectiva a las aparentemente desbordantes circunstancias, mientras que otras son
vencidas por estresores minimos; ademas se ha constatado la existencia de fluctuaciones
en la adaptacion a los estresores a lo largo del tiempo de cuidado (Pearlin et al., 1990;
Cartwright et al., 1994; Zarit, 1996, 2002; Lyons et al., 2002).

Como se ha podido constatar, el concepto de carga del cuidador es complejo. Es por ello
que, para poder comprender y situar este concepto, hemos considerado oportuno
presentar y describir en primer lugar los marcos teoricos desarrollados hasta la fecha
desde el ambito de la psicologia para explicar la carga del cuidador.

4.2. PERSPECTIVAS TEORICAS SOBRE EL ESTRES DEL CUIDADOR.

Los modelos tedricos desarrollados para explorar las diferencias individuales
encontradas en la investigacion sobre las variables relacionadas con la carga del
cuidador han emergido principalmente de las perspectivas psicoldgicas sobre el estrés
(Lavoie, 1999; Gaugler et al., 2000a). De forma similar a lo que estamos exponiendo
con el término carga, el término estrés sigue siendo todavia en la actualidad en el campo
de la psicologia un concepto muy ambigiio y del que se abusa con frecuencia (Sandin,
1995). En funcién del marco teérico que se adopte, el estrés es concebido como 1) una
respuesta no especifica del organismo (Selye, 1954, 1960, 1983); 2) como
caracteristicas asociadas a los estimulos del ambiente como en la teoria de Holmes y
Rahe (1967); o 3) focalizado en la interaccidn, en el que existen factores cognitivos que
median entre los estimulos estresantes y las respuestas fisiologicas.

El maximo exponente de este ultimo enfoque tedrico interaccional del estrés es la teoria
de Lazarus y Folkman (1984) y es el que ha guiado fundamentalmente el desarrollo
tedrico y la investigacion de la carga del cuidador (Kinsella et al., 1998).

La Teoria de Lazarus y Folkman (Lazarus y Folkman, 1984, 1987; Lazarus, 1991)
maximiza la relevancia de los factores psicologicos (basicamente cognitivos) que
median entre los estimulos (estresores o estresantes) y las respuestas al estrés. Desde
esta perspectiva, el estrés se origina a través de las relaciones particulares entre la
persona y su entorno. Basandose en esta idea de interaccion, nucleo de esta teoria
(Sanchez-Canovas y Sanchez Lopez, 1994), Lazarus y Folkman definen el estrés
psicolégico como “el resultado de una relacion entre el sujeto y el ambiente, que es
evaluado por éste como amenazante o desbordante de sus recursos y que pone en
peligro su bienestar” (Lazarus y Folkman, 1984). Esta teoria se centra en dos
dimensiones basicas: la valoracion cognitiva y el afrontamiento, entendidos ambos
como los mediadores de las reacciones emocionales a corto plazo del estrés.

En primer lugar, el individuo ante una situacion estresante podria llevar a cabo dos tipos
de valoraciones cognitivas: primaria y secundaria. La evaluacion primaria seria la
valoracion que hace el sujeto de las repercusiones de un acontecimiento o situacion
sobre su bienestar, y que pueden ser evaluadas como a) un dario o una pérdida que ya se
ha producido, originando emociones negativas como culpabilidad, disgusto, tristeza,
decepcion y enfado; b) una amenaza, en la que el sujeto anticipa el dafo o pérdida — el
potencial lesivo de la situacién-, generando emociones negativas tal como
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preocupacion, ansiedad, inquietud, etc; c) un desafio, en la que se produce una
valoracion positiva de las fuerzas o recursos necesarios para salir airoso de la situacion,
ocasionando emociones positivas como confianza, estimulacion, esperanza, etc.; o d) un
beneficio, valoracion que no induciria a reacciones de estrés y que produciria emociones
positivas de felicidad, alegria, liberacion, etc.

La evaluacion secundaria es la valoracion del individuo acerca de sus propios recursos
para afrontar la situacion e implica el reconocimiento de recursos, un juicio sobre la
idoneidad de la eleccion de determinados recursos para obtener el resultado esperado,
asi como la seguridad de que uno puede aplicar una estrategia en particular o un grupo
de ellas de manera efectiva. La reaccion de estrés depende sustancialmente de la forma
en que el sujeto valora sus propios recursos de afrontamiento.

Ambos tipos de valoraciéon no son procesos diferentes e interactian determinando el
nivel de estrés y la intensidad o calidad de la respuesta emocional que el sujeto
experimentara en una situacion concreta. Asimismo, puede producirse una
reevaluacion, es decir, cambios en la evaluacion inicial por nueva informacion recibida
del entorno y/u obtenida de las propias reacciones de éste. La reevaluacion permite que
se produzcan correcciones sobre las valoraciones previas — primaria y secundaria —. La
valoraciéon que hace el sujeto de la situacion o acontecimiento estaria influida por
factores situacionales y personales.

De una evaluacion de dafio, amenaza o desafio, y de la respuesta potencial elaborada a
través de la evaluacion secundaria nace el afrontamiento, como proceso de ejecucion de
esa respuesta. El afrontamiento, entendido como un proceso, es definido por los autores
de la teoria como “aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o
internas que son evaluadas como que exceden o desbordan los recursos de los
individuos” (Lazarus y Folkman, 1986), es decir, consistiria en esfuerzos cognitivos y
conductuales para manejar el estrés psicologico. Asi, en este modelo, el afrontamiento
se define en funcion de lo que una persona hace o piensa, no en términos de malestar
emocional o adaptacion (Sanchez-Céanovas, 1991; Sanchez-Céanovas y Sanchez-Lopez,
1994).

Se diferencian dos funciones del afrontamiento: el afrontamiento dirigido a manipular o
alterar el problema, que denominan afrontamiento centrado en el problema, y el
afrontamiento dirigido a regular la respuesta emocional a la que el problema da lugar, el
afrontamiento focalizado en la emocion. Este ultimo es mas probable que aparezca
cuando ha habido una evaluacion de que no se puede hacer nada para modificar las
condiciones lesivas, amenazantes o desafiantes del entorno, es decir, tiende a
predominar cuando la persona siente que el estresor es perdurable. Por el contrario, el
afrontamiento centrado en el problema tiene mas probabilidad de aparecer cuando tales
condiciones resultan evaluadas como susceptibles de cambio, por lo que tiende a
predominar en situaciones donde puede hacerse algo constructivo (Folkman y Lazarus,
1980).

Los autores del modelo transaccional han identificado asimismo, a través de su escala
“Modos de afrontamiento” (Folkman y Lazarus, 1980, 1985; Folkman et al., 1986),
diferentes estrategias cognitivas y comportamentales que usan las personas para afrontar
las situaciones estresantes. Estas estrategias fueron categorizadas, a través de un analisis
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—————————————————————————————————————————————
factorial, en ocho dimensiones de afrontamiento: confrontacion, planificacion de
solucion de problemas - que corresponden ambas al afrontamiento centrado en el
problema -, distanciamiento, autocontrol, aceptacion de la responsabilidad, escape-
evitacion, reevaluacion positiva - que se relacionan con el afrontamiento centrado en la

emocion - y busqueda de apoyo social - que recoge ambas funciones de afrontamiento —
(Sandin, 1995).

Lazarus y Folkman (1980, 1984) no defienden la postura de la existencia de estilos de
afrontamiento, porque para ellos el afrontamiento dependeria de la interaccion entre
variables situacionales y personales, las cuales no son estables. Aunque afirman que si
se puede hablar de dos dimensiones que empujan al individuo a adoptar un tipo de
afrontamiento u otro: la complejidad y la flexibilidad. La complejidad hace referencia a
la cantidad y repertorio de estrategias de afrontamiento que un sujeto posee, y la
flexibilidad implica el nivel con el que una persona es capaz de modificar sus estrategias
de afrontamiento segun la situacion. Una persona compleja y flexible poseeria un estilo
de afrontamiento bastante adaptativo, mientras que aquella poco compleja y flexible
poseeria un estilo de afrontamiento poco adaptativo.

En el proceso de afrontamiento, Lazarus y Folkman (1987) destacan también la
existencia de variables de personalidad — valores, compromisos, metas y creencias — y
variables ambientales — demandas, recursos, limitaciones y aspectos temporales — que
influyen sobre el proceso de valoracién, a los que han denominado antecedentes
causales.

En el campo del cuidado la idea principal en la adopcion de este marco tedrico del estrés
es que las demandas de cuidado no son estresantes en si mismas sino que es la
evaluacion que hace el sujeto de la situacion y de sus recursos de afrontamiento lo que
hace que el cuidado sea percibido como una carga (Kinsella et al., 1998). Desde esta
perspectiva, el cuidador se encuentra frente a algunos estresores o demandas, que estan
mediadas por procesos psicologicos, principalmente la valoracion del cuidador de esos
eventos y a través del uso del apoyo social y de las estrategias de afrontamiento.

Como resultado de estos estresores y mediadores, los cuidadores pueden experimentar
presidon o carga subjetiva y pueden tener otras consecuencias negativas, tal como el
incremento de sintomas de salud fisica y mental asi como problemas emocionales
(Vitaliano et al., 1989; Zarit, 1989; Gatz et al., 1990; Zarit, 1990, 1990b; Gaugler et al.,
2000a)

Conzecuenciaz:
!"I'z‘di“d‘:"'f“: Presion o carga subjetiva.
Estresor ***® Valoracién ¥ Jpoyesccal L., Menor hienestar.
Afronfanmento. Problemas de salud mental

Fuente: Zant, 1990z,
Figura: Modelo de Estrés y Afrontamiento del cuidador, tomado de Zarit 1990 a.
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No obstante, segiin Zarit (1990a) esta asuncidn tedrica para explicar las consecuencias
del cuidado presenta una serie de limitaciones en cuanto que no tiene en cuenta ni el
contexto familiar especifico en el que se desarrolla la asistencia a la persona
dependiente - como por ejemplo la relacion entre cuidador y receptor de cuidados, los
valores familiares, la influencia de otros familiares asi como los efectos sobre la persona
cuidada (Cohler et al., 1989; Zarit, Birkel y MaloneBeach, 1989; Gatz et al., 1990) — ni
tampoco el contexto sociocultural en el que la atencion de larga duracion acontece.

Asi, conscientes de las limitaciones existentes en la determinacion tedrica de la carga
del cuidador, Pearlin y colaboradores desarrollaron el Modelo del Proceso del Estrés
(Pearlin, Turner y Semple, 1989; Pearlin et al., 1990; Pearlin, 1991; Aneshensel et al.,
1995; Pearlin y Skaff, 1995; Gaugler, Zarit y Pearlin, 1999) — Figura 3 —. Se trata de
uno de los modelos mas utilizados en el contexto del cuidado informal, desarrollado
para explicar la carga de los cuidados de enfermos con demencia y a partir del cual se
han ido desarrollando otros factores relevantes a medida que iba multiplicandose la
investigacion en este campo. Su modelo adopta un acercamiento multidimensional y
comprehensivo en el que se especifican las variables intervinientes y contextuales que
pueden predecir el impacto negativo del cuidado sobre la salud de los cuidadores.

En concreto, el Modelo del Proceso del Estrés (Pearlin et al., 1990; Pearlin, 1991;
Aneshensel et al., 1995; Pearlin y Skaff, 1995; Gaugler, Zarit y Pearlin, 1999) defiende
que 1) las variables contextuales del cuidado influyen potencialmente sobre la
adaptacion de los individuos al proceso de cuidado y pueden afectar al estrés y al
bienestar del cuidador. Entre ellas se incluyen fundamentalmente las caracteristicas
sociodemograficas del cuidador y del receptor de cuidados (la edad, el sexo, el estado
civil, los ingresos, la situacion laboral), la estructura y el vinculo familiar, el tipo de
convivencia, la disponibilidad de cuidadores secundarios, la historia de la relacién de
ayuda, el contexto cultural, y la disponibilidad y accesibilidad a los servicios asi como
caracteristicas asociadas al cuidado como son la cantidad de tiempo proporcionando los
cuidados.

Asimismo, propone la existencia de 2) estresores primarios objetivos que incluyen la
dependencia especifica del sujeto asi como las demandas o tareas de cuidado y las
responsabilidades que derivan de ella y a las que el cuidador debe responder: las
deficiencias fisicas, conductuales y cognitivas de la persona dependiente, sus conductas
problematicas, la dependencia para las actividades de la vida diaria y el deterioro
cognitivo.

Los estresores primarios objetivos, a su vez, tendrian un impacto subjetivo inmediato
sobre los cuidadores, ocasionando distintas reacciones emocionales negativas. Serian
los llamados 3) estresores primarios subjetivos o la valoracion subjetiva del cuidador a
las demandas del cuidado. Sus dimensiones incluyen sentimientos de sobrecarga de rol
— esto es, el cuidador se siente exhausto, cansado emocionalmente, preocupado y tenso
debido al desempeiio de su rol de cuidador -, cautividad del rol — el cuidador se siente
atrapado en su rol de cuidador - y pérdida de intercambio intimo que hace referencia a
una merma en las actividades compartidas y en los intercambios afectuosos entre
cuidador y persona cuidada debido a la situacion de cuidado.
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Siguiendo con la explicacion del Modelo del Proceso del Estrés, los estresores primarios
pueden asimismo repercutir y extenderse o proliferar, en término de los autores del
modelo, a las otras areas de la vida del cuidador fuera de la situacion estricta del
cuidado, es lo que los autores del modelo han llamado 4) estresores secundarios. Se
manifestarian objetivamente en forma de conflictos familiares y laborales, problemas
econoémicos, y reduccion del tiempo libre y de las actividades sociales; son las
tensiones de rol. Por otra parte, también proponen dimensiones subjetivas, las llamadas
tensiones intrapsiquicas, que incluyen la pérdida de la autoestima y de la maestria asi
como del sentido del self (“yo propio” o “mi mismo”) — o pérdida percibida de la
identidad personal -, la falta de competencia, y la cautividad en la tarea sumergiéndose
en las demandas de la situacion.

Como ha incidido Zarit (2002), al describir este modelo, la denominacioén secundaria no
alude a una menor importancia de este elemento con respecto a otros de este marco
tedrico, sino que su apelativo obedece a que no forma parte integral de la discapacidad o
enfermedad del paciente. Como ocurre en el caso de los estresores primarios, existe una
cierta variabilidad individual en cuanto al grado de desarrollo de estos estresores. El
impacto de los estresores se veria regulado por 5) variables moduladoras: las
estrategias de afrontamiento y el apoyo social, que permitirian a los cuidadores
limitar o disminuir los efectos que el cuidado de una persona dependiente conlleva. Es
en el uso de estos recursos donde se manifiestan las principales diferencias individuales
(Zarit, Todd y Zarit, 1986; Pearlin et al., 1990).

El afrontamiento representa las respuestas a los estresores a fin de disminuir sus
consecuencias negativas (Pearlin y Schooler, 1978). En linea con la teoria de Lazarus y
Folkman (1984) se han identificado dos funciones principales del afrontamiento
(Pearlin y Skaff, 1995):

A) el afrontamiento focalizado en el problema que implica todas aquellas acciones
instrumentales y cognitivas para encontrar formas alternativas de tratar la situacion de
cuidado o redefinirla. El cuidador pone en marcha estrategias como cambios de
comportamiento ante conductas agresivas de la persona dependiente, busqueda de
informacion para incrementar su competencia en el desempefio de las tareas
asistenciales, realizacion de actividades alternativas al cuidado, o reajustes en el horario
o en el ambiente de cuidado.

B) El afrontamiento de tipo emocional o focalizado en la emocién son pensamientos o
conductas disefiadas para disminuir el malestar emocional y manejar los sintomas
derivados del estrés (por ejemplo, sintomas depresivos o psicosomaticos). Expresar o
esconder las emociones, encontrar significado al cuidado, tratar de no pensar en las
dificultades de la provision del cuidado, apoyarse en la fe o rezar, etc. son ejemplos de
estrategias Utiles para regular la respuesta emocional del estrés del cuidador. Existe una
gran variedad de estrategias de afrontamiento, algunas son internas a la persona y
forman parte de su personalidad, mientras que otras son situacionales y externas
(Lazarus y Folkman, 1984).

Por su parte, el apoyo social tiene multiples dimensiones, destacando en este contexto
la asistencia instrumental — equivalente a la ayuda formal y/o informal recibida por el
cuidador por parte de otros para atender al receptor de cuidados - y el apoyo emocional
— referente a sentimientos de ayuda que recibe el cuidador de otras personas —.
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Finalmente, la experiencia del cuidado implicaria 6) una serie de resultados o
consecuencias a nivel de salud fisica y psiquica (depresion, trastornos psicosomaticos,
La maestria hace referencia a la magnitud con la que un individuo siente que los azares
de su vida estan bajo su control personal en vez de estar determinados de forma fatalista
(Pearlin y Schooler, 1978; Pearlin et al., 1981) y representaria la confianza del cuidador
sobre su propia capacidad para suministrar de forma exitosa una asistencia de calidad a
los receptores del cuidado (Pearlin y Schooler, 1978; Lawton et al., 1989). que podrian
desembocar en el abandono del rol de cuidador como resultado de la interaccion de
todas las influencias descritas. Aqui también se incorpora la relevancia de las
diferencias individuales, en particular respecto a la negatividad versus positividad de las
repercusiones del cuidado.

Ademas, este modelo conceptualiza el cuidado de una persona dependiente como un
proceso dindmico, en el que los cuidadores van adaptindose a las necesidades y
demandas cambiantes de las personas que atienden. Por ello, el Modelo del Proceso del
Estrés propone que existen tres fases distintas en el proceso de la provision del cuidado
de una persona dependiente: 1) el cuidado domiciliario, 2) el ingreso institucional, y 3)
la afliccion por la pérdida. Plantea que el malestar experimentado por el cuidador en la
primera fase de asistencia en el domicilio sigue influyendo en las sucesivas fases del
proceso del cuidado (Aneshensel et al., 1995).

La consideracion del cuidado como un proceso hace explicito el impacto acumulativo
de la duracion de la asistencia sobre el estrés del cuidador, asi como la interaccién
dindmica de los estresores a través del tiempo y de las transiciones importantes — como
la institucionalizacién y la pérdida - (Gaugler et al. , 2000c¢).

Figura 3. Modelo del Proceso del Estrés de Pearlin.
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Fuente: Pearlin et al (1990},
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Casi a la par que se desarrollaba el modelo de Pearlin y colaboradores, Zarit (1989,
1990) lo amplié incorporando la valoracion secundaria del Modelo de Lazarus y
Folkman (1984) en lo que ha denominado Modelo Tedrico Expandido del Cuidado —
Figura 4 —. En el contexto de la carga del cuidador, este concepto refleja el proceso por
el que las personas evalian como de adecuados son sus recursos para afrontar las
amenazas generadas por los estresores del cuidado. El autor de esta teoria (Zarit, 1989,
1990a) sefiald que si bien se trata de una dimension que se solapa con los componentes
subjetivos del modelo previamente descrito - por ejemplo las valoraciones de los
estresores secundarios -, permite ofrecer una panoramica o valoracion general de coémo
se siente el cuidador respecto a la situacion de cuidado.

De hecho, segtin Zarit (1989, 1990a), los cuidadores realizan valoraciones generales de
la situacion de cuidado, sopesan las contribuciones de los diferentes estresores y los
recursos de los que disponen de forma individual, pudiendo ser esta valoracion general
un fuerte predictor de la estabilidad o del abandono del cuidado. En este sentido, cuando
los recursos son evaluados como adecuados, el cuidador probablemente continuara sin
sentimientos excesivos de tension o cambios negativos en su bienestar fisico y
emocional. Por el contrario, cuando los recursos son excedidos por las demandas, la
situacién puede llevar a una crisis, incrementando la probabilidad de que el cuidador
experimente carga y altos costes personales e institucionalice a la persona dependiente.
Si bien la evaluacion de cada estresor o recurso permite estimar las contribuciones de
cada 4rea a la carga del cuidador, la valoracidon subjetiva permitiria obtener una
evaluacion general que indique de forma mas adecuada la capacidad actual del cuidador
para manejar la situacion y seguir manteniendo su rol de cuidador (Zarit, 1990a).

Es precisamente en este marco teérico en el que cobra sentido el concepto de carga del
cuidador utilizado por Zarit cuando desarrolld su instrumento de evaluacion de la carga
del cuidador — la Caregiver Burden Interview — (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980;
Zarit, Todd y Zarit, 1986; Zarit, 2002), con el que pretendia evaluar si las demandas a
las que se enfrentan los cuidadores son superiores a las que estan dispuestos o son
capaces de asumir. Para Zarit, la carga seria similar a este proceso de “valoracion
secundaria” contemplaba en el modelo del proceso del estrés de Lazarus y Folkman
(1984), por lo que los cuidadores experimentarian carga si perciben que las demandas
de la situacion exceden sus recursos (Zarit, 1990b). La carga en este acercamiento seria
subjetiva y reflejaria por lo tanto las diferencias individuales plasmadas en la
investigacion, esto es, algunas personas se sentirdn sobrecargadas por pequefias
demandas asistenciales, mientras que otras sentirdn poca 0 ninguna carga subjetiva
cuando suministren un amplio y consumador cuidado (Zarit, 1990b, 2002). En linea con
Zarit, algunos autores han sugerido que la etiqueta “carga” es entonces presuntiva y que
el constructo hace referencia de forma més acertada a una “valoracion” (Kinsella et al.,
1998).
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Figura 4. Marco Tedrico Expandido del Cuidado.
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Conzecuencias del

Fuente: Zant, 1990a.

Figura 4. Marco Teodrico Expandido del Cuidado.
Fuente: Zarit, 1990a.

Zarit ha ido ampliando y modificando de forma sucesiva este modelo, intentando
adecuarlo a la cantidad ingente de variables que iban emergiendo de la investigacion
relativa al impacto del cuidado sobre los cuidadores de personas dependientes.

Los cambios se han centrado en la incorporacion de otra dimension del marco tedrico
del estrés propuesto por Lazarus y Folkman (1984), la evaluacion primaria, creando lo
que ha denominado Modelo del Proceso del Estrés Modificado de Lazarus y Pearlin
(Zarit, 2002) — Figura 5 -. Este modelo se basa en que el impacto de los estresores
primarios objetivos debe ser entendido en funcion de su importancia o del grado de
amenaza que suponen para los cuidadores.

Asi, al igual que en la teoria de Lazarus y Folkman (1994), cada estresor primario
objetivo puede ser evaluado como amenazante o desafiante por parte del cuidador.
Intervendrian por tanto en este caso las diferencias individuales, dado que la valoracion
del estresor como amenazante y generadora de malestar emocional o no es subjetiva de
cada cuidador.
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Figura 5. Modelo del Proceso del Estrés de Lazarus v Pearlin Modificado.
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Perdida de Mediadores:
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Valoracion secundaria:
ConsecuenmaEficacia

Fuente: Zarit, 2002,

Figura 5. Modelo del Proceso del Estrés de Lazarus y Pearlin Modificado.
Fuente: Zarit, 2002.

La revision realizada sobre los modelos teoricos propuestos desde el marco procesual
del estrés evidencia la complejidad del término de carga. Las principales teorias,
expuestas aqui, han tenido que ir desarrolldndose y ampliandose a medida que iban
surgiendo nuevos resultados de investigacion sobre el estrés del cuidador. Asi, el
perfilado teodrico sobre el concepto de carga a lo largo de los afios ha dado lugar a que la
carga del cuidador sea concebida como un proceso determinado por miultiples
dimensiones del proceso del estrés, que ha de ubicarse dentro de este marco sin ceiiirla a
esta Uinica dimension.

En esta linea Zarit sefiald que “Mas importante que qué es lo que llamamos carga es el
reconocimiento de que el estrés del cuidado es un proceso multidimensional, con
muchas consecuencias potenciales” (Zarit, 2002). La exploracion de los principales
hallazgos empiricos de los estudios acerca de las repercusiones del cuidado que
presentamos a continuacion nos ofrece una vision mas aplicada y estructurada de la
naturaleza multidimensional de la carga del cuidador.

De esta forma, si consideramos la raiz del proceso como la respuesta interna emotiva, es
necesario reconocer también el factor doble generatriz de las emociones en la persona
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humana, teniendo un contexto temperamental innato que es modulado y moldeado por
los influjos familiares y socioculturales en los que nos enmcontramos inmersos.

CONSTRUCCION SOCIAL DE LAS EMOCIONES: PANOPTICO DE LA
REALIDAD

Asi, en la cultura popular mexicana se reconoce una construccion diversa y endémica de
nuestra mexicanidad, que se muestra sincrética ante los valores importados de otros
entornos culturales tales como el europeo (como es patente en nuestra institucion, al
recibir y tratar exiliados de la Guerra Civil Espafiola y sus descendientes)

Las emociones sociales, es un tema que en nuestros dias ha sido poco explorado, a pesar
de que existen estructuras tedricas y metodologicas para dar cuenta de ellas, las mismas
son explicadas desde la sociologia y la antropologia. Existen pocos estudios cualitativos
y cuantitativos, en los cuales diferentes estudios previos han despertado interés en
seguir abordando distintas problemadticas con este enfoque emocional, tanto en lo
individual como en lo social.

En Latinoamérica existe un espacio de analisis y de reflexion sobre los temas del cuerpo
y las emociones, RELACES es una revista electronica cuya edicion es posible gracias al
apoyo de la Red Latinoamérica de Estudios Sociales sobre las Emociones y los Cuerpos
y el Grupo de Investigacion sobre Sociologia de las Emociones y los Cuerpos del
Instituto de Investigaciones Gino Germani (UBA).

A nivel Europeo existe Sociology Emotion (SOCEMOT), es un sitio dentro del cual se
publican periddicamente investigaciones relacionadas a cuestiones de emociones, se
involucra la psicologia social, la sociologia de las emociones es un campo nuevo y vital,
la investigaciébn sobre las emociones contribuye a la sociologia estudiada desde
diferentes disciplinas como lo son la sociologias de la politica, la médica, la de los
movimientos sociales, del género y otras especialidades dentro de la sociologia de la
Red de Investigacion Socioldgica (ESA por sus siglas en inglés), formada en el 2004.
Lowenstein y Rappoport (2007), han estudiado la culpa y la vergiienza, emociones que
se hacen presentes en el cuidador del adulto mayor. Los autores se percataron que la
culpa puede presentarse ante una ambivalencia a nivel micro en la cual se refleja lo
personal-subjetivo, mientras que en la vergiienza se presenta la ambivalencia
estructural-institucion a un nivel macro, estos resultados son obtenidos de una poblacion
de cuidadores Kibutz en 1995.

En Meéxico existen publicaciones en las cuales se ha trabajado el tema de
envejecimiento, exclusion social, pobreza, subjetividades, cuyos autores procuran
conocer y aportar al tema de las emociones sociales y la construccion social del cuidado
en el envejecimiento. En los estudios se logra entender la pobreza por medio de las
subjetividades de las mujeres a través de lo que se significa, entiende, cuando se vive en
condiciones de pobreza en las grandes ciudades (Enriquez, 2008), también se busca
aportar reflexiones a los debates contemporaneos que se relacionan con el cuidado y su
relacion que tiene con el proceso de envejecer, presentes en la region latinoamericana y
Mexicana, otras de sus aportaciones en el andlisis de las subjetividades y de las
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emociones sociales, el fenomeno del envejecimiento en su relacion con la pobreza y la
exclusion social urbana en los adultos mayores que residen en la zona metropolitana de
Guadalajara, el analisis de la construccion social de las emociones facilita el dar cuenta
de las distintas interconexiones entre la experiencia subjetiva de la pobreza y las
condiciones macro estructurales que las sustentan y las reproducen Enriquez, (2011),
ahora en una ultima mencion de otro de los estudios da cuenta en la construccion de un
posible puente entre la construccion sociocultural de las emociones y la configuracion y
dindmica de intercambio de las redes sociales en mujeres que se desenvuelven en un
contexto de exclusién social, dentro de la periferia de la zona Metropolitana de
Guadalajaral4.

A partir de estos estudios previos al tema propuesto en este proyecto de investigacion, la
autora Enriquez da cuenta de las carencias que existen dentro de los marcos estudiados
y propone diversas alternativas para estudiar nuevas necesidades en investigaciones
previas. Apuntala a trabajar y consolidar esta propuesta de trabajo para lograr conocer
las emociones sociales y las formas de regulacion que se hacen presentes en el adulto
mayor y su cuidador durante el proceso del cuidado en sujetos que viven en un contexto
de exclusion social urbana, ya que este tema estd poco estudiado, debido a que en esta
ocasion se pretende contar con la participacion ambos sujetos tanto al adulto mayor y su
cuidador, hombres y mujeres.

Se han identificado cierto tipo de emociones sociales que la autora Enriquez (2010a)
refiere desde un enfoque ‘“‘socioantropologico” abordan a la vejez en un contexto de
exclusion social, sefialando que surgen las siguientes emociones en los adultos mayores:
la desesperanza, la tristeza, el desamparo, la soledad no deja de lado la desproteccion
social. Ahora bien, seria de gran utilidad conocer y dar cuenta si estas emociones
surgen, y en este trabajo se pretende estudiar con las que surjan y si ellas reproducen las
forma tradicional de cuidado, o bien generan acciones alternativas que favorecen la
equidad de género en la redistribucion de cargas en relacion al cuidado.

Por otro lado, dentro de un contexto del cuidado a personas con enfermedades crénico
degenerativas como lo es la diabetes Vazquez (2010), esboza una serie de emociones
que impactan al individuo y como son reguladas por los cuidadores. Entre las
emociones descritas aparecen la desesperacion, la tristeza y la culpa. Son emociones
surgidas en un contexto distinto al de los adultos mayores, ahora bien se va dar cuenta
de las emociones sociales propias que aparecen en el contexto elegido.

Existen trabajos que desde diferentes perspectivas, los mismos son abordados por
investigadores de distintas Universidades publicas y privadas a nivel nacional, se
pueden colocar en diversas lineas de investigacion; historia cultural de las emociones;
propuestas y reflexiones tedrico-metodologicas, emociones y subjetividades en el
analisis social contemporaneo, historia cultural de las emociones en México. Siglos XIX
y XX, las emociones y los problemas sociales contemporaneos; la discriminacion, el
cuidado y la violencia, la dimension ética de las emociones y de las subjetividades y por
ultimo la crisis en el sistema de cuidados y en la familia. Esta Gltima linea da cuenta de
las distintas crisis por las cuales atraviesa el cuidado, es a la que este trabajo puede
aportar sobre como el cuidado en la actualidad, no s6lo en lo familiar se presenta este
quebrantamiento.
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Desde luego las instituciones publicas son insuficientes las medidas que han tomado
para hacer frente en la actualidad al cuidado.

Envejecimiento en el siglo XXI y su relacion con las nuevas formas de exclusion
social urbana

Existe una amplia variedad de estudios empiricos que se acercan a conocer el fenomeno
de la pobreza y la exclusion social en adultos mayores en contextos especificos, de los
cuales predomina el enfoque cuantitativo y poco el cualitativo, en donde se usan
referencias demograficas de América Latina y México para dar peso a dichos trabajos
en datos numericos ante la presencia de pobreza, estos acercamientos dan cuenta de
como este fenomeno del envejecimiento se presenta sobre todo en las sociedades
desarrolladas, mientras que los estudios de género son un elemento que prevalecen
principalmente en las mujeres mayores, se describe de una manera precisa aquellos
significados que se muestran al momento que se hace evidente el proceso de envejecer
en condiciones de exclusion y pobreza, se analizan las construcciones discursivas y las
practicas sociales hacia los viejos y se dan cuenta de los procesos identitarios (De los
Reyes, 2002) son capaces de mostrar un didlogo tanto social como individual en el que
intervienen las concepciones sociales y las personales.

Mientras que en otras investigaciones, proponen alternativas para evitar el abuso, la
violencia y el maltrato a los adultos mayores (Barretos, 2000), por los niveles de
pobreza que se presentan en contextos poco favorecidos, lleva a este sector de la
poblacion a vivir con necesidades basicas insatisfechas en un contexto capaz de generar
patrones socioculturales (Estrada, 2001) dentro del cual se le da mayor valia a la
juventud que al adulto mayor.

En diferentes estudios tanto a nivel América Latina como en el caso de México, se
reportan la falta de coordinacion entre las instituciones publicas encargadas de
implementar programas de atencion a adultos mayores en situacion de pobreza y
exclusion social.

Como bien senala Enriquez (2008), la exclusion social no es solo la falta en lo
econdmico, sino que también se vive desde la cuestion politica y social. Esta misma
autora junto con otros autores (Corraliza, 2000; De los Reyes, 2002; Enriquez, 2008;
Estrada, 2001; Barretos, 2000; Gazzotti, 2002; Rizo, 2006; Salgado de Snyder V. Nelly
y Wong, 2003) invita a continuar con la exploracion del fenomeno de la pobreza y la
exclusion social con un enfoque multidimensional y con acercamiento analitico desde
su dimension emocional

La pobreza y la exclusion social se influyen pero no se significan lo mismo. Segin
Tezanos (1998), la pobreza se enfoca a cuestiones de indole econdémica, es vista como
un proceso multidimensional, cuyos elementos la conforman desde lo cultural y politico
y en definitiva el desarrollo social no se puede medir desde otro aspecto sino es el
crecimiento econdmico. Ambos términos no se pueden confundir debido a que no todo
pobre es excluido y no todo excluido es pobre (Boltvinik,1998 ).

Tezanos (1998), propone una serie de rasgos que constituyen a la exclusion social,
como un proceso de caracter estructural, dentro de las dimensiones que puede ser
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abordada la misma, puede ser multidimensional (Enriquez, 2008), al involucrar aquellos
aspectos sociales, culturales, laborales, econémicos. Partiendo de estos rasgos se puede
complementar con lo que CEAPE-SUJ (2002)15, enfatiza que dentro de la exclusion
social se encuentran distintos elementos: salud, nutricion, educacion, habitacion, en la
exclusion econdmica abarca: ingreso, equidad, empleo, tecnologia, se considera que
dentro de estas dos dimensiones se otorga una direccion al momento de hablar de
exclusion social en el contexto en el que se desenvuelven los adultos mayores y sus
respectivos cuidadores.

Sin dejar de lado el habitat urbano, como bien lo sefiala Corraliza (2000), es una trama
donde se concentran intereses, abarcando el espacio urbano privado (como es la
vivienda) y los espacios urbanos abiertos (parques, las calles, las plazas, iglesias),
dentro de la vida urbana se establecen necesidades de distintas indoles propone el autor
las siguientes: necesidad de control del contacto social, de los acontecimientos de los
escenarios, la necesidad de seguridad y responsabilidad en el mantenimiento, de
actividades sociales variadas, la satisfaccion estética del espacio; de acuerdo a los
sujetos que se desenvuelven dentro de cada contexto. La ciudad en su conjunto,
constituye un gran laboratorio para el analisis de las experiencias sociales y desde luego
para la construccion y elaboracion de propuestas de transformacion social. Ahora bien,
entender lo urbano, se puede realizar una vinculacién con la exclusion social, para
reconocer el entramado que existe de las vivencias dentro del contexto que los adultos
mayores se desenvuelven, Para identificar las construcciones y significados que los
sujetos (AM como su cuidador) hacen en cuanto a las emociones que se presentan
durante el proceso del cuidado, hay que entender como se va a interpretar la
subjetividad colectiva que proporcionan a través de sus discursos.

Estudiosos de las ciencias sociales latinoamericanas como bien sefiala Ziccardi (2008),
han sido capaces de analizar la pobreza y las nuevas formas de exclusion social dentro
del medio urbano; la pobreza urbana se plantea sea estudiada desde un “analisis
estructural y multidimensional” (p.73), este analisis permitird conocer no solo lo
econdmico, sino ver mas all4, ver la forma en que lo politico, lo social, lo cultural y lo
territorial se hacen presentes, en un contexto especifico. Por ende la exclusion social
engloba, segin esta autora las practicas sociales dentro de las cuales se hace presente “la
discriminacion por género, por identidad étnica o por lugar de residencia, la privacion
de bienes y de servicios basicos” (p.73).

Ahora bien si el termino de exclusion social segin Ziccardi (2008) es de cierta manera
reciente y se inicia su construccion en los afios 1970°s por Réne Lenoir, dentro de este
concepto se incorporan las dimensiones econdmicas. Se pretende estudiar aquellas
situaciones en donde aparece la privacion de bienes y servicios para los trabajadores y
sus familias que se suscitan de la condiciones de indole laboral urbano. Ahora bien, los
AM que son excluidos del ambiente laboral, debido a que socialmente son sujetos que
ya no cuentan con las habilidades necesarias para ejercer en la fuerza laboral, estos son
jubilados en algunos casos con anticipacion sin importar la situacion econémica, social
y de vulnerabilidad que cada uno de ellos atraviesa. Son aislados socialmente mientras
que bioldgica y funcionalmente cuentan con las capacidades necesarias para ejecutar
ciertas labores sociales, culturales y en el medio urbano.

Las nuevas formas de exclusion social se hacen presentes cuando la pobreza urbana va
mas alla de lo econdmico, esta autora Ziccardi (2008) identifica tres grupos de exclusion
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que se pueden identificar dentro de lo urbano, dentro de lo urbano, 1) se encuentran la
diferencias étnicas, y cuando se altera la piramide poblacional (aqui sin duda alguna la
cercania del fendmeno del envejecimiento hace que se haga presente la exclusion
debido a que las politicas sociales que existen no son capaces de hacer frente con
medidas concretas ante esta situacion), y los distintas tipos de familias que conforman la
convivencia familiar.

2) El impacto del empleo sobre la economia, se hace presente el debilitamiento de los
esquemas de proteccion social y se incrementa la economia informal, en este caso los
adultos mayores al no contar con un empleo formal por la edad en la que se encuentran
o por estar jubilados, se ubican dentro este tipo de exclusion. Debido a que ya no
cuentan con la participacion en la obtencién de los recursos econdmicos, politicos,
sociales y desde luego los culturales de los que los demas miembros de la sociedad
pueden disponer con mayor facilidad, esta exclusion es social debido a que el retiro de
lo laboral lo marca por la edad y no por lo biologico (Mota y Lépez, 1998).

3) Segln Ziccardi (2008), aparece la deficiencia del estado ante la debilidad de las
politicas publicas para hacer frente a los distintos tipos de exclusiones, principalmente
la de “mercado y la vivienda” (p.83), Ahora bien, si esta autora sefiala que las politicas
publicas son débiles por no ser capaces de incluir formas integrales para resolver las
carencias que existen dentro de grupos y practicas sociales, no solo al tratar de resolver
la pobreza, sino la exclusion social.

Ahora bien cabe sefialar que la presencia de las desigualdades Latinoamericanas como
bien refiere Reygadas (2008), han estado presentes a través de diferentes momentos
historicos. Cabe sefialar que en nuestros dias estan presentes estas diferencias dentro de
las sociedades urbano-industriales se encuentran elementos que propician y generan
mayor desigualdad social. En el siglo XX el estado desarroll6 una estrategia para hacer
frente a esta desigualdad, la cual denomind “el Estado de bienestar”, cuyo objetivo era
promover igualdad de diferentes formas, en donde se encontraba la blsqueda de
equidad de salarios, la “transformacion” (p.97) de una parte de la riqueza de orden
privado en beneficios publicos en busca de una mejora en el ambito de la salud, el
empleo y la educacion. Con esto se puede concluir que los gobiernos segun el autor no
saben como hacer frente ante estas y ante las nuevas desigualdades emergentes.

Si el Estado de bienestar busca equidad en los salarios, ;qué hay de los sujetos que no
cuentan con un trabajo formal?, ;qué no cuentan con un trabajo seguro?, o ;qué cuentan
con trabajo muy precario 0 no tienen empleo?, esta poblacion de adultos mayores se
encuentran inmersos en este contexto social urbano de desigualdades y se hace
necesario el reconocer como sobrellevan estas situaciones ante la carencia de apoyos
por parte del gobierno.

Frente a un mundo globalizado se hace presente otro tipo de exclusion social urbana
dentro de la cual urge instalar practicas que se orienten a no crear brechas de cara a la
poblacion poco favorecida al no tener acceso a las nuevas tecnologias y quienes estan
desconectados totalmente de ellas y el conocimiento de dichas herramientas
tecnoldgicas se hacen necesarias para hacer frente al mundo cotidiano. Los adultos
mayores -la mayoria de ellos- no se encuentran inmersos en el dominio de las “redes
globales” (Reygadas, 2008:112), en donde en la generalidad de los trabajos se hace
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indispensables el manejo, uso y dominio de estas herramientas tecnoldgicas para ejercer
cualquier tipo de practica laboral.

Para finalizar se puede mencionar otra forma de exclusion social urbana dentro de la
cual los adultos mayores se encuentran inmersos, esta se denominard: “el cuidado por
intercambio”, debido a que dentro de la vida diaria de los viejos poco a poco se van
presentando limitaciones fisicas que van reduciendo su capacidad de dependencia y
poco a poco se va otorgando cierto tipo de poder a las personas que rodean a estos
sujetos. Menciona Mota y Lopez (1998:4), la propiedad de la vivienda con la que los
AM cuentan se “convierte en un elemento central para asegurarse los cuidados
familiares”, con esto se puede decir que el cuidado se convierte en un proceso de
intercambio, no so6lo los sujetos envejecidos reciben cuidado, sino que ellos también
otorgan al cuidar de los nietos.

Las pensiones sociales, seguin Mota y Lopez (1998) refieren, son fundamentales para
que la economia familiar funcione, y poco a poco se echan a andar distintas estrategias
de solidaridad para vivir este proceso del cuidado. Pero qué pasa cuando los sujetos
envejecidos no cuentan con ninguna propiedad habitacional, con ninguna pension,
cuando las relaciones de solidaridad entre las familias no existen, entonces se hace
presente la exclusion social por intercambio.

Y surge la precariedad del cuidado segiin Vara (2006), esta precariedad va mas alla de
no tener acceso a los distintos recursos, sino que hace referencia a la inseguridad de
disponer de ellos y ante la presencia de la incertidumbre en no conocer lo que pueda
suceder este proceso de cuidado.

Vara (2006) define a la precarizaciéon como “el conjunto de condiciones materiales y
simbolicas que determinan una incertidumbre vital con respecto al acceso sostenido a
los recursos esenciales para el pleno desarrollo de la vida de un sujeto” (p.105), dentro
de este proceso del cuidado entran cuestiones simbolicas que sin duda alguna tienen un
papel primordial al momento de que se construye socialmente aquellos que cuidan y son
cuidados. Dentro de un contexto que estd en constante cambio y la precarizacion de la
existencia segun esta autora, la atraviesan elementos que de indole social y cada uno
influye en la forma de hacer frente al proceso de envejecer, “el género, la etnicidad las
practicas sexuales, identidad de género, edad” es relevantes conocer las caracteristicas y
las formas en que cada uno de los elementos se hace presente y se reproduce, tanto en
los que cuidan como en los que son cuidados.

Ahora bien, con lo que ya se ha hecho mencion en los parrafos anteriores acerca de la
exclusion social y de la pobreza urbana, es necesario sefialar que en este trabajo mas alla
de conocer la carencia de recursos econdomicos o la forma en que se desenvuelven los
sujetos en un contexto empobrecido, se pretende conocer como los AM y sus
cuidadores atraviesan por distintos tipos de exclusiones, y las que se presentan en esta
etapa, debido a que no solo la exclusion se enfoca en lo social, también se entrecruza
con lo politico, psicologico, lo econdmico, lo geografico y lo cultural.

El abordar esta problematica desde este contexto de exclusion social urbana, no se trata

de explicar en funcidén de un sélo tipo de exclusion por la que atraviesan los sujetos, ni
tampoco tratar de entenderlo en una sola esfera de su vida, sino entender a través del
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cumulo de circunstancias que se interrelacionan entre si, es dar cuenta de la presencia de
otro tipo de exclusiones que aparecen y como estas se entrecruzan, por ende, se trata de
conocer la busqueda de estrategias que los AM utilizan para poder integrarse e
insertarse en la sociedad en la que se encuentran inmersos. Sin duda alguna la exclusion
social es un proceso que los sujetos daran cuenta de los distintos aspectos que se han
hecho presentes a lo largo de su vida, y en las que en la actualidad estan presentes.

Las emociones, una construccion social desde la antropologia y sociologia de las
emociones.

En la puesta tedrica del construccionismo social de las emociones sociales, se explican
las emociones como entidades sociales, los principales abordajes son desde la
sociologia y la antropologia, disciplinas desde las que se han consolidado una tradicion
teorica que permite fundamentar y distinguir que los significados y emociones
existentes son distintos en cada cultura, en este sentido una emocidon no puede significar
lo mismos de un contexto a otro.

Las emociones son procesos socialmente construidos, (Enriquez, 2008), vamos a
conocer como estas construcciones influyen en la vida cotidiana de adultas mayores y
sus cuidadores familiares, desde luego sin dejar de lado la cuestion fisica y mental
(cuerpo, memoria, recuerdos de situaciones previas a emociones relacionadas al
cuidado, etc.), ya que son elementos necesarios para Armon-Jones (1986). Al tratar de
entender como impactan las emociones desde la subjetividad misma, se hace
indispensable comprenderlas a través del lenguaje como lo menciona Le Breton, (1998).

Con la propuesta de estos tres autores, entender las emociones como procesos sociales,
sin abandonar la cuestién fisica y mental, dar cuenta de lo subjetivo a través del
lenguaje, son elementos que se pueden integrar para recuperar a través de los discursos
de los ancianos como de sus cuidadores aquellas experiencias vividas en relacion al
proceso del cuidado. Las emociones surgen a partir de que los sujetos realizan
evaluaciones de acontecimientos, en donde se apoyan desde un sistema de valores y de
sentidos, los mismos arraigados en una cultura Le Breton (1998).

Ahora bien en relacion a la construccion social de la emocion Hochschild (1990),
propone que las emociones son comprendidas como productos socioculturales, si estos
productos socioculturales se significan para cada sujeto como sefiala Le Breton (1998),
esta significacion se convierte en una construccion social y cultural que se transforma
que se asume de forma distinta por cada sujeto. Este Gltimo, menciona que al momento
de que se asumen las significaciones ante ciertas emociones, las mismas requieren de
regulaciones que los sujetos son capaces de equilibrar a la razén con el corazdn, ya que
no todo el tiempo se expresan las emociones tal cual se sienten, sino que se regulan de
acuerdo a los escenarios en que se estd inmerso, a las situaciones y a la presencia de
ciertas personas.

La regulacion emocional segiin Hochschild (1990), Mc Carthy (1989),Le Breton (1998)
y Gordon (1990), proponen aquellas actividades que los sujetos pueden controlar, y el
significado que se les dan, y son capaces de evadir sentir ciertas emociones por medio
de ciertas acciones y pensamientos.
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Distintos autores (Hochschild, 1990; Mc Carthy, 1989; y Le Breton 1998,1999; Gordon
1990; Perinbanayagam, 1989; Pochisntesta, 2010) realizan diferentes aportaciones
desde la teoria construccionista de la sociologia de las emociones para abordar las
formas que regulacion emocional:

El contexto socio cultural de referencia de cada sujeto se proponen las pautas de
regulacion emocional, el escenario social juega un papel de gran importancia debido a
que en ¢l se establece lo que es adecuado, los sitios, la duracion en que deben de
presentarse las emociones y las etiquetas que se proporcionan a cada una dependen de
cada ambiente.

Dentro de este contexto se hace presente la cultura emocional para otorgar significados,
en relacion con los valores, normas culturales, creencias, situaciones sociales, en base a
esto se establecen normas frente a cada experiencia emocional. Esto nos lleva a
comprender los significados que se otorgan a las emociones que aparecen en este
contexto especifico, adulto mayor y cuidador (Hochschild, 1990; Gordon 1990).

La presencia de pautas y estrategias emocionales por género, dentro de cada contexto,
las de expresarse tanto en hombres y mujeres, cambia; asi que las emociones que se
presentan dentro de cada individuo son distintas a las pautas de género (Armon-Jones,
1986; Hochschild, 1990).

El cuerpo como vehiculo de emociones, el cuerpo es socializado y a través de éste
podemos conocer como es el medio para expresar emocion, ya que su cuerpo le permite
hacer tangible a voluntad, con un grado de menor o mayor credibilidad a emociones que
no siente.

A través del cuerpo recibimos contacto y expresamos, ocultamos o moderamos las
emociones. Con esto daremos cuenta en la relacion del proceso del cuidado como los
ancianos y sus cuidadores, experimenta emociones que no son capaces de sentir 0 son
capaces de ocultar y si es posible expresarlas en el medio en el que se desenvuelven (Le
Breton, 1999), dando origen a una colorida variedad de sintomas y equivalentes
somaticos de la experiencia vivida que a menudo merman la capacidad y comodidad del
cuidador, sin mencionar la calidad del cuidado que brinda.
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Vazquez (2010)

Fuente: Elaboracion propia

Modelo dentro de cual pretenda acercarse a conocer como se construyen socialmente
las emociones durante el proceso del cuidado, con un enfoque socio antropolégico.

Este modelo no es unilateral, sino que los distintos elementos que lo integran se pueden
presentar sin el orden en el que estan colocados, sin duda alguna el contexto es un
determinante para darle sentido y significado a las emociones tanto en los adultos
mayores como en sus cuidadores.

La cultura emocional esta inmersa en un proceso dialectico ya que a la asignacion de los
significados y normas de que los sujetos deben hacer uso ante la expresion de cierta
emocion, y dentro de cada cultura emocional sobresalen dos tipos de emociones que de
acuerdo a las circunstancias son de corta o larga duracion.

El “tipo de emocion” segiin Collins, (1990)19 en Vazquez, (2010:20), propone dos tipos
de emociones segin la temporalidad; (1) denomina ‘“energia emocional” a las
emociones que tienen larga duracidn, su existencia va mas alla de la realidad inmediata
en que se da el suceso emocional y, (2) las “emociones disruptivas”, éstas se
caracterizan por tener una corta duracion, su existencia estd vinculada a la situacion
emocional inmediata.
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Identificar el tipo de emocion que el adulto mayor y el cuidador presentan dentro del
proceso del cuidado ayudara a entender como los adultos mayores significan las mismas
y como éstas se hacen presentes en las relaciones y en las distintas interacciones
sociales que los sujetos llevan a cabo.

Se otorgan pautas y estrategias para hombres y mujeres de la cuales se toman como
referencia para permitir dar significados y expresar las emociones, sin negar el vehiculo
por excelencia ante la expresion no verbal de las emociones, siendo este el cuerpo. Con
lo anterior se puede sefialar la manera en que las emociones pueden o suelen ser
reguladas. Los autores que se colocan dentro de cada categoria del esquema son
referentes esenciales ante lo que cada uno propone, en cuanto a la regulacion emocional,
sin dejar de lado el dar cuenta de la construccidn social de las emociones como sociales
y las formas de regularlas, presentes en el proceso del cuidado del adulto mayor y su
cuidado

El cuidado como una construccion sociocultural

Desde la perspectiva de la construccion social, se identifica el cuidado dentro del
sistema social segin Graham (1983), el cuidado no se considera dentro de las
actividades formales del trabajo, ni es reconocido socialmente ,ya que se brinda todo el
tiempo a aquellos sujetos que lo requieran. Con la perspectiva tedrica de Robles (2007),
la palabra cuidado expresa un “vocabulario de acciones y sentidos” (p.23).

Los fines del sujeto que brinda cuidado se limitan a: ayudar y satisfacer necesidades
creadas a partir de algin padecimiento y necesidad. Estas no tienen un orden bioldgico,
sino que estdn sujetas a lo social y a lo emocional. Las acciones del cuidado se
convierten en actos de cuidado, en la medida en que su objeto se reorienta al “esquema
interpretativo” que el cuidador va construyendo a lo largo del tiempo Robles (2007:25).

El proceso de cuidado estd vinculada la dimension afectiva que enlaza emociones y
pensamientos, en el plano sociocultural, son de gran pertinencia el tomarlos en cuenta
para conocer el como las emociones sociales y sus formas de regularlas estdn inmersas
en la comunidad de vida y de sentido de los adultos mayores como de sus cuidadores.

El cuidado consume tiempo y energia, variable importante en el analisis del proceso de
cuidar. El cuidado estd vinculado al entorno: sobrevivencia y satisfaccion de
necesidades que se dan inmersas en un entorno social. Nada vive fuera de una sociedad
(Robles, 2007).

Las acciones de las familias, los vecinos, amigos, instituciones y las politicas publicas
buscan transformar el contexto del adulto mayor y probablemente conservar un cierto
orden en aras de conservar la funcionalidad que las estructuras sociales tienen dentro de
la reproduccion social en la cuestion relacionada al cuidado. Para sefalar en estas lineas
hablar sobre el proceso del cuidado, es necesario partir de las practicas cotidianas en las
cuales estd inmerso el sujeto. Sin olvidar que en cada contexto se determinan practicas
cotidianas distintas, esto tiene el variable tiempo y espacio.

En la figura siguiente surge el diagrama el cual se denomino; las fases del cuidado, a
partir de las etapas que Robles (2007), menciona durante el proceso del cuidado, esta
autora sefiala que las fases tienen la secuencia establecida con anterioridad, sin
embargo, para esta investigacion se hace una excepcion en la etapa de la agonia, ya que
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se considera que no necesariamente los adultos mayores tienen que atravesarla. Este
diagrama sera de gran utilidad para conocer como se lleva el proceso del cuidado y sin
duda alguna las emociones que surgen en el mismo.

Proceso del cuidado *Otorgar cuidado en el
I tiempo necesario.

E sfcciones delimitadas.
[ HSES] sIntensificacion de la
= ayuda mutua.

Inicio Semicuidado

Final de la
trayectoria Cuidado
" *Rutinas del cuidado
dE'I CUIdadD =Lnidades de
cuidado.

*Empoderamiasnto

s Muerte AEUI‘IiH 'Sust.ituc_iun v
elminacion de

» Institucionalizacion , acriones.

| = Adquisidn
conocimientos
[cuidador)

=Forma de cuidar

Fuente: Elaboracion propia con base en Robles (2007)

Si nos enfocamos en la cuestion de tiempo respecto al cuidado se puede senalar que el
cuidado es dinamico, estd en un cambio continuo, con esta cuestion del tiempo logra
Robles (2007), objetivizar en dos caracteristicas que son temporales; “cuidado como
un proceso” (p.262) es lo que en este trabajo se pretende abordar, en el cual se refiere a
los cambios en el cuidado “per se” a lo largo del tiempo y sefiala otra dentro de las
temporales “cuidado como una carrera” Hooyman y Gonyea (1995)20 citado en Robles
(2007), este momento es cuando el cuidador ya ha asumido en varias ocasiones este rol.
Queda pendiente una revision a las fuentes directas, para conocer lo que proponen
acerca del cuidad como un proceso.

Dentro del proceso del cuidado se tomara el planteamiento que realiza Robles (2007),
acerca de la trayectoria del cuidado: el tiempo del padecimiento, dentro de este se
presentan cinco fases de la trayectoria del cuidado: inicio, semicuidado, cuidado, agonia
y terminacion. Asi como esta autora describe las cinco fases para los enfermos con
diabetes que se les brindaba cuidado, las mismas son de utilidad para identificarlas
cuando se brinda cuidado a los adultos mayores.
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El inicio de la trayectoria del cuidado, esta primera fase comienza cuando se hace
presente el “diagndstico de la enfermedad” (Robles, 2007:264). En el caso de los
adultos mayores puede presentarse situaciones de distinta indole, ante alguna situacion
de tipo organico, social y econéomico que lo lleve a un estado de mayor vulnerabilidad
en el momento que inician a ser dependientes por otros miembros dentro de su contexto
ya sea familiar o no, o de conocidos o amigos

Dentro de la fase de semicuidado, Robles (2007), sefiala que en este periodo se
presentan pocos cambios, el enfermo logra un relativo equilibrio tanto en su vida social
como en lo orgénico, los demas logran percibirlo como un sujeto sano.

En esta fase podemos decir que el semicuidado en el adulto mayor logra ser
independiente haciéndose cargo de su propio cuerpo y en su vida social. Las personas
que estan a su alrededor ya sea familia, amigos, conocidos, logran estar al tanto de lo
que le acontece sin necesidad de asumir rol alguno en relacién al cuidado.

Dentro de esta fase aparecen tres patrones de semicuidado: 1) “otorgar el cuidado
durante el tiempo necesario, después desaparece”, se apoya al anciano en cuestiones que
requiera de cuidado pero no es permanente, es situacional: 2) “algunas acciones de
cuidado se realizan continuamente de forma delimitada, con el fin de preservar la
autonomia del enfermo sobre su padecimiento”, esto lo podemos aplicar al autocuidado
que los adultos mayores podrian otorgar a su persona, dentro del contexto en el que se
desenvuelven, ante la presencia de distintas necesidades, econdmicas, politicas, sociales
y de salud, resolviendo y atendiendo estas carencias;3) intensificacion de la ayuda
mutua, en los adultos mayores podemos decir que antes de ser sujetos dependientes en
diferentes sentidos, tanto en lo social, economico y politico, son sujetos que suelen estar
al tanto de los nietos, o algin miembro de la familia (brinda algin tipo de cuidado)
debido a que un hijo, hija trabaja y este apoyo que el adulto mayor proporciona a través
del cuidar se hace necesario y trascendental, al momento de ya no poder ejercer este
apoyo en ocasiones se colapsa el sistema familiar.

Sin dejar de lado lo que propone Robles (2007) en esta fase del semicuidado no es dejar
de lado la autonomia de los adultos mayores durante esta fase son quienes controlan el
cuidado.

En la fase del Cuidado, como bien lo propone la autora aqui la ayuda es especifica, el
cuidado se convierte en una practica social, pierde el control de lo que anteriormente
controlaba e inicia a reconocer y aceptar que otros participen en su vida.

Robles propone seis caracteristicas; 1) denomina “rutinas del cuidado” (p.267) cada
sujeto establece ciertas acciones ante las distintas necesidades que se puedan presentar,
y el cuidador organiza sus tiempos y ocupaciones a las necesidades del “otro” (Graham,
1983); 2) “unidades de cuidado” (p.268) en los adultos mayores se toman las otras
esferas de la vida cotidiana, estas esferas en su conjunto logran establecer lo que al
sujeto le beneficia o le perjudica; 3) “empeoramiento” , se puede sefialar con el
deterioro cada vez mas marcado en la vida de adulto mayor, 4) aparece una “ sustitucion
y eliminacion de acciones” , de acuerdo en cada caso los sujetos van marcando el ritmo
para sustituir cierto tipo de précticas que no favorecen al cuidado, 5) “adquisicion
creciente de conocimientos y habilidades por parte del cuidador” (pp.268), sin duda los
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cuidadores inician adquirir nuevas practicas que conforme a la experiencia van
aprendiendo buscando siempre el bienestar objetivo y subjetivo del viejo al que cuidan
y 6) la forma del cuidado depende de lo demandante que éste sea y del grado de
dependencia que se hace presente en este contexto, si el adulto apoya con alguna accion,
si no puede valerse por el mismo en su persona (aseo, comer, bafio), entre otros
elementos.

Dentro de la siguiente y pentltima fase que es la de agonia, Robles (2007:274), sefiala
que ésta es una fase de “retiro paulatino”, se regresa a la fase de semicuidado de una
manera paulatina, y diferente, aparece un cuidado que es “especializado y delimitado,
“nunca se convierte en una ayuda” (p.274), a pesar de que aparece una escasez de
acciones en el cuidado. Sin embargo y dado que no todos los adultos mayores pasan por
esta fase puesto que no todos mueren por alguna enfermedad, es azaroso encontrar un
anciano viejo y libre de cualquier enfermedad.

La autora dentro de esta fase propone 5 caracteristicas; 1) “ el cuidado se reduce a unas
cuantas areas; 2) el cuidador tiene el control total de la situacidon; 3) se presenta un
posible “abandono” cuando pasa a la institucion la responsabilidad del cuidado; 4) se
presenta un proceso de “separacion simbolica” entre el cuidador y el adulto mayor, la
cual la propuesta de la autora menciona que es un periodo “de espera” ya que , el
cuidador esta ahi con el adulto mayor sin hacer nada en especifico 5) el final de la
agonia es cuando aparece “el expreso de la muerte” (p.274-275) donde abiertamente y
verbalmente se da a conocer cuando el adulto mayor quiere morir.

En la ultima fase el final de la trayectoria del cuidado, segun la autora, propone una
sola “salida” (p.276) del cuidado, la denomina, la muerte, en este caso del adulto mayor,
debido a que la muerte es el desenlace aceptado socialmente como el suceso que
“define” (p.276) la terminacion del cuidado.

En lo que propone esta autora es una de las formas 53 de salida para terminar con el
cuidado, otra podria ser la institucionalizacion, en definitiva y en nuestro contexto
mexicano se puede decir que ante la muerte del adulto mayor se termina el cuidado. En
esta ultima fase a pesar de que ninguno de las adultas mayores ni su cuidador la
experimento, se colocan las expectativas que tienen en relacion al momento en el cual
se termina el brindar o recibir cuidados en la vejez.

Asi, y en base a lo expuesto por Robles, se puede esquematizar un ciclo de valoracion

para reconocer la presencia y carga que representan las diversas emociones para el
cuidador, quedando una ruta critica esquematizada en la siguiente figura:
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Fuente: Elaboracion propia con base en Robles (2007)

Este diagrama surge de la propuesta que Robles (2007), menciona que existe un antes y
un después en lo que los cuidadores perciben y significan al momento de brindar
cuidado, dentro del cual desvinculo el seguir este modelo unilateral, ya que al momento
de proporcionar cuidado, va mas alla de un antes y un después, en el cual los cuidadores
viven una reciprocidad del cuidado, ya que no solo brindan cuidado a los adultos
mayores, sino que los cuidadores reciben alguna forma de cuidado de los sujetos que
cuidan, se hace presente una bilateralidad dentro de este proceso del cuidar, es un flujo
que no es estatico, ni sigue un orden concreto fijo.
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4.3. LA INVESTIGACION: RESULTADOS EMPIRICOS SOBRE EL ESTRES
DEL CUIDADOR.

Desde que se introdujo el concepto de carga del cuidador, muchos han sido los estudios
realizados y variados sus resultados. De hecho, los modelos tedéricos postulados para
explicar el proceso de estrés del cuidador se han desarrollado a la par en un intento de
darle una explicacion teorica al gran bagaje empirico que iba surgiendo. Por ello, hemos
intentado organizar los resultados empiricos sobre la carga del cuidador siguiendo la
estructura del Modelo que mas influencia ha tenido en este campo, el modelo de Pearlin
descrito. Sin embargo, consideramos oportuno iniciar previamente este apartado
describiendo la investigacion existente respecto a las consecuencias de la carga o estrés
del cuidador, dado que nos permitira situarnos respecto a la envergadura del fendmeno.

4.3.1. LAS CONSECUENCIAS DE LA CARGA DEL CUIDADOR INFORMAL.

La carga del cuidador, como proceso de estrés, puede tener importantes consecuencias
sobre la salud fisica y mental del cuidador y sobre su bienestar. No obstante, no se debe
concebir el impacto del cuidado s6lo como una respuesta fisioldgica y emocional del
proveedor de cuidados al estrés sino que, también, es necesario considerar las
importantes repercusiones negativas que pueden tener un cuidador sobrecargado sobre
la calidad y la continuidad de la asistencia suministrada a la persona dependiente.
Ambas cuestiones se tratan a continuacion.

4.3.1.1. Repercusiones del cuidado sobre la salud fisica y mental del cuidador
informal.

Los efectos negativos del cuidado sobre la salud y el bienestar de los cuidadores
informales han sido documentados ampliamente (George y Gwyther, 1986; Gatz,
Bengston y Blum, 1990; Schulz et al., 1995; Whitlatch y Noelker, 1996; Gallart y
Connel, 1997; Zarit et al., 1998; Jenson y Jacobzone, 2000; Lyons et al., 2002; Yee y
Schultz, 2000; Older’s Women League, 2003), siendo ademéas objeto de preocupacion
por su fuerte impacto negativo sobre el cuidador (Snyder et al., 1985; Pruchno et al.,
1990; Havens, 1999b).

Estos resultados de la investigacion han llevado a etiquetar este conjunto de
repercusiones con el término de «sindrome del cuidador» como si de una patologia
clinica se tratara (Pérez, Abanto y Labarta, 1996; Muiioz et al., 2002; Garcia, Mateo y
Maroto, 2004). De hecho, se ha llegado a afirmar que las secuelas fisicas y mentales
generadas por la provision de asistencia a una persona dependiente pueden provocar que
el propio cuidador demande cuidados de larga duracion (Family Caregiver Alliance,
2003).

Los efectos sobre la salud mental en forma de trastornos psicopatoldgicos aparecen de
forma mas frecuente e intensa que las enfermedades fisicas (Garcia, Mateo y Gutiérrez,
1999; Mateo et al., 2000). Los trastornos depresivos (Zarit, Reever y Bach-Peterson,
1980; Gallagher et al., 1989; Pearlin, 1991; Noonan y Tennstedt, 1997; Family
Caregiver Alliance, 2001, 2003; Dettinger y Clarkberg, 2002; Marks, Lambert y Choi,
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2002; Press Release, 2002), la ansiedad (Dettinger y Clarkberg, 2002; Press Release,
2002; Family Caregiver Alliance, 2003); y la ira y la hostilidad (Anthony-Bergstone,
Zarit y Gatz, 1988; Gallagher et al., 1989; Marks, Lambert y Choi, 2002) aparecen de
forma repetida como efectos mentales y emocionales del cuidado en los estudios
encuestas realizados con poblacion de cuidadores informales (Pagel, Becker y Coppel,
1985; Howell, 1986; Jerrom, Mian y Rukanyake, 1993; Cheng et al., 1994; Kissane et
al.,, 1994; Kristjanson y Ashcroft, 1994; Gémez-Busto et al., 1999; Montoro, 1999;
Tarraga y Cejudo, 2001).

Se ha constatado que los cuidadores tienen un mayor riesgo de experimentar malestar
psicologico (George and Gwyther, 1986; Whitlatch et al., 1991) y muestran tasas mas
elevadas de depresion y ansiedad asi como niveles de estrés incrementados cuando se
comparan con la poblacién general (Cassileth et al., 1985; Baungarten, 1989; Wallsten,
1993; Hinton, 1994; McMillan, 1996; Nijboer, 1998; Weitzner, McMillan y Jacobsen,
1999; International Psychogeriatric Association, 2002; Grunfeld et al., 2004;).

Algunos estudios han encontrado que las mujeres que cuidan a sus padres enfermos
tienen el doble de probabilidad de sufrir malestar psicoldgico, sintomas depresivos y
ansiosos que aquellas que no son cuidadoras (George and Gwyther, 1986; Whitlatch et
al., 1991; Press Release, 2002; Family Caregiver Alliance, 2003). Asimismo, Grunfeld
y colaboradores (2004) hallaron que, en una muestra de cuidadores familiares de
enfermos terminales de cancer de mama, la carga del cuidador era el predictor mas
importante de los altos niveles de ansiedad y depresion que presentaban.

Los hallazgos de este estudio evidencian lo que ya habian destacado diferentes autores
con cuidadores de otros colectivos de personas dependientes (Chappell y Penning,
1996; Raveis, Karus y Pretter, 1999): aunque los factores emocionales y fisicos del
paciente atendido predicen el malestar emocional del cuidador, la carga percibida es el
determinante mas importante para la aparicion de trastornos del estado de d&nimo en el
cuidador (Grunfeld et al., 2004).

Asimismo, se ha estimado, a través de diferentes estudios de ambito internacional, que
aproximadamente la mitad de los cuidadores estan clinicamente deprimidos (Gallagher
et al., 1989; Cohen et al., 1990; Family Caregiver Alliance, 2000; Family Caregiver
Alliance, 2001). En México, segiin una encuesta sobre el cuidado informal de personas
mayores dependientes, alrededor del 50% de los cuidadores informales informan de
cansancio habitual, y en torno a un tercio manifiesta sentirse deprimido

La prevalencia de la depresion entre cuidadores de pacientes con demencia oscila entre
el 14 y el 47% (Lawton et al., 1991; International Psychogeriatric Association, 2002),
mientras que para el caso de los trastornos de ansiedad las tasas van del 10% (Dura et
al., 1991) al 17,5% (Cochrane, Goering y Rogers, 1997).

La mayor incidencia de los trastornos de salud mental se ve corroborada por el mayor
uso de medicacion psicotropica entre los cuidadores (Zarit, Reever y Bach-Peterson,
1980; Pearlin, 1991; Grafstrom et al., 1992; Noonan y Tennstedt, 1997). Asi, la
investigacion indica que la frecuencia de prescripcion de fairmacos para la depresion, la
ansiedad y el insomnio es entre 2 y 3 veces mayor entre los cuidadores que en el resto
de la poblacion (George y Gwyther, 1986; Family Caregiver Alliance, 2001). Ademas,
Schulz y colaboradores (1995) observaron en su estudio que entre el 7 y el 31% de los
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cuidadores de enfermos con demencia estaba tomando medicacidon psicotropica; tasas
que eran ligeramente superiores a las que pueden encontrarse en la poblacion general.

De forma similar, se han realizado estudios para analizar el posible abuso del alcohol
entre los cuidadores informales, pero su incidencia sigue siendo incierta (Mockus Parks
y Novielli, 2000), a pesar de que los datos disponibles aludan, en general, a una
ausencia de esta adiccion entre los cuidadores. Por ejemplo, Baumgarten y
colaboradores (Baumgarten et al. 1994) sefialaron un menor consumo de alcohol entre
los cuidadores que en la poblacion general, mientras que Kiecolt-Glaser y colaboradores
(1991) no encontraron diferencias significativas en la cantidad de ingesta de alcohol
entre cuidadores y no cuidadores.

Por otro lado, las repercusiones del cuidado sobre la salud mental del cuidador son
diferentes en funcién de su sexo. Asi, los resultados de la investigacion realizada en este
sentido aluden a una mayor probabibilidad de desarrollar trastornos del estado de animo
— ansiedad y depresion — y sintomas asociados con el estrés entre las cuidadoras frente a
los cuidadores hombres (Schultz y Williamson, 1991; Yee y Schulz, 2000; Family
Caregiver Alliance, 2001; Dettinger y Clarkberg 2002).

En diferentes estudios las cifras indican que aproximadamente la mitad de mujeres
cuidadoras frente a un tercio de varones cuidadores experimentan depresion como
resultado del cuidado. Igualmente, entre los coényuges cuidadores, el 21-25% de los
maridos y el 50-52% de las esposas estdn deprimidas (Gallagher et al., 1989; Cohen et
al., 1990; Family Caregiver Alliance, 2000, 2001). No obstante, algunos autores no han
encontrado esta relacion entre sexo femenino y mayor probabilidad de una mala salud
mental (Hawranik y Strain, 2000) mientras que otros sefalan que los varones
experimentan un mayor incremento en la sintomatologia depresiva desde el inicio del
cuidado que las cuidadoras (Schultz y Williamson, 1991).

En linea con lo que hemos comentando en el apartado referido a las caracteristicas de
los cuidados de larga duracion informales, Dettinger y Clarkberg (2002) justificaron
esta relacion entre trastornos del estado de 4nimo y sexo afirmando que la asuncion de
las responsabilidades asistenciales son distintas entre los sexos, con un mayor
compromiso del cuidado permanente en el domicilio por parte de la mujer cuidadora.

Parece por lo tanto, segin afirman estos autores, que el determinante de la salud mental
del cuidador es en mayor medida el grado de responsabilidad asumido por el cuidador
sobre la asistencia a suministrar que el sexo del proveedor de cuidados.

De forma muy relacionada con la asuncion de una mayor responsabilidad para
desempefar las tareas del cuidado, aparecen como predictores del mantenimiento o
deterioro de la salud mental del cuidador, algunas caracteristicas del cuidado como el
nimero de horas semanales de atencién proporcionada a la persona dependiente (Press
Release, 2002; Moral et al., 2003). Se ha observado de hecho un marcado incremento en
el riesgo de padecer algiin trastorno en la salud mental de las mujeres que provén mas
de 35 horas por semana de cuidados a su conyuge, identificindose estas cifras como el
umbral de tiempo a partir del cual la probabilidad de aparicion de consecuencias
negativas sobre la salud mental incrementa rapidamente (Press Release, 2002).
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Asimismo, los niveles de ansiedad y depresion se han relacionado con el grado de
deterioro del receptor de cuidados (Segura et al., 1998; Roca et al., 2000; Galvez et al.,
2003; Moral et al., 2003). En concreto, en un estudio realizado con 215 cuidadores de
pacientes atendidos en un servicio de hospitalizacién a domicilio, se encontrdé que los
cuidadores mostraban un mayor riesgo de desarrollar sintomas de ansiedad y depresion
cuanto mas grave era el grado de dependencia fisica y de deterioro mental del paciente
al que atendian (Moral et al., 2003).

En cuanto a los efectos sobre la salud fisica, podemos destacar dos repercusiones
relevantes, una que se centra en el hallazgo de indicadores de enfermedad, y otra que
seria la escasa adopcion de conductas preventivas de salud.

Respecto a la primera, la investigacion ha hallado que las situaciones estresantes de
cuidado estan relacionadas con diversas repercusiones negativas sobre la salud fisica y
con el desarrollo de trastornos fisicos. En concreto, los estudios sefialan:

1 Autoevaluaciones negativas de salud (Grafstrom et al., 1992; Thompson y
Gallagher-Thompson, 1996; Health and Human Services, 1998; The
Commonwealth Fund, 1999; Mateo et al., 2000; Langa et al., 2001; Lee et al.
2003). Diferentes fuentes de datos apuntan a que en torno al 30% de los
cuidadores de personas dependientes cree que su salud se ha deteriorado a causa
de la provision del cuidado (CIS, 1998; Health and Human Services, 1998; y
Asociacion Multidisciplinaria de Gerontologia, 2000). Asimismo, un grupo de
investigadores ha hallado en Jalisco con una muestra de mujeres cuidadoras de
personas dependientes, que casi el 50% opinaba que cuidar tenia consecuencias
negativas sobre su propia salud y que cerca del 15% percibia este impacto con
una intensidad muy elevada (Garcia et al., 1999, Ramirez Martinez 2013). Esta
proporcion se vid incrementada en un 72% cuando se estudio de forma aislada el
grupo de cuidadoras de personas con enfermedades neurodegenerativas (Mateo
et al., 2000).

'] Presencia de sintomas psicosomaticos (Thompson y Gallagher-Thompson,
1996).

'] Aparicion de problemas cardiovasculares (Thompson y Gallagher-Thompson,
1996 Lee et al., 2003) como presion sanguinea elevada (Schulz, Vistainer,
Williamson, 1990; Lee et al., 2003), mayor riesgo de hipertension y de aparicion
de una enfermedad de corazon (Lee et al., 2003).

] Aparicion de trastornos inmunologicos (Kiecolt-Glaser et al, 1987; Thomspon
y Gallagher-Thompson, 1996; Mockus Parks y Novielli, 2000; Lee et al. 2003),
como curaciéon mas lenta de las heridas (Lee et al. 2003). La investigaciéon ha
mostrado que, entre los cuidadores frente a sujetos control, las enfermedades
virales tardan mas tiempo en remitir y tres medidas de inmunidad celular son
mas bajas (Kiecolt- Glaser et al., 1991).

] Desarrollo de problemas de dependencia para realizar las actividades de la
vida diaria. Garcia y colaboradores (Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Garcia,
Mateo y Maroto, 2004) senalan que la alta prevalencia de problemas cronicos y
de sintomas no especificos de los cuidadores provoca la aparicion de
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limitaciones en su capacidad funcional. Estudios realizados por estos
investigadores sefalan que mds de un 20% de cuidadores de personas
dependientes informan de dificultades para la realizacién de las actividades
normales para su edad y que en el 6% de los casos la limitacién es tan
importante que el propio cuidador requiere ayuda para realizar algunas
actividades cotidianas (Ramirez Marrtinez 2013)

Parece notorio citar aqui que una de las variables que influye también de forma
particular en el desarrollo de sintomas fisicos asociados al cuidado es la edad del
cuidador (Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Garcia, Mateo y Maroto, 2004). Como se ha
plasmado de forma repetida, el grupo de personas dependientes se ve
sobrerrepresentado por personas mayores, por lo que el cuidado puede también estar
suministrado por personas que son a su vez mayores — esto es, la “tercera edad” cuida
de personas de la “cuarta edad” (Jenson y Jacobzone, 2000).

Ademas de las consecuencias fisicas y emocionales del cuidado y del mayor riesgo para
el desarrollo de enfermedades, los cuidadores tienen menos probabilidad de atender sus
propias necesidades de salud. Esta cuestion se ha comprobado tanto en la adopcion de
habitos de vida nocivos como en la no realizacién de conductas preventivas de salud. En
este sentido, un estudio evidencidé que las mujeres que provén cuidados a un coényuge
discapacitado o enfermo tenian mayor probabilidad de fumar y de consumir una
cantidad superior de grasas saturadas que las que no realizaban tareas de cuidado (Lee et
al., 2003).

Han aparecido ademds datos que indican habitos de suefio y descanso inadecuados
(International Psychogeriatric Association, 2002) y retraso en buscar ayuda médica
cuando es necesario (The Commonwealth Fund, 1999; International Psychogeriatric
Association, 2002). Un estudio mostré que los cuidadores tenian el doble de
probabilidad de no haber acudido a consulta médica durante el afo anterior cuando
realmente lo precisaban (The Commonwealth Fund, 1999). Se ha sugerido que los
cuidadores estan tan centrados en su rol que desatienden sus propias necesidades de
salud (Schulz y Beach, 1999; Coristine et al., 2003; Grunfeld et al., 2004).

Finalmente sefialar que uno de los principales peligros de los problemas de salud es que
incrementan el riesgo de mortalidad entre los cuidadores (Schulz y Beach, 1999; Lyons
et al., 2002; Family Caregiver Alliance, 2003; Lee et al., 2003). De hecho, se ha
sugerido que la combinacidon de estrés mantenido, demandas de cuidado fisicas y una
mayor vulnerabilidad biologica en cuidadores de edad mas avanzada puede aumentar la
probabilidad de desarrollar sintomas fisicos y de mortalidad (Garcia, Mateo y Maroto,
2004). Se ha visto que este mayor riesgo de mortalidad entre los cuidadores gira en
torno a una probabilidad aumentada del 60% en el caso de conyuges cuidadores de
personas mayores dependientes frente a no cuidadores (Brown, Potter y Foster, 1990;
Schulz y Beach, 1999).
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4.3.1.2. Repercusiones de la carga del cuidador sobre el receptor del cuidado.

La carga o estrés del cuidador, a través de sus repercusiones sobre la salud mental y
fisica del proveedor de cuidados, puede tener efectos también sobre el receptor de la
asistencia de larga duracion. Las principales consecuencias que se han documentado en
la bibliografia han sido la institucionalizacion prematura y los malos tratos hacia la
persona dependiente. En primer lugar, algunos estudios apuntan que los factores propios
de la evolucion de la enfermedad, tales como problemas de comportamiento (Coen et
al., 1997; Gwyther, 1998), alteraciones cognitivas y deficiencias en las actividades de la
vida diaria (Mangone, Sanguinetti y Baumann, 1993; Wackerbath, 1998) actian como
predictores de la institucionalizacion.

Sin embargo, otras investigaciones, en las que se ha incluido tanto variables del paciente
como del cuidador, han puesto de manifiesto que las variables del estado de salud del
cuidador, tales como carga (Wackerbath, 1998), depresion (Logdon et al., 1999) e
indicadores de salud fisica (Cohen et al., 1993; Wackerbath, 1998; Gaugler et al.,
2000a), emergen como determinantes mas potentes de la institucionalizaciéon que las
variables del paciente (Gwyther, 1998).

En este sentido, Jerrom y colaboradores (1993) sefialaron que la salud deteriorada y los
elevados niveles de malestar emocional experimentados por el cuidador aparecen como
predictores de la continuidad de la asistencia informal a pacientes con demencia.

Otros autores informan que el sexo, la edad y el nivel socioecondmico estdn
relacionados de forma significativa con la capacidad para continuar proporcionando los
cuidados; y Hibbard y colaboradores (Hibbard, Neufeld y Harrison, 1996) demostraron
que estas caracteristicas son importantes para identificar a los cuidadores vulnerables
(Havens, 1999a). Cabe pensar, como analizaremos mas adelante, que las variables
sociodemograficas del cuidador se relacionan con la posibilidad de institucionalizacion
en cuanto que estan asociadas con el desarrollo de la carga del cuidador.

El proceso de institucionalizacion se ha caracterizado por ser con frecuencia una
decision impulsiva y poco madurada. En concreto, como han explicado Tarraga y
Cejudo (2001), los trastornos del estado de 4nimo y el deteriorado estado de salud van
incrementando la fragilidad del cuidador durante todo el proceso de cuidado,
provocando a menudo sentimientos de derrota y claudicacion. Desde la optica del
cuidador, la institucionalizacién aparece en este momento como la solucion a su
desfallecimiento, no como una medida reflexionada y contrastada.

Asi, los cuidadores verian el internamiento en un centro de cuidados de larga duracion
como una fuente de alivio a sus problemas (Colerick y George, 1986; Zarit, Todd y
Zarit, 1986; Pruchno, Michaels y Potashnik, 1990; Gaugler et al., 2000a). No obstante,
en linea con lo sefialado en el Modelo de Proceso del Estrés de Pearlin y colaboradores
(Pearlin et al., 1990; Pearlin, 1991; Aneshensel et al., 1995; Pearlin y Skaff, 1995;
Gaugler, Zarit y Pearlin, 1999) respecto a las fases del proceso del cuidado de una
persona dependiente, se ha observado que existe una cierta continuidad en la carga y el
estrés del cuidador tras la institucionalizacion.
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Por ello se ha concluido que el ingreso cambia pero no elimina el estrés, y el malestar
emocional desarrollado en la fase de cuidado domiciliario sigue influyendo en la fase de
cuidado institucional (Pearlin et al., 1990; Pearlin, 1991; Aneshensel et al., 1995;
Pearlin y Skaff, 1995; Zarit, 1996; Gaugler, Zarit y Pearlin, 1999).

Al respecto, Zarit y Whitlach (1992, 1993) y Aneshensel y colaboradores (1995) han
demostrado la continuidad del rol del cuidador y de los estresores asociados al proceso
del cuidado en sus estudios sobre la transicion del cuidado domiciliario al ingreso
institucional.

En esas investigaciones se estudiaron, por un lado, los cambios en un grupo de
cuidadores de personas afectadas de demencia en dos momentos del proceso del
cuidado: cuando suministraban los cuidados en el domicilio y cuando ya habian hecho
efectivo el ingreso en un centro, y por otro lado se compar6 este grupo con otro que
mantuvo la asistencia en el domicilio. Los autores concluyeron que: 1) las familias
permanecian implicadas en el cuidado tras el ingreso dado que visitaban a sus familiares
de forma regular y les seguian proporcionando algunos cuidados, por lo que, funcional y
emocionalmente, todavia eran cuidadores y 2) de acuerdo con el acercamiento
multidimensional y dindmico de la carga del cuidador, el estrés estaba alterado pero no
eliminado tras el ingreso.

Cuando compararon los dos grupos de cuidadores — aquellos que ingresaron a su
familiar con aquellos que continuaban asistiéndolos en la comunidad - hallaron que los
primeros informaban de la presencia de un menor nimero de estresores directamente
relacionados con las rutinas del cuidado, como son los sentimientos de sobrecarga o la
cautividad de rol. No obstante, al mismo tiempo, emergieron nuevos estresores
asociados a las presiones financieras debido al coste del centro, las visitas, la delegacion
del cuidado y la interaccion con el personal de la residencia.

En resumen, mientras que algunos estresores disminuian, otros emergian. Por ello, las
medidas de bienestar emocional no cambiaron y, comparado con la muestra de cuidado
continuado, las personas que ingresaron a sus familiares no mejoraron en promedio sus
medidas de salud mental - depresion, ansiedad, etc.- Por otro lado, la bibliografia sobre
carga del cuidador ha denotado en algunos casos la posibilidad de episodios de malos
tratos y abusos sobre el receptor de cuidados como consecuencia de la carga del
cuidador (Benton y Marshall, 1991; Havens, 1999b). Si bien la incidencia de abuso en
la diada paciente y cuidador no es muy elevada, se ha observado que los cuidadores con
elevados niveles de sobrecarga pueden tener mayor potencial para el maltrato de la
persona atendida (McGuire y Fulmer, 1997; Mockus Parks y Novielli, 2000).

De hecho, la ira y el resentimiento son emociones cominmente sentidas por los
cuidadores y en ocasiones pueden ser capaces de conducir al cuidador al punto de la
violencia (International Psychogeriatric Association, 2002). En un estudio de 236
cuidadores familiares de pacientes con demencia, uno de cada cinco experimentod
sentimientos de violencia y temi6 que pudiera perder el control sobre sus impulsos. De
esta quinta parte, una tercera inform6 que estaban realmente implicados en una
conducta violenta (Pillemer y Suitor, 1992).
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4.3.1.3. Consecuencias positivas del cuidado informal.

A pesar de los numerosos hallazgos sobre la evidencia de las consecuencias negativas
del cuidado, han ido apareciendo también, a lo largo de la investigacion sobre la carga
del cuidador, algunas publicaciones que han reinvidicado la existencia de repercusiones
positivas de la provision de cuidados a las personas dependientes. En este sentido,
Schulz y colaboradores (Schulz, Visintainer y Williamson, 1990) han afirmado que la
expectativa de que el cuidado origina inicamente carga o consecuencias patologicas es
incorrecta. No obstante, los estudios que prueban los beneficios del cuidado sobre el
cuidador son escasos si los comparamos con la cantidad ingente de publicaciones sobre
la carga del cuidador (Lawton et al., 1989; Friss, 2002).

En primer lugar, algunos autores han sefialado que las dos consecuencias positivas del
cuidado mas importantes que puede experimentar un cuidador en su provision de la
asistencia son la satisfaccion y la maestria. La satisfaccion por el cuidado hace
referencia a los sentimientos de placer por ayudar, saber que se estd proporcionando la
mejor asistencia, disfrutar del tiempo que se pasa junto al receptor del cuidado, y
sentirse cercano a la persona atendida debido a la ayuda prestada (Lawton et al., 1989).

De hecho, algunas investigaciones indican que algunos cuidadores informan que se
sienten muy gratificados y mas ttiles, experimentan mejoras en la calidad de la relacion
con la persona dependiente y han adquirido mayor confianza y aceptacion de si mismo
(Stone, Cafferata y Sangl, 1987; Schultz, Tompkins y Rau, 1988; Monteko, 1989;
Hoyert y Seltzer, 1992; Marks, Lambert y Choi, 2002).

La maestria del cuidado representa la confianza que tiene el cuidador en si mismo
acerca de su capacidad para suministrar una asistencia eficiente, apropiada y de calidad
la persona dependiente (Pearlin y Schooler, 1978; Lawton et al., 1989). La maestria se
reflejaria en sentimientos de competencia del cuidador para atender las necesidades de
la persona cuidada, resolver problemas imprevistos y aprender las habilidades
necesarias para asumir el rol de cuidador (Bass, 2002).

Por otro lado, existe un gran debate sobre la evidencia empirica que sugiere que los
aspectos positivos equilibran o compensan los aspectos negativos del cuidado. Esta idea
seria en parte consistente con los hallazgos de aquellos estudios que sefialan que la
mayoria de los cuidadores no informan de consecuencias negativas de cuidado
sustanciales (Wright, Clips y George, 1993; Bass, 2002).
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4.3.2. VARIABLES ASOCIADAS A LA CARGA DEL CUIDADOR.

Una vez descritas las consecuencias anteriores, procedemos a examinar la investigacion
existente respecto a las variables asociadas a la carga del cuidador. Por ello, realizamos
esta revision siguiendo la estructura de los grupos de variables defendidos por los
modelos tedricos que hemos descrito anteriormente.

4.3.2.1. Factores contextuales.

Entre las variables contextuales, aquellas que mas atencion han recibido en relacion con
el nivel de carga han sido las variables sociodemograficas del cuidador y las referidas a
la relacion entre el cuidador y la persona dependiente.

En primer lugar, respecto a las variables sociodemogrificas del cuidador, la edad, el
sexo, el nivel socioecondmico y la situacion laboral se han asociado de forma
significativa con la sobrecarga.

La edad joven del cuidador ha aparecido como un predictor de mayores niveles de carga
(Gilleard, Boyd y Watt, 1982; Zarit, Todd y Zarit, 1986; Morris et al., 1988; Brodaty y
Hadzi-Pavlovic, 1990; Vitaliano et al., 1991; Decima Research Inc. y Health Canada,
2002; International Psychogeriatric Association, 2002). Se ha justificado que
especificamente en el caso de las mujeres cuidadoras, este hecho puede deberse a que
las mujeres jovenes pueden estar percibiendo un mayor coste de oportunidad asociado a
cuidar, relacionado, por ejemplo, con los conflictos para compatibilizar empleo
remunerado y asistencia de larga duracion (Biurrun, Artaso y Goiii, 2003; Garcia,
Mateo y Maroto, 2004).

La sobrecarga también se ve modulada en funcion del sexo del cuidador. Diferentes
estudios muestran que las mujeres cuidadoras presentan casi el doble de sobrecarga que
los hombres cuidadores (Chappell y Reid, 2002; Navaies-Waliser, Spriggs y Feldman,
2002). Este resultado sugiere modelos diferentes de adopcion del rol de cuidador entre
hombres y mujeres (Garcia, Mateo y Maroto, 2004).

No obstante, algunos autores han evidenciado una ausencia de relacion entre sexo del
cuidador e indicadores de sobrecarga. En un estudio longitudinal, realizado en EE.UU,
con cuidadores que prestaban asistencia a un familiar o0 amigo mayor en la comunidad,
se estudiaron las diferencias de sexo de los cuidadores tomando tres medidas del estado
de salud — salud autopercibida, depresion y carga del cuidador - en 1991/1992 y
posterioremente en 1996/1997. Los resultados senalaron que el sexo del cuidador no era
un predictor significativo de las variaciones del estado de salud — medido a través de los
tres indicadores — entre los dos periodos de tiempo definidos (Hawranik y Strain, 2000).

Otro de los factores que repercute en una mayor percepcion de sobrecarga del cuidador
es el bajo nivel de ingresos (Zarit, Tood y Zarit, 1986; Zarit et al.; 1986; The
Commonwealth Fund, 1999; AARP, 2001; Family Caregiver Alliance, 2001, 2003;
Tarraga y Cejudo, 2001). Sin embargo, Tarraga y Cejudo (2001) han afirmado que la
asociacion entre ingresos y percepcion de sobrecarga no sigue una relacion lineal, sino
que la capacidad econdmica del cuidador actua ejerciendo un efecto umbral, de forma
que, a partir de un determinado nivel de ingresos que el cuidador considera suficiente,
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esta relacion desaparece o se vuelve poco evidente. Desde la Commonwealth Fund se
defiende que la mayor carga experimentada por los cuidadores con bajos ingresos puede
estar motivada por su menor posibilidad de acceso a recursos pagados de atencién de
larga duracion. De hecho, hallaron que este grupo de proveedores de cuidado tenia la
mitad de probabilidad de beneficiarse de atencion formal domiciliaria pagada o de otros
servicios de respiro que el grupo de cuidadores con mayores ingresos, lo que implicaba
una dedicacion semanal a la asistencia de la persona dependiente de 20 horas mas que
aquellos que recibian estos servicios formales adicionales (The Commonwealth Fund,
1999).

Respecto a la condicion laboral, la participacion del cuidador en el mercado de trabajo
podria llevar a que las dos tareas — cuidado y trabajo remunerado - entraran en
competencia, generando una mayor sobrecarga (Neal et al., 1993; Scharlach y Boyd,
1999; Bass, 2002). Un estudio longitudinal realizado en EE.UU con una amplia muestra
de cuidadores de personas mayores hallé que la mayor carga sélo se relacionaba con
poseer un empleo cuando los cuidadores eran hijas, usaban al menos un servicio de
atencion formal domiciliaria y proveian ayuda para al menos una actividad instrumental
de la vida diaria. Encontraron ademas que la condicién laboral al inicio del estudio
(1991/1992) predecia de forma significativa el nivel de carga al cabo de 5 afios de
cuidado (1996/1997) solo en el caso de los hijos varones: los niveles de sobrecarga era
significativamente mas elevados entre los cuidadores que mantuvieron su condicion
laboral — trabajar o no trabajar - al inicio y al final del estudio. Para aquellos que
modificaron esta situaciéon entre los dos periodos de tiempo, no se encontraron
diferencias significativas en los niveles de sobrecarga (Hawranik y Strain, 2000).

De las variables referidas a la relacion entre el cuidador y la persona cuidada, que
pueden afectar al nivel de carga, cabe destacar el vinculo familiar entre ambos. Existen
diferencias en sentimientos de compromiso, afecto y obligacion, dependiendo si el
cuidador es el conyuge, el hijo adulto, u otro familiar del paciente (Cohler et al., 1989).
Parece que el cuidado de alguno de los padres o de un conyuge genera mayores indices
de sobrecarga que la asistencia a un hijo u otro tipo de pariente (Decima Research Inc.
Y Health Canada, 2002) y que, en general, es la pareja de la persona dependiente la que
experimenta los mayores niveles de carga (Gilleard, Boyd y Watt, 1982; Zarit, Todd y
Zarit, 1986; Morris et al., 1988; Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990; Vitaliano et al., 1991;
Téarraga y Cejudo, 2001; International Psychogeriatric Association, 2002). Gaugler y
colaboradores (2000b) ofrecieron una posible explicacion a este ultimo hallazgo: la
existencia de una mayor cercania fisica e inversidon emocional mas intensa de los
conyuges frente a la experimentada por los hijos adultos u otros cuidadores.

Ademas, esta investigacion ha hecho patente la posibilidad de que estas consecuencias
negativas se perpetiien y afecten a la capacidad de la pareja para seguir suministrando
un adecuado cuidado domiciliario de larga duracién. Otros estudios han encontrado
diferencias en la cantidad de carga y malestar emocional informado por los cuidadores
cuando se tiene en cuenta el sexo del conyuge o del descendiente (Fitting et al., 1986;
Zarit, Todd y Zarit, 1986; Anthony-Bergstone, Zarit y Gatz, 1988; Deimling et al.,
1989; Pruchno y Resch, 1989a).

De acuerdo con las diferencias de sexo y de edad apuntadas arriba, los maridos

informan en general de menos tension y carga que las esposas y las hijas (Zarit, 1990a;
Hawranik y Strain, 2000). Parece, por lo tanto, en linea con lo manifestado por
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Goodman y colaboradores (Goodman, Zarit y Steiner, 1994) que tanto las esposas como
las hijas de las personas cuidadas, tienen, ambas, semejantes sentimientos de malestar
emocional asi como parecidos compromisos y sentimientos de obligacion hacia el
receptor de cuidados. Asimismo, una variable muy relacionada con la anterior es la
forma de convivencia cuidador-receptor de cuidados. En concreto, esto hace referencia
a si la diada convive o no en el mismo hogar.

Asi, los datos indican que la convivencia continua con la persona dependiente
incrementa la percepcion subjetiva de sobrecarga y los niveles de estrés (Gilleard, Boyd
Watt, 1982; Zarit, Todd y Zarit, 1986; Morris et al., 1988; Brodaty y Hadzi-Pavlovic,
1990; Vitaliano et al., 1991; International Psychogeriatric Association, 2002) - incluso
depués de controlar el tipo de vinculo (Deimlinget al., 1989) — y fomenta la
probabilidad de sufrir depresion, aislamiento social y deterioros en la salud (Bass,
2002).

Como ha sefalado Bass (2002), la mayor vulnerabilidad al estrés y la sobrecarga de los
cuidadores que comparten una misma vivienda con la persona dependiente es debida
fundamentalmente al mayor tiempo de cuidado que proporcionan y a su mayor
compromiso en mantenerla en casa.

La calidad de la relacion anterior a la situacion de dependencia entre cuidador y
persona cuidada también afecta a los niveles de sobrecarga, aunque todavia no esté claro
en qué sentido va esta relacion. Algunos estudios han encontrado que una pobre relacion
premorbida con la persona dependiente puede contribuir al desarrollo de sentimientos
de carga y de malestar psicoldgico (Gilleard, Boyd y Watt, 1982; Chenoweth y Spencer,
1986; Zarit, Todd y Zarit, 1986; Morris et al., 1988; Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990;
Williamson y Schulz, 1990; Vitaliano et al., 1991; International Psychogeriatric
Association, 2002) mientras que en otros se ha obtenido un resultado contrario (Zarit,
1982; Jenkins, Parham y Jenkins, 1985). En este sentido, Zarit (1990b) ha sefialado que
esta variable puede tener implicaciones importantes sobre el cuidador y que los
resultados dispares sobre esta relacion pueden deberse en parte al uso de diferentes
medidas y muestras.

Otro de los factores asociados con una menor carga ha sido considerar que el cuidado es
una cuestion de reciprocidad (Goodman, Zarit y Steiner, 1994). A su vez se ha visto
que uno de los predictores mas significativos del estrés del cuidador es la falta de
eleccion en asumir la responsabilidad de ser el proveedor principal de las tareas de
cuidado (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002).

Finalmente, sefialar que otro grupo de variables englobadas en el contexto del cuidado,
dentro del proceso de estrés del cuidado, son las variables sociodemograficas de la
persona dependiente. Existen pocos estudios realizados en este sentido, dado que
cuando se ha querido analizar la influencia de las caracteristicas del receptor de
cuidados sobre la carga del cuidador, la mayoria de la investigacién ha preferido
centrarse en aquellos factores asociados a la dependencia y la enfermedad — esto es, los
estresores primarios objetivos — Soélo algunos investigadores sefialan de forma muy
vaga que la edad joven (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002; Gaugler et
al.,2000b) y el sexo masculino de la persona cuidada (Gaugler et al., 2000b) podria estar
relacionada con una mayor carga del cuidador.
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4.3.2.2. Estresores primarios.

Las demandas de cuidado asociadas a la dependencia para realizar las actividades de la
vida diaria, los problemas de conducta y cognitivos asi como la severidad de la
enfermedad de los sujetos dependientes constituyen los estresores primarios en el
desarrollo de la carga del cuidador (Zarit, 1998a). Aunque existe una variabilidad
considerable en las reacciones emocionales y psicologicas, y en la adaptacion a las
demandas del cuidado, los hallazgos en la investigacion han enfatizado que los
estresores primarios - objetivos y subjetivos — se asocian con consecuencias negativas
de salud mental entre los cuidadores, tal como la ira y la depresion (Aneshensel et al.,
1995; Gaugler, Zarit y Pearlin, 1999).

En general, los problemas conductuales y cognitivos de la persona dependiente predicen
en mayor medida altos niveles de sobrecarga que los problemas en capacidad funcional.
Parece por lo tanto que los cuidadores de personas dependientes afectadas de demencia
u otros trastornos psiquiatricos experimentaran grados de sobrecarga mas elevados que
aquellos cuidadores que atienden a personas dependientes sin trastornos en su cognicion
y conducta (Bikerl, 1987; Pearson, Verna y Nellet, 1988; Zarit, 1990a; Dunkin y
Anderson-Haley, 1998; Hawranik y Strain, 2000).

Los estudios denotan que de forma particular son los trastornos conductuales los que en
mayor medida se han visto relacionados con niveles altos de carga (Baumgarten et
al.,1994; Zarit, 1998; Gaugler et al., 2000b; Mockus Parks y Novielli, 2000;), malestar
emocional, fatiga fisica, aislamiento, pérdida de control (George y Gwyther, 1994;
Talkington-Boyer y Snyder, 1994) y un riesgo incrementado a experimentar sintomas
depresivos (Alspaugh et al., 1999). La investigacion ha demostrado, por ejemplo, que
las relaciones entre frecuencia de problemas conductuales y depresion en cuidadores
familiares son mas fuertes cuando se comparan con otras demandas de cuidado, tal
como la dependencia para las actividades de la vida diaria (Schulz y Williamson, 1991;
Majerovitz, 1995; Li, Seltzer y Greenberg, 1999; Gaugler et al., 2000b).

En esta linea, algunos estudios sugieren que, entre cuidadores de personas con
demencia, ni el grado de deterioro funcional (Dunkin y Anderson-Haley, 1998) en la
persona receptora de cuidados ni las pérdidas de memoria o la disfunciéon cognitiva
(Deimling y Bass, 1986; Pruchno y Resch, 1989b; Novak y Guest, 1989; Baumgarten et
al., 1994; Talkington-Boyer y Snyder, 1994; International Psychogeriatric Association,
2002) contribuyen de forma significativa a la carga del cuidador (Mockus Parks y
Novielli, 2000). Por su parte, otros autores han relacionado los problemas de conducta
con malestar emocional y salud mental negativa entre los cuidadores (Haley et al., 1987;
Pruchno, Michaels y Potashnik, 1990; Teri et al., 1992; Bass et al., 1994; Gaugler et al.,
2000b; Bass, 2002).

En concreto, los niveles de estrés son muy elevados en aquellos cuidadores familiares
de pacientes con demencia, fundamentalmente debido a cambios conductuales — gritos,
agresion fisica, discusiones, resistencia a la ayuda para la realizacion de las actividades
de la vida diaria - y emocionales — depresion, llanto- , patrones de suefio variables
(Schulz et al., 1995) y demandas del paciente - (Gilleard, Boyd y Watt, 1982, Niederehe
et al., 1983; Haley, Brown y Levine, 1987; Pruchno y Resch, 1989b; Brodaty y Hadzi-
Pavlovic, 1990; Zarit, 1990; Teri et al., 1992; International Psychogeriatric Association,
2002). Estos sintomas son reconocidos como las razones mas comunes para la
referencia psiquiatrica de los cuidadores y la institucionalizacién prematura del receptor
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de cuidados (Green y Ondrich, 1990; Cohen et al., 1993; Kasper y Shore, 1994; Gaugler
et al., 2000b; International Psychogeriatric Association, 2002).

Por su parte, los estudios han indicado que, en muestras de cuidadores de personas
dependientes sin deterioro cognitivo, la provision de la asistencia para la realizacion de
las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria tiene también un impacto
particularmente importante sobre el estado de animo y la carga del cuidador (Hope et
al., 1998; Logsdon et al., 1998; Gaugler et al., 2000a; Hawranik y Strain, 2000). En
concreto, Hawranik y Strain (2000) han sefialado que los cuidadores informales que
asisten a su familiar (conyuge o padre) en la realizacion de las actividades basicas de la
vida diaria tienen una mayor probabilidad de desarrollar depresion y sobrecarga.

No obstante, cuando consideraron los grupos de cuidadores por separado emergian
diferencias en funcion del vinculo: la relacidon anterior sélo emergia en el caso de que el
cuidador fuese el conyuge. Por otro lado, se ha encontrado que la presencia de
dependencia para determinadas actividades de la vida diaria que ocurren con mayor
frecuente por la noche, como la incontinencia, son especialmente molestas para los
cuidadores y por ello pueden originar altos niveles de malestar emocional y fatiga entre
los proveedores del cuidado (Logsdon et al., 1998; Gaugler et al., 2000a). De hecho, la
incontinencia ha aparecido como un importante predictor para el ingreso institucional
(Hope et al., 1998).

Otros trabajos han sefialado que el progresivo deterioro fisico del paciente se relaciona
con sobrecarga y depresion. Este es el caso del estudio realizado por Grunfeld y
colaboradores (2004) en el que encontraron que los cuidadores familiares de enfermos
terminales de cancer de mama experimentaron un incremento sustancial en los niveles
de carga y depresion cuando el receptor de cuidados alcanzaba el estadio terminal de la
enfermedad y se aproximaba a la muerte. De hecho, varios andlisis longitudinales han
evidenciado que el incremento en el nimero de actividades cotidianas con dependencia
esta asociado a mayor carga subjetiva, salud mental negativa y menor satisfaccion con
el cuidado (Zarit, Todd y Zarit, 1986; Aneshensel et al., 1995; Walker et al., 1996;
Alspaugh et al., 1999; Gaugler et al., 2000b).

Esta menos claro sin embargo como los cambios en las demandas de cuidado afectan al
estado de salud mental a lo largo del tiempo. En este sentido, Aneshensel y
colaboradores (1995) analizaron el impacto de varias demandas de cuidado
(dependencia para las actividades de la vida diaria, gravedad del deterioro cognitivo y
frecuencia de los problemas de conducta) sobre distintas dimensiones del estrés
subjetivo, incluyendo la sobrecarga de rol y la cautividad del rol. Los incrementos en
problemas conductuales y dependencia para las actividades de la vida diaria estaban
asociados con mayores niveles en ambos indicadores subjetivos al cabo de un afio. Sin
embargo, s6lo los incrementos en la conducta problematica estaban positivamente
asociados con la sobrecarga de rol y cautividad de rol al cabo de tres afos.

Por el contrario, algunos analisis longitudinales han encontrado que el mayor niimero de
demandas de cuidado no tiene ningin impacto directo sobre cambios en depresion al
cabo de periodos de 18 meses, 2 afios o 3 afios (Redinbaugh, McCallum y Kiecolt -
Glaser, 1985; Schulz y Williamson, 1991; Aneshensel et al., 1995; Li et al., 1999).
Gaugler y colaboradores (2000b) establecen que existen algunas limitaciones empiricas
que deben ser tenidas en cuenta cuando se estudia el impacto longitudinal de las
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demandas de cuidado y que pueden estar influyendo sobre la veracidad de los resultados
anteriores. En primer lugar, los estudios s6lo han analizado dos medidas de salud mental
de los cuidadores, lo que puede impedir apresar la naturaleza del cambio a largo plazo
(Rogosa, 1996) e ignorar patrones de cambio individual (Gaugler et al., 2000b).

Por ello, estos mismos investigadores (Gaugler et al.,, 2000b) realizaron una
investigacion usando una metodologia longitudinal amplia con 4 medidas temporales de
los indicadores de carga de cuidadores de personas con demencia. Hipotetizaron que,
entre las demandas de cuidado, los incrementos en problemas de conductas frente a la
dependencia para las actividades de la vida diaria y el deterioro cognitivo, serian mas
potentes para predecir el estrés subjetivo (sobrecarga de rol y cautividad del rol) y la
salud mental negativa del cuidador en un periodo de tres afios.

Los principales hallazgos de este trabajo demostraron que a) los incrementos en las
demandas de cuidado solo predecian de forma significativa aumentos en la sobrecarga
de rol; b) el andlisis por separado de las demandas de cuidado indicaba que el
incremento en el nivel de dependencia para las actividades de la vida diaria y en la
severidad de los problemas de conducta predecian incrementos en la sobrecarga de rol;
¢) no obstante, en este ultimo caso, cuando se analizaron conjuntamente estas dos
variables s6lo el aumento en los problemas conductuales pronosticaban de forma
significativa la sobrecarga de rol a lo largo del tiempo.

Gaugler y colaboradores (2000b) mostraron que la imprevision de los problemas
conductuales es probablemente la causante de los sentimientos de agotamiento y fatiga
entre los cuidadores, asi como de los efectos perjudiciales a largo plazo sobre su
bienestar emocional. Tal como indicaron también Deimling y Bass (1986), estos autores
seflalan que las conductas socialmente aberrantes y disruptivas repetidas de forma
sistematica son percibidas de forma madas estresante que las caracteristicas mas
previsibles y las demandas mas regulares de la enfermedad como la discapacidad para
las actividades de la vida diaria o el deterioro cognitivo.

Por otra parte, algunos autores han enfatizado que la relacion entre el estrés y el
bienestar del cuidador puede estar vinculada en mayor medida con valoraciones
subjetivas de los estresores primarios por parte del cuidador que con las demandas
objetivas de cuidado (Pearlin et al., 1990; Yates, Tennstedt y Chang, 1999; Aneshensel
et al., 1995). A su vez, las valoraciones subjetivas de las demandas de cuidado han
aparecido fuertemente asociadas con la institucionalizacion (Greene y Ondrich, 1990;
Steinbach, 1992; Montgomery y Kosloski, 1994; Aneshensel et al., 1995; Gaugler et al.,
2000b).

En este sentido, segiin apuntan Aneshensel y colaboradores (1995), el componente
subjetivo reflejaria las diferencias individuales existentes en la evaluacion de la
amenaza que supone el proceso del cuidado, convirtiéndose asi en un mejor predictor de
las consecuencias negativas de la asistencia de larga duracion, tal como la depresion o el
abandono de la situaciéon de cuidado, que los estresores primarios objetivos. Sin
embargo, Zarit (1996, 1998a) ha destacado la importancia limitada de los estresores
primarios en la determinacion de los niveles de sobrecarga y sus consecuencias.

En este sentido, reconoce que poseen cierta relevancia en cuanto que conforman el
contexto en el que el estrés del cuidador se desarrolla (Thompson y Gallagher -

96



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

Thompson, 1996; Zarit, 1996, 1998a), pero en general dan cuenta de una
sorprendentemente pequefia proporcion de la varianza de la presion subjetiva y de los
cambios en el bienestar a lo largo del tiempo (Aneshensel et al., 1995; Zarit, Todd y
Zarit, 1996). Asi, para este autor, las demandas del cuidado se convierten en estresantes
a través de su interaccion con otras dimensiones o factores de la vida del cuidador,
afirmacion elemental a la hora de plantear intervenciones dada la muy reducida
capacidad de cambio de la dependencia del receptor de cuidados frente al potencial
modificable de los determinantes personales y sociales del estrés (Zarit, 1996, 1998a).

4.3.2.3. Estresores secundarios.

El impacto de la situacién de cuidado en otras areas de la vida del cuidador ha sido
documentado de forma amplia en la investigacién. El cuidado permanente provoca
problemas laborales y econémicos, perjucios sobre el tiempo de ocio y la vida relacional
asi como conflictos familiares. En México, segun los ultimos datos disponibles sobre
cuidadores de personas dependientes se puede observar que casi la mitad de los
cuidadores ha visto suprimidas sus relaciones sociales y sus actividades de ocio, casi un
25% su vida familiar y el trabajo doméstico, y aproximadamente un 15% su actividad
laboral y/o sus estudios (Ramirez-Martinez, 2013).

Desarrollamos en los apartados siguientes las repercusiones en diferentes ambitos de la
vida del cuidador.

A. Proliferacion del estrés del cuidado sobre el tiempo libre, el ocio y las
relaciones sociales y familiares del cuidador.

La responsabilidad y la implicacion en el cuidado de una persona dependiente conllevan
un coste temporal, el cual repercute asimismo en la disponibilidad para realizar
actividades de ocio y mantener relaciones sociales. Estas restricciones se materializan
en una disminucion de salidas con amigos; de relacion con los familiares; de recibir o
realizar visitas a amigos, vecinos y familiares; menos disponibilidad temporal para ir de
vacaciones, para dedicarlo a otras responsabilidades o para disponer libremente de €l
(INSERSO, 1995; IMSERSO, 2002; Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Roca et al.,

2000; Decima Research Inc. y Health Canada, 2002; Garcia, Mateo y Eguiguren, 2004,
Ramirez Martinez 2013).

En este sentido, las encuestas realizadas para medir los perjuicios en esta areas de la
vida de los cuidadores indican que, por ejemplo, en Espana un 64,1% de los cuidadores
de personas mayores dependientes ha sufrido una reduccion sensible de su tiempo de
ocio, el 48% ha dejado de ir de vacaciones y el 39% no tiene tiempo para frecuentar
amistades (CIS, 1998; Defensor del Pueblo, SEGG y Asociacion Multidisciplinaria de
Gerontologia, 2000; IMSERSO, 2004, Ramirez Martinez 2013).

Por un lado, la investigacion ha sefialado que la percepcion de falta de tiempo para uno
mismo es un factor importante en el aumento de la sobrecarga percibida de los
cuidadores (Chappell y Reid, 2002; Garcia, Gutiérrez y Maroto, 2004). Asimismo, la
limitacién en las relaciones sociales se ha relacionado también con una mayor
probabilidad de perder apoyo social (Yanguas, Leturia y Leturia, 2001), tan relacionado
como explicaremos mas adelante con el estrés, la salud y la sobrecarga.
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Por otro lado, los conflictos familiares son una de las posibles consecuencias negativas
mas comunes que el cuidado de una persona dependiente puede ocasionar sobre la vida
del cuidador. Semple (1992) identific6, en una muestra de cuidadores de personas con
demencia, que los conflictos entre los miembros de la familia podian manifestarse de las
siguientes formas: 1) problemas respecto a la definicion de la enfermedad y a las
decisiones sobre las formas de proveer el cuidado; 2) dificultades para establecer el
numero de cuidadores familiares secundarios asi como en el modo de distribuirse la
tarea de cuidado; y 3) las formas de apoyo al cuidador principal.

Otros autores han revelado también conflictos respecto a la existencia de crisis en el
seno de la familia cuando se deben tomar decisiones importantes relacionadas con la
provision del cuidado, como realizar o no tratamientos médicos, la continuidad del
cuidado después de un periodo de hospitalizacion y traslados de la persona dependiente
entre diversos domicilios, etc. (Aneshensel et al., 1995). Asimismo, una carga excesiva
de tareas de cuidado es una fuente de riesgo de conflictos matrimoniales, los cuales se
han relacionado con consecuencias negativas del cuidado, especialmente con
sentimientos de depresion e ira. No obstante, se ha encontrado que los problemas

familiares son mas comunes entre entre hijos/as cuidadores que entre los conyuges
(Semple, 1992; Aneshensel et al., 1995).

B. Proliferacion del estrés del cuidado en el ambito laboral.

Las repercusiones del cuidado en el drea laboral son multiples. El cuidado y el trabajo
son a menudo necesidades que entran en conflicto para los cuidadores informales (Stone
y Short, 1990; Havens, 1999b; Jenson y Jacobzone, 2000; Eurostat, 2003) y son
frecuentemente percibidas como un factor de sobrecarga (Garcia, Mateo y Maroto,
2004). Pencavel (1986) y Killingsworth y Heckman (1986) han postulado un marco
tedrico de analisis de los efectos generales de las responsabilidades de cuidado sobre la
participacion en el mercado laboral de los cuidadores.

Estos autores afirman que, ante la necesidad de proporcionar cuidados, existen dos
posibles efectos contrarios sobre la toma de decision individual respecto al trabajo: a)
un efecto de sustitucion, en el que las necesidades de tiempo para proveer el cuidado
informal reduce la participacion del cuidador en el mercado de trabajo a través de un
abondono total del mundo laboral o bien de una reduccion de horas de trabajo; o b) un
efecto de ingresos, en el que el alto coste econdomico que implica para el cuidador la
provision de los cuidados a una persona dependiente le induce a incrementar su
participacion en el mercado de trabajo para obtener ingresos suficientes que puedan
compensar los gastos ocasionados.

Ademas de este marco tedrico estandar, la bibliografia apunta hacia dos efectos
adicionales (Carmichael y Charles, 1998): c) EIl trabajo como una necesidad de
respiro: la participacion en el mercado de trabajo puede ser percibida como una forma
de obtener un respiro de la labor asistencial y de la presion mental asociada, lo que
podria incrementar la demanda del trabajo a media jornada; d) un efecto depresor sobre
los salarios para aquellos que han de continuar realizando un trabajo remunerado.
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En este ultimo caso se ha visto que las personas que cuidan estdn en desventaja en el
mercado de trabajo debido a que la atencién de una persona dependiente lleva a una alta
tasa de absentismo laboral, dificultad para atender las sesiones de formacion de la
empresa y la necesidad de ser confinados a trabajos de menor valia para poder
compaginar el trabajo con sus responsabilidades como cuidadores (Jenson y Jacobzone,
2000).

En general, la mayoria de los estudios sugiere que el principal efecto de cuidado
informal sobre la condicion laboral es la reduccion del namero de horas trabajadas, mas
que la retirada de la participacion en el mercado de trabajo (Jenson y Jacobzone, 2000),
a través fundamentalmente de las siguientes acciones: coger permisos de trabajo no
pagados, reducir la jornada laboral y reorganizar el horario de trabajo para compaginar
el cuidado con la ocupacion laboral (Stone y Short, 1990; Decima Research Inc. y
Health Canada, 2002; Morris, 2002).

Aunque, por otro lado, algunas investigaciones en México sefialan que el porcentaje de
cuidadores de personas mayores dependientes que reducen su jornada laboral debido al
cuidado y aquellas que abandonan su trabajo es casi equiparable — en torno al 11-12%
de todos los cuidadores — y ademdas que un considerable porcentaje de cuidadores no
puede plantearse buscar un trabajo (26%) (Robles 2007).

Por ello, algunos autores han comentado que los efectos del cuidado sobre el nivel de
participacion en el mercado de trabajo pueden verse modulados por la variable
intensidad del cuidado proporcionado. De hecho, se ha demostrado que cuando el
cuidado es proporcionado en una intensidad moderada, el grado de participacion en el
mercado de trabajo s6lo mengua ligeramente, mientras que para aquellos cuidadores con
fuertes responsabilidades, tanto el nimero de horas trabajadas como el salario se ven
reducidos (Holzman Jenkis, 1998; Carmichael y Charles, 1998). Carmichael y Charles
(1998) fijaron el umbral a partir del cual aparecian estos efectos negativos del cuidado
en una intensidad de 20 horas de asistencia semanales y Holzman Jenkis (1998) en 13
horas por semana. Corrobora en parte estos datos el hecho de que varios estudios hayan
manifestado repetidamente que una parte importante de cuidadores han experimentado
un impacto adverso sobre su empleo, en particular durante el periodo terminal del
cuidado de personas dependientes afectadas por una enfermedad terminal (Cranswick,
2001) u oncolégica (Addington-Hall et al. 1992; Stommel, Given y Given, 1993;
Covinsky, Goldman y Cook, 1994; Philp, McKee y Meldrum, 1995; Hayman, Langa y
Kabeto, 2001; Grunfeld et al., 2004), periodo que coincide con la necesidad de proveer
mas horas de cuidado.

Por otro lado, Kniesner y colaboradores (Kniesner y Losasso, 1999) observaron el
“efecto de ingresos”, tal y como ha sido definido anteriormente, en una muestra de hijas
adultas cuidadoras de sus padres dependientes. En concreto, hallaron que el ingreso en
una residencia forzaba a las cuidadoras a incrementar su participacion en el mercado de
trabajo en un 20%, al mismo tiempo que se crearon unas responsabilidades de cuidado
adicionales asociadas con la estancia de los padres en el centro. Son también habituales
entre los cuidadores las pérdidas econdmicas provocadas bien por el abandono del
mercado laboral, la reduccion de la jornada de trabajo, el absentismo laboral (Muurinen,
1986; Family Caregiver Alliance, 2003), o la jubilacion anticipada (MetLife Mature
Market Institute, National Alliance for Caregiving y The National Center on Women
and Aging, 1999; Family Caregiver Alliance, 2003).
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Asimismo, los cuidadores informan de efectos sobre la promocion de su carrera
(Morris, 2002). Entre un grupo de cuidadores de personas mayores dependientes, el
17% inform6 que su promocion laboral se habia visto perjudicada por sus
responsabilidades de cuidado (Jenson y Jacobzone, 2000).

Ademas, algunos efectos en el area laboral se acentian mas en funcidon de determinadas
variables sociodemograficas y de salud de la persona cuidadora. Por ejemplo, algunos
estudios han apuntado que los cambios realizados sobre el propio trabajo para equilibrar
las demandas laborales y las de cuidado se dan con mayor frecuencia entre las mujeres,
las personas mas mayores (Muurinen, 1986; Stone y Short, 1990), y los cuidadores con
peor estado de salud (Stone y Short, 1990). Asimismo, las personas mas jovenes y con
mayor nivel educativo que cuidan a una persona dependiente tienen mayor probabilidad
de tener un empleo (Stone y Short, 1990). Otros factores importantes a la hora de
determinar un mayor impacto del cuidado sobre el mercado laboral, han sido la
imposicion del rol de cuidador — esto es, no haber elegido libremente asumir el
desempefio de este rol - asi como la atencién de larga duracion a un discapacitado
mental (Decima Research Inc. y Health Canada, 2002).

El sexo es una variable muy determinante a la hora de sufrir las repercusiones del
cuidado sobre el mercado de trabajo e implica un coste de oportunidad para las mujeres.
Como se ha mencionado anteriormente, el cuidado ha quedado de forma tradicional
relegado a la mujer y son las que en mayor medida asumen la decision de realizar
cambios sobre su condicion laboral (Family Caregiver Alliance, 2003). En esta linea,
Mears (1998) hallé que solo el 18% de las hijas y el 2% de las esposas consideraron que
su participacion en el mercado de trabajo no se habia visto afectada por las
responsabilidades de cuidado, mientras que el 22% de las primeras y 35% de las
segundas fueron trabajadoras “excluidas” del mundo laboral. En consonancia con estos
datos, Garcia y colaboradores (Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Garcia, Mateo y
Maroto, 2004).

Ademas, en las ultimas décadas, las tasas de participacion femenina en el mercado de
trabajo han ido incrementando para todas las edades (Garcés, Rdédenas y Sanjosé, 2003),
lo que genera un aumento del niimero de mujeres enfrentadas al conflicto de tener que
compaginar dos necesidades contrapuestas, trabajo remunerado y cuidado.

Esta situacion implica un mayor problema si afiadimos que, en el caso del cuidado de
personas mayores dependientes, la edad en la que estas mujeres tienen que cuidar de sus
madres o padres coincide a menudo con el apoyo a grupos de generaciones mas jovenes
(sus hijos) que retrasan su vida independiente debido a las dificultades del mercado de
trabajo (Esping-Andersen, 1997; Saraceno, 1997). Es lo que Rosenthal (1997) ha
denominado “efecto o generacion sandwich”: como resultado de los patrones de género,
muchos proveedores de cuidado se encuentran oprimidos entre el trabajo remunerado y
un doble trabajo de cuidado - atender a los hijos y cuidar a familiares mayores
dependientes -.

Ademas, el cuidado como barrera de entrada al mercado de trabajo se ha hallado en
particular entre las mujeres (INSERSO, 1995; Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999; Garcia,
Mateo y Eguiguren, 2004). Todos estos hechos tienen consecuencias sobre el desarrollo
personal, la autoestima y el apoyo social de las mujeres, a la vez que repercusiones
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econdmicas (Garcia, Mateo y Eguiguren, 2004). La convivencia también es un factor
que influye sobre la decision laboral cuando surge la necesidad de atender a una persona
dependiente. Ettner (1995, 1996) encontr6 que entre hijas cuidadoras que convivian con
un padre o madre dependiente, la asistencia informal implicaba una reduccién
significativa de la jornada laboral.

C. Proliferacion del estrés del cuidado en el ambito econdmico.

Uno de los principales efectos del cuidado en el d&mbito econémico ha quedado ya
patente en el punto anterior cuando hablabamos de la reduccion de los ingresos por los
ajustes a realizar sobre el trabajo remunerado. Ademas habria que afadir el coste que
implica en si mismo el cuidado generado por los gastos de la adquisicion de
medicamentos (National Forum on Health, 1997; Decima Research Inc. y Health
Canada, 2002; Family Caregiver Alliance, 2003; Grunfeld et al., 2004), de ayudas
técnicas — silla de ruedas, rampas, etc. - (Family Caregiver Alliance, 2003), consulta
médica, comida o ropa especial, transporte y adaptaciones de la vivienda (Garcia, Mateo
y Maroto, 2004).

Grunfeld y colaboradores encontraron que la prescripcion de medicacion era, en
promedio, el componente més significativo de la carga financiera de los cuidadores
(Grunfeld et al., 2004).

Por otro lado, la dimensién subjetiva de los estresores secundarios ha sido objeto de un
menor numero de investigaciones que las tensiones de rol o estresores secundarios
objetivos. En concreto, el estudio de las tensiones intrapsiquicas — en particular, la
maestria, la autoestima y la competencia - se ha dirigido en mayor medida a analizar su
utilidad como estrategia de afrontamiento para contrarrestar o mediar el estrés del
cuidador, asi como su efectividad en los programas de intervencion para reducir la carga
del cuidador. Los pocos trabajos que disponemos sobre esta dimension han encontrado
disminuciones en los niveles de maestria en cuidadores informales (Skaff, Pearlin y
Mullan, 1996; Marks, Lambert y Choi, 2002) y menor autoaceptacion (Marks, Lambert
y Choi, 2002).

4.3.2.4. Variables mediadoras.

Algunos factores asociados con el estrés o la carga del cuidador son modificables. Por
ello, la investigacion se ha centrado en identificar aquellas variables moduladoras del
estrés, seflalando las estrategias de afrontamiento y el apoyo social- segun la
terminologia del Modelo del Proceso del Estrés — como las fuerzas potenciales que
pueden compensar o proteger a los cuidadores frente a las consecuencias negativas del
cuidado (Zarit et al., 1980; Niederehe y Frugé, 1984; Pratt et al., 1985; Zarit, Todd y
Zarit, 1986; Haley, Brown y Levine, 1987; Niederehe y Funk, 1987; Stephens et al.,
1988; Pearlin, Turner y Semple, 1989; Vitaliano et al., 1989; Zarit, 1996, 1998a;
Yanguas, Leturia y Leturia, 2001; Bass, 2002;). Para Bass (2002) el apoyo social — el
apoyo formal y los servicios informales - se englobaria dentro de las estrategias de
afrontamiento (Bass, 2002).
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No obstante, si bien la investigacion ha sefialado que las variables mediadoras en
general disminuyen o amortiguan la carga y el malestar emocional del cuidador, algunos
estudios han apuntado que es necesario que los cuidadores los perciban como adecuados
a sus necesidades para que surtan estos efectos beneficiosos (Pearlin, 1994; Aneshensel
et al, 1995; Yanguas, Leturia y Leturia, 2001) y que incluso podrian tener efectos
adversos si la asistencia ofrecida es poco fiable, de poca calidad o no se ajusta a las
necesidades de los cuidadores y de los receptores de cuidado (Silver y Wortman, 1980;
Kahana, Biegel y Wylde, 1994; Bass, 2002).

A continuacion, revisaremos la investigacion generada hasta la actualidad sobre el
impacto de las dos principales mediadoras del cuidado (las estrategias de afrontamiento
y el apoyo social) sobre la carga del cuidador, y asi delimitar de forma concreta sus
repercusiones en el proceso del estrés del cuidador.

A. El afrontamiento.

La investigacion respecto a la efectividad de las estrategias de afrontamiento para
afrontar las dificultades del cuidado indica unos resultados mas complejos que los que
sefalan los postulados tedricos (Zarit, 1998a). De hecho, existe poco consenso respecto
a si algunas estrategias de afrontamiento son inherentemente mas o menos efectivas
(Silver y Wortman, 1980), no estando clara la relacion directa entre la adopcion de
determinadas estrategias de afrontamiento y la mayor o menor carga (Bass, 2002). En
linea con los modelos tedricos, se ha sugerido que un afrontamiento centrado en el
problema es mas efectivo que un afrontamiento focalizado en la emocion.

De hecho, diversas investigaciones realizadas en el marco del cuidado informal de
personas dependientes han demostrado que el afrontamiento de tipo cognitivo y la
resolucion de problemas estan relacionados con un menor nivel de malestar emocional,
mientras que las estrategias de afrontamiento centradas en la emocion estan asociadas
con mayores niveles de malestar psicologico (Haley et al., 1987; Vitaliano et al., 1991;
Yanguas, Leturia y Leturia, 2001).

En esta linea, se ha sefialado la efectividad de determinadas estrategias de afrontamiento
de tipo cognitivo sobre la carga del cuidador. De forma especifica, los estudios han
identificado que la puesta en marcha de estrategias activas de afrontamiento por parte
del cuidador, como la redefinicion de la situacién de cuidado y de sus consecuencias,
son especialmente utiles para reducir los niveles de carga y de depresion del cuidador
(Zarit, 1990a; Pearlin y Skaff, 1995; Saad et al., 1995; Mockus Parks y Novielli, 2000).

Estas estrategias activas harian referencia a aquellas relacionadas con el significado de
la enfermedad y pueden incluir la construccion de un amplio sentido a la enfermedad
por parte del cuidador, la reestructuracion cognitiva del significado de los estresores, y
la conviccion de que se trata de un proceso asociado al envejecimiento (Zarit, 1990;
Saad et al., 1995). Para Pearlin y Skaff (1995), este tipo de afrontamiento podria ser mas
eficaz cuando los estresores no son facilmente modificables. No obstante, algunos
estudios han identificado que el afrontamiento de tipo cognitivo no siempre da lugar a
los mejores resultados en la reduccion del impacto de la demanda del cuidado sobre los
cuidadores (Zarit, 1990a, 1998a). En concreto, la maestria del cuidador, que indica una
predileccion por un afrontamiento mas activo, se ha relacionado con un mayor bienestar
de los cuidadores y una reduccion de sus percepciones de amenaza (Bookwala y
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Schultz, 1998), pero parece que este efecto s6lo se obtiene cuando el cuidado se
suministra en el hogar y que surge el efecto contrario después de la institucionalizacion
de la persona dependiente (Aneshensel et al., 1995; Zarit, 1998a).

En la misma linea, Pruchno y Resch (1989b) mostraron que las diferentes estrategias de
afrontamiento tienen efectos diferenciales sobre distintas emociones. Para estos autores,
el uso de estrategias de afrontamiento centradas en la emocién median el impacto del
estrés sobre la ansiedad y la depresion, mientras que las estrategias centradas en el
problema estan asociadas con un mayor afecto positivo.

De forma similar, Williamson y Schulz (1993) encontraron, en una muestra de
cuidadores de enfermos de Alzheimer, que las diferentes estrategias de afrontamiento
estaban relacionadas con el nivel de depresion del cuidador en funcidon del estresor
primario implicado. En concreto, estos autores tras identificar la presencia de tres
estresores primarios objetivos mas frecuentes (déficits de memoria, pérdida de
capacidad para comunicarse y el declive gradual del ser querido), hallaron que: 1) en el
caso de los déficits de memoria, las actuaciones directas e impulsivas con el paciente
estaban relacionadas con altos niveles de depresion mientras que la relajacion se asocid
con menores indices de este trastorno del estado de animo; 2) la aceptacion para tratar
con las dificultades de comunicacién de la persona dependiente determind un menor
afecto depresivo 3) el estoicismo asi como la aceptacion del deterioro y la busqueda de
apoyo social en respuesta al declive de la persona querida fueron las estrategias que se
relacionaron con mayores y menores niveles depresion, respectivamente.

Basandose en las investigaciones anteriores, Zarit (1998a) sugiri6 que la eficacia de las
estrategias de afrontamiento dependeria por lo tanto de la naturaleza de los estresores.
En este sentido, este mismo autor ha sefialado en diferentes ocasiones que muchas de las
medidas de afrontamiento utilizadas en la actualidad son demasiado generales y no
apresan los efectos especificos del manejo individual de los estresores por parte de los
cuidadores. Defiende asi la necesidad de crear y desarrollar medidas especificas de
afrontamiento que amplien el conocimiento cientifico y la comprension sobre el modo
en que las respuestas de afrontamiento de los cuidadores alteran el impacto de los
estresores sobre su bienestar (Zarit, 1996, 1998a).

Finalmente sefalar que la importancia del afrontamiento queda patente si tenemos en
cuenta la relacion reciproca que mantiene con los estresores: los estresores ponen en
marcha el afrontamiento ante una situacion determinada, a la vez que los esfuerzos
efectivos para manejar situaciones estresantes pueden hacer que disminuya la frecuencia
con que estas situaciones no deseadas aparezcan. En cambio un afrontamiento no
efectivo puede aumentar los problemas conductuales y emocionales en la persona
cuidada (Yanguas, Leturia y Leturia, 2001).

B. Apoyo social.

La idea de que el apoyo social es un medio para aminorar los efectos del estrés y que
mantiene una relacion positiva con la salud fisica y mental en la situacion del cuidado
de personas dependientes, ha sido ampliamente analizada. Entre los efectos principales
destaca la existencia de una relacion significativa entre el apoyo social percibido y la
menor carga subjetiva en cuidadores informales de personas dependientes. Ademas, los
altos niveles de apoyo social se han asociado con una menor probabilidad de problemas
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de salud fisica y de sintomatologia depresiva (Kiecolt-Glaser et al., 1990) y menor nivel
de estrés cronico (Commissaris et al., 1995; Yanguas, Leturia y Leturia, 2001), a la vez
que permite combatir el aislamiento que con frecuencia sufre el cuidador como
proliferacion del estrés sobre sus relaciones sociales y su tiempo libre (Havens, 1999a).
Se ha encontrado también que el acceso a una red de apoyo social es predictor del
mantenimiento del rol de cuidador y de la asistencia a la persona dependiente en la
comunidad (Wilson et al., 1990; Commissaris et al., 1995; Havens, 1999a, 1999b).

Por el contrario, algunos estudios no han hallado beneficios del apoyo social en
cuidadores de personas dependientes (Stommel, Given y Given, 1990; Cossette y
Lévesque, 1993). Estos hallazgos contradictorios han llevado a algunos autores a
afirmar que el area del apoyo social en su relacion con la carga del cuidador es
compleja, y que las simples tendencias acerca de la influencia positiva de esta
dimension sobre la carga del cuidador no pueden confirmarse (Zarit, 1996, 1998a). Por
todo ello, vamos a revisar la investigacion al respecto.

De forma especifica, el apoyo social en el &mbito del cuidado informal puede provenir
de la red informal o formal del cuidador. En el primer caso, el apoyo de familiares y
amigos se ha relacionado de forma positiva y significativa con menores niveles de carga
y de salud mental negativa. En concreto, diversos autores han sefialado que las visitas
frecuentes por parte de otros miembros de la familia asi como la presencia de una fuerte
red social determinan niveles mas bajos de carga del cuidador (Zarit, Reever y Bach-
Peterson, 1980; Dunkin y Anderson-Hanley, 1998; Mockus Parks y Novielli, 2000). Por
otro lado, se ha evidenciado que la asistencia instrumental y emocional proporcionada
por familiares o amigos alivia el estrés, la depresion y la carga relacionada con el
cuidado de una persona dependiente (Creasey et al., 1990; Suitor y Pillemer, 1992;
Thompson et al., 1993; Aneshensel et al., 1995; Franks y Stephens, 1996; Gaugler et al.,
1999; Gaugler et al., 2000b). Sin embargo, ambos tipos de apoyo son complementarios
cuando se analizan sus repercusiones sobre los sentimientos de sobrecarga y de
bienestar independiente.

Asi, la asistencia instrumental disminuiria la sobrecarga pero no influiria sobre el
bienestar de la persona cuidadora, mientras que el apoyo emocional tendria un efecto
inverso: mejoraria el bienestar pero no tendria ningun efecto respecto a la sobrecarga
(Aneshensel et al., 1995). No obstante, algunas investigaciones han sugerido que los
beneficios del apoyo instrumental y emocional de los familiares al cuidador principal
pueden verse a menudo eclipsados por la presencia de conflictos familiares. De hecho,
Semple (1992) y MaloneBeach y Zarit (1995) han mostrado que el conflicto entre el
cuidador principal y otros miembros de la familia tiene repercusiones sobre el bienestar
y sobre las interacciones familiares.

El cuidador principal puede tener dificultad para aceptar el apoyo de otros miembros de
la familia, al tiempo que puede percibir una falta de apoyo por parte de éstos (Mockus
Parks y Novielli, 2000). Asimismo, la mayoria de la investigacion sugiere que la
asistencia a través de recursos formales es beneficiosa como mediador del proceso
del estrés para disminuir la carga del cuidador informal (Callahan, 1989; Lawton, Brody
y Saperstein, 1989; Bass, Noelker y Rechlin, 1996; Bass y Noelker, 1997; Zarit, 1996;
Family Caregiver Alliance, 2003) y por lo tanto para retrasar y prevenir la
institucionalizacion del receptor de cuidados (Callahan, 1989; Lawton, Brody y
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Saperstein, 1989; Yanguas y Pérez, 1997; International Psychogeriatric Association,
2002).

En concreto, los estudios senalan que el uso de los servicios formales reduce de forma
significativa la tension y el malestar emocional del cuidador (Johnson y Catalano, 1983;
Zarit et al., 1998). Por ejemplo, McKinlay y colaboradores (McKinlay, Crawford y
Tennstedt, 1995) hallaron que cuidadores que informaron de repercusiones negativas
sobre distintas areas de sus vidas debido al cuidado (sobre el suefio, la salud, el tiempo
libre, la privacidad, la situacion financiera, y la gestion de las tareas) experimentaron
una reduccion significativa de estas consecuencias al cabo de un tiempo de estar
utilizando varios servicios formales.

Desde la perspectiva de la provision de apoyo social formal para aliviar la carga del
cuidador, la investigacion se ha centrado especialmente en estudiar y probar la
efectividad de dos tipos de intervenciones para reducir el estrés del cuidador: los
servicios de respiro y las intervenciones psicoeducativas o psicosociales. Los primeros
engloban a aquellas intervenciones que se centran en proporcionar nuevos recursos para
aliviar al cuidador de la realizaciéon de sus actividades asistenciales diarias, y las
segundas incluyen programas disefiados para mejorar o incrementar las habilidades del
cuidador para manejar adecuadamente las situaciones de cuidado o las demandas de la
persona dependiente (Zarit, 1990b).

5. MEDIDAS DE LA CARGA DEL CUIDADOR.

5.1.1. MEDIDAS UNIDIMENSIONALES DE LA CARGA DEL CUIDADOR
ORIGINADAS A PARTIR DE INVESTIGACIONES CON MUESTRAS DE
CUIDADORES DE PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES.

a) Burden Interview — BI - (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980; Zarit, Orr y Zarit,
1985; Zarit, Cheri y Boutselis, 1987).

Se trata de un instrumento disefiado dentro del marco de la teoria general del estrés y
que fue desarrollado por sus autores a partir de su experiencia clinica con cuidadores y
de la investigacion realizada en este campo (Chou et al., 2003). Esta escala,
originalmente formada por 29 items (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980), fue revisada
y reducida posteriormente a 22 items (Zarit y Zarit, 1982; Zarit y Zarit, 1983; Zarit, Orr
y Zarit, 1985). Representa una combinacion de estresores secundarios tension y
conflicto de rol - y valoracion secundaria segun el Modelo del Proceso del Estrés.

En concreto, mide los sentimientos de los cuidadores respecto a su relacion con los
receptores del cuidado y el impacto que la asistencia tiene sobre su salud, su economia,
su vida social y sus relaciones interpersonales (Zarit, Reever y Bach — Peterson, 1980).
El cuidador indica el grado de molestia que le provoca la ocurrencia de un item
particular y evalua cada item en una escala likert de 5 puntos que oscila entre 0 (nunca)
y 4 (casi siempre). La suma de las respuestas a cada uno de los items da lugar a una
puntuacion total entre 0 y 88, en la que cuanto mas elevada es la puntuacion, mayor es
la carga experimentada por el cuidador. El tiempo de administracion va de 20 a 25
minutos. Disponemos en la actualidad de esta escala validada y adaptada a nuestro
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medio por Martin y colaboradores (1996) con el nombre de Escala de Sobrecarga del
Cuidador.

Dado que este instrumento ha sido utilizado en nuestro estudio, sus propiedades
psicométricas seran ampliamente detalladas en el apartado de metodologia de este
trabajo. Por ello, aqui sélo se haran valoraciones sobre la bondad psicométrica de la BI,
refiriendo al lector para mayor informacion a dicho apartado.

Entre las ventajas del uso de la BI encontramos que:

'] Se ha configurado como una de las medidas mas utilizadas, estudiadas y
difundidas para valorar la sobrecarga del cuidador (Hassinger, 1986; Gubrium y
Lynott, 1987; Whitlatch, Zarit y von Eye, 1991; Garcia, Mateo y Gutiérrez,
1999; Chou et al., 2003; Garcia, Mateo y Maroto, 2004) e incluso como prueba
de base para el desarrollo de nuevos instrumentos (Gerritsen y van der Ence,
1994).

1 Como han sefialado Chou y colaboradores (2003), esta escala valora la
percepcion subjetiva del cuidador a cada uno de los items e incluye aquellos
estimulos situacionales considerados como fuentes de carga.

1 Se ha comprobado que los cuidadores con mayor nivel de sobrecarga,
evaluada mediante este instrumento, muestran peor autopercepcion de salud,
mas probabilidad de tener problemas emocionales y manifiestan deseos de
transferir su responsabilidad de cuidar a otros en mayor medida que los
cuidadores con menor sobrecarga (Kinsella et al., 1998; Garcia, Mateo y
Gutiérrez, 1999; Garcia, Mateo y Maroto, 2004). Ademas, la puntuacion de
carga obtenida en esta escala resulta ser mejor predictor de institucionalizacion
que el estado mental o los problemas de conducta del receptor de los cuidados
(Brown, Potter y Foster, 1990).

[0 Ha demostrado en diversos estudios una adecuada fiabilidad en términos de
consistencia interna (Gallagher, 1985; Hassinger, 1986; Thompson, Futterman,
Gallagher-Thompson y Lovett, 1993; Arai y Washio, 1995; Martin et al., 1996;
Montorio et al., 1998) y fiabilidad test — retest (Gallagher, Lovett y Leiss, 1985;
Martin et al., 1996).

] Tiene una adecuada validez de contenido, dado que los items se derivan de la
experiencia investigadora y clinica con cuidadores de individuos con demencia
(Vitaliano, Young y Russo, 1991). Ademas, Pratt et al. (Pratt, Schmall y Wright,
1986) informaron que las puntuaciones de la BI correlacionaban negativamente
con la moral — esto es, un estado de animo optimista y entusiasta - y
positivamente con las horas pasadas proporcionando el cuidado, lo que evidencia
validez de constructo.

Las principales limitaciones del uso de esta escala hacen referencia a:
'] Chou y colaboradores (2003) comentan que su naturaleza unidimensional

genera que no se alcance la misma riqueza de datos que con aquellas escalas que
enfatizan los aspectos multidimensionales de la carga del cuidador. No obstante,
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algunos autores han analizado la estructura factorial de este instrumento y han
hallado la existencia de dos factores (Hassinger, 1986; Whitlatch, Zarit y Von
Eye, 1989), aunque en ninguno de los dos casos se especifica la metodologia
seguida para la realizacion del andlisis factorial. Para el instrumento adaptado a
nuestro medio se identificaron tres dimensiones de la carga del cuidador (Martin
et al., 1996; Montorio et al., 1998), que seran expuestos en el apartado de
metodologia de este trabajo.

'] No existen investigaciones hasta el momento que hayan valorado la validez
predictiva y discriminativa de la escala (Chou et al., 2003).

b) Caregiver Strain Index — CSI - (Robinson, 1983).

El CSI, disefiado a partir de andlisis cualitativos de entrevistas con cuidadores adultos
de padres mayores, esta formado por 13 items de respuestas dicotomicas - si/no — sobre
reacciones de los cuidadores a la discapacidad y al impacto objetivo y subjetivo de la
tarea de cuidado. Se trata de un instrumento breve y facilmente administrable que
identifica de forma simple la carga de proveedores informales de cuidado (Robinson,
1983).

La escala esta dotada de un nivel de consistencia interna satisfactorio, con valores de
coeficientes alpha de Cronbach igual a 0,82 (Schumacher, Dodd y Paul, 1993) y 0,86
(Robinson, 1983) en funcion de los estudios. Hay asimismo datos disponibles que
evidencia que el CSI tiene validez de constructo, ya que sefialan asociaciones
significativas del CSI con el nivel de discapacidad fisica y mental del receptor de
cuidados, la salud emocional de los cuidadores, las percepciones del cuidador de la
situacion de cuidados (Robinson, 1983) asi como correlaciones moderadas con el nivel
funcional de pacientes con cancer medido con la Karnofsky Performance Scale
(Schumacher, Dodd y Paul, 1993). No obstante, como han remarcado Kinsella y
colaboradores (1998), la utilidad del CSI en el marco de la investigacion con cuidadores
de enfermos terminales puede ser limitada, fundamentalmente porque la escala refleja
los estresores asociados con la asistencia a pacientes tras una hospitalizacion aguda.

c) Caregiver Perceived Burden — CPB - (Strawbridge y Wallhagen, 1991). Es un
instrumento estd compuesto por 22 items que reflejan, en una tnica medida, la magnitud
con la que los cambios fisicos, emocionales y de actividad, debidos al cuidado, son
percibidos como problemas o preocupaciones (Strawbridge y Wallhagen, 1991). Cada
item se puntia en una escala de 5 puntos que va desde “ningiin problema o
preocupacion’ hasta “siempre es un problema o una preocupacion”.

Pocos son los indicadores identificados sobre la bondad psicométrica de la escala. Los

propios autores de la prueba hallaron una fiabilidad interna satisfactoria igual a 0,94
(Strawbridge y Wallhagen, 1991).
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5.1.2. MEDIDAS UNIDIMENSIONALES DE LA CARGA DEL CUIDADOR
ORIGINADAS A PARTIR DE INVESTIGACIONES EN CUIDADOS
PALIATIVOS.

a) Caregiver Tasks (Stetz, 1986).

Stetz propuso en 1986 este inventario para valorar los niveles objetivos de la carga del
cuidador informal de personas con cancer avanzado. Estd compuesto por un listado de
15 actividades de cuidado en las que el sujeto ha de contestar en una escala de
valoracion dicotdmica si las realiza o no. Si bien se trata de un instrumento con una
administracion relativamente simple, la interpretacion puede ser mas problematica en
cuanto que no se proporciona justificacion conceptual para la seleccion de los items, la
escala es medida como una puntuacion acumulativa de todos sus elementos, y no se
valora la carga subjetiva del cuidado (Kinsella et al., 1998).

Esta escala fue modificada posteriormente por Wallhagen (1988) a través de la
combinacion de varios items e introduciendo una escala de respuesta de frecuencia de 6
puntos de “nunca” a “diariamente”. La consistencia interna de la prueba revisada,
medida a través del coeficiente alpha de Cronbach, ha sido de 0,85 (Strawbridge y
Wallaghen, 1991). No se han encontrado otros indicadores sobre la bondad psicométrica
de esta prueba.

b) Caregiver Load Scale — CLS - (Oberst et al., 1989).

La CLS objetiva las demandas de cuidado a través de la evaluacion del tiempo y energia
dedicados a 10 actividades comunes de cuidado, que incluyen el cuidado personal, el
apoyo emocional, los tratamientos médicos/de enfermeria, y el transporte. Los items se
punttan en una escala likert de 5 puntos que va desde “poca o ninguna energia” a “una
gran cantidad de tiempo o energia”. La suma de todos los items da lugar a la puntuacion
total de carga del cuidador. Los autores de la CLS demostraron que la escala estaba
dotada de una buena consistencia interna y validez de constructo (Oberst et al., 1989).
En concreto, obtuvieron un coeficiente alpha de Cronbach igual a 0,87 y se asocid de
forma significativa con la dependencia del paciente, la duracion del tratamiento del
paciente y el tipo de residencia.

Kinsella y colaboradores (1998) han destacado que la utilidad de este instrumento puede
ser limitada dado que proporciona so6lo un indice resumen total de la conducta del
cuidado sin un apoyo analitico factorial y no mide la carga subjetiva.

c) Caregiver Burden Tool (Ferrel et al., 1995).

Este instrumento se desarrolld para modificar el Caregiver Strain Index (CSI) — de
Robinson (1983) — descrito mas arriba - con el propodsito de investigar el impacto de la
formacién sobre dolor oncoldgico en 50 cuidadores familiares de personas mayores con
cancer. Los autores modificaron el CSI reformulando y afiadiendo algunos items en los
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que se valoraba el impacto percibido del dolor de los receptores del cuidado asi como de
otros sintomas asociados al dolor (como por ejemplo las molestias que genera en el
suefio del paciente o los desajustes emocionales que provoca) sobre la carga del
cuidador. La prueba, formada finalmente por 14 items, incluy una escala de 0 (carga
extrema) a 5 (ninguna carga) para sustituir el formato de respuestas dicotomicas (si/no)
del CSL

No hay datos especificos disponibles son la fiabilidad y validez de esta escala.

5.2. MEDIDAS BIDIMENSIONALES.

5.2.1. MEDIDAS BIDIMENSIONALES DE LA CARGA DEL CUIDADOR
ORIGINADAS A PARTIR DE INVESTIGACIONES CON MUESTRAS DE
CUIDADORES DE PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES.

a) Montgomery’s Burden Scale (Montgomery, Goneya y Hooyman, 1985).

Esta escala fue desarrollada por Montgomery y colaboradores (Montgomery, Goneya y
Hooyman, 1985) a partir de su propuesta sobre la distincién entre dimensiones objetivas
y subjetivas de la carga, y con el fin de valorar su relacion con la experiencia de
cuidado. Asi, este inventario permitio ampliar la conceptualizacion y la medida de la
carga (Vitaliano, Young y Russo, 1991).

La Burden Scale esta formada por dos escalas: la medida de carga objetiva y la de carga
subjetiva, que se corresponden con la valoracion de los estresores secundarios y la
valoracion secundaria del Modelo del Proceso del Estrés (Zarit, 1990a). La subescala de
carga objetiva estd compuesta por un inventario de 9 items en el que se pregunta a los
cuidadores que informen sobre la magnitud en la que sus actividades asistenciales han
repercutido sobre areas de su vida. Las respuestas a los items se puntlian a través de una
escala tipo likert de 5 puntos. La puntuacion total de la subescala de carga objetiva
puede oscilar entre 9 y 45, en la que las puntuaciones mas altas indican una mayor carga
objetiva.

La medida de carga subjetiva fue disefiada a partir de la Burden Interview de Zarit
(Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980). Estd formada por una escala de 13 items
relacionados con sentimientos y actitudes del cuidador hacia la situacion de cuidado, y
cada uno de sus items se puntlla en una escala likert de 5 puntos que sefialan la
frecuencia con la que experimentan cada afirmacion, pudiendo oscilar la puntuacion
total entre 13 y 65 puntos. Las puntuaciones mas altas son indicativas de mayor carga
subjetiva.

La fiabilidad de ambas escalas ha sido examinada en estudios previos (Montgomery,
Goneya y Hooyman, 1985; Montgomery y Borgatta, 1989; Robinson, 1990) sehalando
una adecuada consistencia interna con coeficientes alpha de Cronbach entre 0,70 y 0,94
para la subescala de carga objetiva e iguales a 0,86 (Montgomery, Goneya y Hooyman,
1985), 0,73 (Montgomery y Borgatta, 1989) y 0,66 (Robinson, 1990) para la de carga
subjetiva. No existe informacion disponible sobre la fiabilidad test-rest y la de formas
paralelas (Chou et al., 2003).
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Asimismo, se trata de un instrumento con validez de contenido dado que ha sido
disefiado en parte a partir de la BI de Zarit. Respecto a la validez de constructo, la
medida de carga subjetiva ha mostrado asociaciones significativas con caracteristicas
del cuidador tal como la edad y la relacion con la persona mayor (Montgomery, Goneya
y Hooyman, 1985) asi como con el ajuste marital (Robinson, 1990) y la carga objetiva
se ha relacionado con el tipo de tareas asistenciales realizadas (Montgomery, Goneya y
Hooyman, 1985) y con el estado de salud del cuidador (Schott-Baer, 1993). Se han
hallado ademaés correlaciones significativas entre las dos subescalas, compartiendo
ambas un 12% de varianza comun (Montgomery, Goneya y Hooyman, 1985). No se han
examinado otros tipos de validez.

Finalmente, si bien este instrumento ha contribuido de forma importante a la evolucion
teorica del concepto de carga, se trata de un inventario no publicado y con el que sélo se
ha llevado a cabo una investigacion minima (Chou et al., 2003).

b) Screen for Caregiver Burden — SCB - (Vitaliano et al., 1989).

Vitaliano y colaboradores (1989) desarrollaron este instrumento en 1989 con el objetivo
de rectificar las debilidades que habian emergido en las escalas desarrolladas
anteriormente (Chou et al., 2003), proponiendo una medida de la carga que combinara
caracteristicas de valoracion primaria y evaluacion subjetiva de estresores secundarios
(Zarit, 1990).

La SCB es una escala de 25 items disenada inicialmente para valorar la carga subjetiva
y objetiva entre los cuidadores de enfermos de Alzheimer (Vitaliano, Young y Russo,
1991) en la que se pide a los cuidadores que sefialen el grado de malestar que
experimentan en cada item. La parte de la carga objetiva fija la ocurrencia de una
afirmacién y se puntia con un 0 (no ocurrencia) o un 1 (ocurrencia), pudiendo alcanzar
un maximo de 25 puntos. Cuanto mas elevada es esta puntuacién, mayor es la carga
objetiva experimentada por el proveedor de cuidados. La parte de la carga subjetiva es
igual al malestar total informado para los 25 items o experiencias valoradas entre 0
(ningin malestar) y 3 (malestar grave).

Asi, la puntuacion total de la parte subjetiva puede alcanzar un valor méximo de 75, y a
mayor puntuacion mayor carga subjetiva. El instrumento de Vitaliano ha alcanzado
valores alpha de Cronbach satisfactorios - 0,85 y 0,88 para la carga objetiva y subjetiva,
respectivamente — asi como elevadas fiabilidades test-retest iguales a 0,64 y 0,70 para la
carga objetiva y subjetiva, de forma respectiva, a lo largo de un periodo de 15 a 18
meses. No hay informacion disponible sobre la fiabilidad con formas paralelas y sobre
correlaciones entre items y con la puntuacion total (Bausell, 1986; Chou et al., 2003).

Mediante estudios realizados por los autores del instrumento (Vitaliano, Russo y
Young, 1991), se ha comprobado la validez convergente y divergente de la escala a
través del hallazgo de asociaciones significativas con variables del cuidador, siendo mas
fuertes estas correlaciones con la carga objetiva. En general, las variables del receptor
de cuidados compartian mayor varianza con la carga objetiva que con la subjetiva. Por
su parte, la validez de constructo ha sido apoyada a través de la identificacion de
relaciones significativas del funcionamiento cognitivo y conductual del paciente con la
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carga objetiva y el distrés del cuidador asi como de variables de personalidad con la
carga subjetiva. Los investigadores demostraron también la validez de criterio de la
prueba (Brodaty et al., 2002).

Se ha encontrado ademas que la SCB tiene cierta sensibilidad al cambio de la carga
objetiva y subjetiva en cuanto que sus puntuaciones incrementan con el tiempo, a la vez
que se modifican con las variaciones de factores relacionados con el cuidador -
depresion, ansiedad y moral - y con el receptor de cuidados - estado mental y funcional
- (Chou et al., 2003).

Si bien esta escala esta dotada de buenas propiedades psicométricas y ha demostrado su
utilidad clinica (Chou et al., 2003) también ha sido criticada principalmente por la
inclusion de afirmaciones subjetivas en la medida de carga objetiva y consecuentemente
la ausencia de una distincion clara entre las dimensiones objetivas y subjetivas de la
carga. Asimismo, la capacidad de generalizacion de los resultados se ve limitada por la
naturaleza predominantemente caucasica y no aleatorizada de la muestra, aunque esta
escala ha sido utilizada con éxito en Alemania (Brodaty et al., 2002).

5.3. MEDIDAS MULTIDIMENSIONALES DE LA CARGA DEL CUIDADOR.

5.3.1. MEDIDAS MULTIDIMENSIONALES DE LA CARGA DEL CUIDADOR
ORIGINADAS A PARTIR DE INVESTIGACIONES CON MUESTRAS DE
CUIDADORES DE PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES.

a) Kosberg and Cairl’s Cost of Care Index - CCI — (Kosberg y Cairl, 1986).

El CCI fue disefiado como una herramienta de gestion de casos para identificar las
consecuencias adversas existentes y potenciales del cuidado de personas mayores
dependientes sobre los cuidadores informales (Chou et al., 2003). El CCI contiene 20
tems medidos con una escala likert de 4 puntos. Estda compuesta por 5 factores,
correspondiendo bloques de 4 items a cada una de las siguientes 5 dimensiones:
restricciones sociales y personales, problemas emocionales y fisicos, costes
econdmicos, implicaciéon moral en la tarea de cuidado, y percepcion del receptor de
cuidados como un provocador. Las puntuaciones de cada subescala van del rango de 4 a
16, y una puntuacion elevada indica una mayor sobrecarga en la dimension en

cuestion.

Ademas, se obtiene una puntuacion total, entre 20 y 80 puntos, en la que a mayor
puntuacion mayor sobrecarga del cuidador. Los autores del instrumento han demostrado
que la consistencia interna alcanza un coeficiente de alpha igual a 0,91, pero no
proporcionan datos sobre fiabilidad test-retest y formas paralelas. Han demostrado
asimismo su validez de contenido a través del hallazgo de correlaciones significativas
entre su puntuacion total y varios componentes de la carga con algunas caracteristicas
del cuidador (género, nivel de estudios, y vivir con el paciente), funcionamiento del
cuidador (psicopatologia, salud mental y salud fisica), consecuencias del cuidado
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(problemas debidos a la dependencia y a la conducta del paciente), y funcionamiento del
paciente (discapacidad cognitiva y conductual).

Las diferentes dimensiones de la carga que identifica este instrumento la convierte en
especialmente util para la direccion especifica de intervenciones sobre la carga del
cuidador. No obstante, las altas intercorrelaciones halladas entre 4 de las 5 subescalas
llevan a cuestionar su independencia. Por otro lado, existen ciertos problemas para la
generalizacion de sus respuestas a otros grupos de cuidadores dado que los estudios
realizados con esta escala han utilizado una muestra no aleatorizada de sujetos (Chou et
al., 2003).

b) Caregiver Burden Inventory - CBI - (Novak y Guest, 1989).

Novak y Guest (1989) desarrollaron un instrumento multidimensional que media el
impacto de la carga de los cuidadores a partir de su experiencia con los cuidadores de
demencia y a partir de escalas de sobrecarga del cuidador previamente publicadas
(Poulshock y Deimling, 1984; Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980; Robinson, 1990;
Moryez, 1985).

El CBI esta formado por 24 items, repartidos en 5 subescalas - carga dependiente del
tiempo, carga de desarrollo, carga fisica, carga social, y carga emocional -. La
puntuacién de cada item va de 0 (nada descriptivo) a 4 (totalmente descriptivo), de la
que se obtiene una puntuacion total que oscila entre 0 y 96 puntos asi como una
puntuacién para cada subescala. Una mayor puntuacion indica una mayor sobrecarga.
Aunque esta escala tiene propiedades psicométricas limitadas, los autores encontraron
una consistencia interna satisfactoria para cada uno de los factores (alpha de Cronbach
igual a 0,85, 0,85, 0,86, 0,73 y 0,77, respectivamente), aunque la fiabilidad test- retest y
la fiabilidad de formas paralelas no han sido examinadas.

Por otro lado, el CBI tiene validez de contenido al haber sido desarrollado a partir de
otros instrumentos de sobrecarga y su validez de constructo ha quedado demostrada a
través de un andlisis factorial de componentes principales con rotacidon varimax
ortogonal del que emergieron 5 factores. Estos 5 factores dan cuenta del 66% de la
varianza y cada factor explico entre el 9 y el 12% de la varianza (Novak y Guest, 1992).

c¢) Questionnaire on Resources and Stress — QRS — (Holroyd, 1987).

El QRS consiste en 285 items de verdadero/falso y 15 subescalas relacionadas con el
estrés en personas que asisten a familiares discapacitados o con una enfermedad
cronica. Se ha reducido también a un instrumento de 11 subescalas de 6 items cada una
a través de analisis factorial. La consistencia interna de la puntuacion total de la escala
es igual a 0,96 y a 0,85 con la version corta. Las fiabilidades para cada subescala van
del rango de 0,23 a 0,88 y de 0,23 a 0,80 para la version corta. E1 QRS también tiene
validez de contenido, dado que los items fueron seleccionados de un conjunto de 556
items por 12 expertos durante el desarrollo de la escala. Ademas, varios estudios han
demostrado que el QRS puede distinguir de forma fiable entre poblaciones que difieren
en diagnostico, grado de discapacidad, caracteristicas familiares, acceso a los recursos
comunitarios, y residencia del receptor de cuidados (Holroyd, 1987).
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Se ha planteado, sin embargo, la necesidad de estudios para fijar la fiabilidad test-retest,
evaluar la sensibilidad de la medida al cambio y relacionar la medida con modelos
conceptuales del estrés del cuidado familiar (Kinsella et al., 1998).

c) Caregiver Appraisal Scale (Lawton et al., 1989).

Este instrumento fue desarrollado a partir del modelo cognitivo del estrés (Lazarus y
Folkman, 1984) y asume que las valoraciones de los eventos de una persona, incluyendo
sus valoraciones cognitivas y afectivas y sus reevaluaciones del estresor potencial asi
como la eficacia de su habilidad de afrontamiento, son importantes determinantes de la
carga. La medida incluye 5 dimensiones hipotetizadas de evaluacion del cuidador y
comprobadas via andlisis factorial: a) la carga subjetiva del cuidador, b) su satisfaccion
con el cuidado, c) el impacto sobre cuidador, d) su maestria en el cuidado, y e) la
reevaluacion cognitiva. Las dimensiones de carga subjetiva, impacto del cuidado y
reevaluacion cognitiva se corresponderian de forma respectiva con la valoracion
secundaria, los estresores secundarios y las estrategias de afrontamiento de Modelo del
Proceso de Estrés (Zarit, 1990a).

Cada uno de sus 47 items son puntuados utilizando una de los dos escalas de 5 puntos
de “nunca” a “casi siempre verdad” o “muy de acuerdo” a “muy en desacuerdo”. Se ha
proporcionado algun apoyo para la presencia de 5 dimensiones a través de un andlisis
factorial, utilizando dos muestras de cuidadores informales de personas con demencia.
Esta investigacion informd que la consistencia interna de las subescalas iba del rango de
0,65 a 0,87. Se ha indicado también evidencia de validez de constructo en relacién con
estados afectivos, calidad de las relaciones interpersonales con los receptores de
cuidado, y carga emocional, aunque los autores reconocen que se necesitan estudios mas
profundos para una mejor validacion psicométrica y andlisis de la estructura factorial.

e) Bass's Model (Bass y Bowman, 1990).

Este cuestionario obtiene, a través de 8 items, las valoraciones que efectlian los
cuidadores sobre la dificultad de la situacion del cuidado (3 items), de las consecuencias
negativas individuales (3 items) y familiares (2 items) del cuidado. Los valores del
alpha de Cronbach para las tres subescalas son de 0,67, 0,66 y 0,96, respectivamente.
No se han realizado otras valoraciones psicométricas.
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5.3.2. MEDIDAS MULTIDIMENSIONALES DE LA CARGA DEL CUIDADOR
ORIGINADAS A PARTIR DE INVESTIGACIONES EN CUIDADOS
PALIATIVOS.

a) Appraisal of Caregiving Scale — ACS - (Oberst et al., 1989).

Reconociendo la incapacidad de la CLS (Caregiver Load Scale, mencionada
anteriormente) para valorar la carga subjetiva, los propios autores desarrollaron la ACS
como una medida para cuantificar la magnitud con la que las demandas de cuidado son
percibidas como molestas o “sobrecargantes” (Oberst et al., 1989).

Se trata de un instrumento de 53 items, basado en la teoria de Lazarus y Folkman
(1984), que recoge las valoraciones de los cuidadores sobre la experiencia de cuidado.
Sus items se puntiian sobre una escala de 5 puntos (1 — muy incierto — a 5 — muy cierto)
y recoge varios aspectos del cuidado, incluyendo las tareas de cuidado, el estilo de vida,
la salud fisica y emocional, las relaciones y el apoyo interpersonal, y el impacto
personal. La puntuacion de la ACS se realiza sobre 4 subescalas, cada una representa
una dimension de valoracion: (a) dafio/pérdida (15 items); b) amenaza (15 items), c)
reto (15 items), y d) beneficio (8 items). Las mayores puntuaciones de cada escala
indican una mayor intensidad para esa dimension.

Los autores de la prueba (Oberst et al., 1989) hallaron una adecuada consistencia interna
para las 4 escalas, con niveles de alpha de Cronbach del rango de 0,72 a 0,91. Ademas,
Oberst y colaboradores (1989) encontraron que la ACS tiene una validez de contenido
satisfactoria e informaron asimismo de validez de constructo. De hecho, cada una de las
4 subescalas se ha relacionado de forma significativa con variables del estado de salud y
de la enfermedad del receptor de cuidados, factores sociodemograficos del cuidador y
caracteristicas relacionales entre persona cuidada y cuidador. Asimismo, se han
identificado correlaciones moderadas pero significativas entre las subescalas de
amenaza y dafio/pérdida con el nivel de demanda del cuidado.

No obstante, existe cierta preocupacion por parte de los creadores del instrumento
respecto a las elevadas correlaciones existentes entre las subescalas de amenaza y
dafio/pérdida (r = 0,85) y entre las subescalas de reto y beneficio (r = 0,64), que indican
que estas medidas pueden solapar constructos. Kinsella y colaboradores (1998) han
recomendado por ello realizar un andlisis factorial para mejorar la estructura de la
escala, una evaluacion psicométrica mas extensa de la ACS que demuestre su
sensibilidad y su fiabilidad test-restest, y considerar su acortamiento dado que la
longitud del instrumento puede ser considerado como un factor limitante.

b) Caregiver Reaction Assessment - CRA - (Given et al., 1992).

Este instrumento, compuesto por 24 items, ha sido utilizado para medir las reacciones
del cuidador a la experiencia de la prestacion de asistencia a personas mayores con
discapacidad fisica y mental y enfermedad oncologica. Se divide en 5 subescalas
distintas: a) impacto sobre la programacion diaria de tareas del cuidador; b) estima del

114



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

cuidador, c) falta de apoyo familiar, d) impacto sobre la salud, y e) impacto sobre la
economia. Cada uno de los 24 items se puntiia en una escala de puntos que va de “muy
de acuerdo” a “muy en desacuerdo”.

Los coeficientes de consistencia interna de las 5 subescalas van de 0,80 a 0,90. Los
autores han proporcionado también evidencia de la validez de constructo mediante el
hallazgo de correlaciones modestas entre las puntuaciones de la escala y medidas de
dependencia y depresion.

c) Modified Caregiver Appraisal Scale (Hughes y Caliandro, 1996).

Sus autores (Hughes y Caliandro, 1996) modificaron la Caregiving Appraisal Scale
(Lawton et al., 1989) para adaptar este instrumento a la carga percibida de cuidadores de
nifios afectados por VIH/SIDA. Seleccionaron asi 28 items de la medida original que
representan las siguientes subescalas: (a) carga: sentimiento de estar al final de la cuerda
con preocupacion y frustracion, b) satisfaccion: el cuidado lleva al reconocimiento de
beneficios y a la autoestima, c¢) impacto: sentimiento de que uno ha perdido el control
sobre su vida y que ha infringido su estilo de vida, y d) maestria: sentimiento de
competencia en el desempeiio del papel de cuidador.

Los coeficientes de consistencia interna para la subescalas fueron: 0,55 (maestria), 0,76
(satisfaccion), 0,78 (impacto), y 0,83 (carga). Para la puntuacion total de la escala fue
igual a 0,88 (Hughes y Caliandro, 1996).

5.4. OTRAS MEDIDAS DE LA CARGA DEL CUIDADOR.

Existe, por otro lado, una tendencia a evaluar la sobrecarga del cuidador utilizando otras
medidas no especificas - como instrumentos de evaluacion de la depresion, la calidad de
vida, la morbilidad psicologica, el apoyo social y el aislamiento, el estado de salud
fisico, etc.-, que fue suscitada por las criticas de George y Gwyther (1986) a las medidas
de carga (Zarit, 1990a, 1990b).

En concreto, estos autores (George y Gwyther, 1986) argumentaron que los estudios
sobre la carga del cuidador debian centrarse en medidas de bienestar en lugar de en
instrumentos de carga, debido fundamentalmente a tres motivos: 1) Las medidas de la
carga del cuidador no estdn confeccionadas para ser administradas a la poblacion
general por lo que impiden comparar los resultados obtenidos en las muestras de
personas dependientes, 2) Los instrumentos de valoracion de la carga del cuidador
requieren que los cuidadores asocien el cuidado con sus efectos, lo que confunde los
estresores con los resultados18, y 3) El uso de puntuaciones totales de carga impide
identificar otras dimensiones de la carga.

No obstante, nos hemos cefiido de forma especifica en este apartado a los instrumentos
que miden la carga del cuidador, asumiendo los contraargumentos que Zarit (1990a,
1990b) desarrolla ante las criticas de George y Gwyther (1986):a) Las comparaciones de
grupos de cuidadores de personas dependientes con la poblacion general se pueden
realizar a través de medidas indirectas de la carga, como son los indicadores de salud
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mental y fisica, dado que se han encontrado correlaciones entre medidas especificas de
la carga y medidas de salud (Anthony-Bergstone, Zarit y Gatz, 1988).

b). La puntuacion total de los instrumentos de carga del cuidador representan una
simplificacion del impacto del cuidado dada su naturaleza multifacética. Sin embargo,
puede predecir en mayor medida las repercusiones negativas del cuidado que los indices
separados de cada medida.

c). Si bien la distincion entre estresor y resultado pueda ser deseable a un nivel
abstracto, los cuidadores evaluan su situacion en términos de como perciben que el
estresor esta afectando su vida. Esta valoracion es un elemento de la situacion que no es
apresado por medidas de bienestar y que es critica para entender las decisiones que los
cuidadores hacen. Ademas, el uso de medidas de bienestar esta basado en la asuncion de
que los cuidadores experimentaran algin descenso en su bienestar respecto a la
poblacion general. No obstante, en funcion de su nivel anterior en el indicador de
bienestar utilizado, este declive relativo puede o no causarles diferencias respecto a las
muestras 18 Esta afirmacion también fue apuntada por Moritz y colaboradores (Moritz,
Kasl y Bekman, 1989) que expresaron que las medidas especificas reflejaban
atribuciones potencialmente inexactas de causa normativas.

Por tanto, mientras que las medidas de bienestar son importantes para examinar el
impacto del cuidado con respecto a otras poblaciones, las valoraciones de la carga del
cuidador proporcionan dimensiones diferentes y utiles para conocer el impacto de la
situacion de cuidado sobre el cuidador

5.4.1 Modelo doble de ABCX de McCubin y Paterson.

El modelo doble de “ABCX” de McCubbin y Patterson, citado por gerontélogos.
Donde “A” es el evento estresante, “B” son los recursos de la familia, “C” es la
percepcion familiar de la crisis y “X” es el sentido de la tension o cantidad de crisis.
Doble se refiere por un lado a la acumulacion de problemas adicionales secundarios a la
disrupcion causada por la crisis inicial, y por otro al hecho de que el estrés no solo
resulta del evento original, sino también de la continua combinacién de cambios
iniciados por los enfermos cronicos.

El primer elemento del modelo es el estresor. La idea del doble ABCX puede ser un
recordatorio util de que hay dos crisis o estresores: el problema de salud y el problema
de dar cuidado. Los cambios en la vida del cuidador han sido llamadas “tensiones
asociadas al rol” por Pearlin, et al para indicar su contribucion separada al estrés.

El segundo elemento, percepciones y evaluaciones, también tiene dos vertientes: la
percepcion de los sintomas o conductas; y el sentimiento subjetivo del cuidador referido
a si son aceptables los cambios producidos en su vida a causa de dar cuidados.

El tercer elemento del modelo, involucra recursos y estrategias de afrontamiento,
entendidos también como mediadores de la situacion del estrés. Aqui los recursos
incluyen contribuciones financieras, educacionales, soporte social y asistencia formal. Y
finalmente el cuarto elemento, resultados para el cuidador, es generalmente referido en
términos de estrés o carga. Aqui los indicadores de estrés incluyen distrés emocional,
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enfermedad fisica en el cuidador, reduccion de la participacion social, relaciones
alteradas con la persona mayor que recibe el cuidado y demandas financieras.

Componentes conceptuales del estrés: El estrés del cuidador se entiende como
consecuencia de un proceso que comprende un numero de condiciones
interrelacionadas, incluyendo caracteristicas socioecondmicas, recursos de los
cuidadores y estresores primarios y secundarios a los que estan expuestos.

Estresores primarios: Se entienden como conductores de las necesidades del paciente, y
la naturaleza y magnitud del cuidado demandado por estas necesidades. Los indicadores
de estresor primario son:

- El estado cognitivo del paciente.

- La conducta problematica del paciente y la vigilancia.

- Numero de actividades por las que la persona deteriorada depende del cuidador y el
nivel de dependencia para cada actividad de la vida diaria.

Estresores secundarios: Se conciben las demandas de dar cuidados como facilitadoras
de los estresores primarios que pueden derivar en otros problemas y privaciones. La
familia es un area central para las tensiones de rol, porque tener un familiar cercano que
necesita ayuda puede desencadenar antiguos conflictos familiares y crear nuevos. Hay
tres dimensiones de conflicto entre los cuidadores y otros miembros de la familia:

A. Centrado en el tema, aqui el conflicto surge alrededor de diferentes temas del
deterioro, creencias sobre la enfermedad del paciente, su seriedad y estrategias
para hacer frente.

B. Centrado en el paciente, en la cual se ve desacuerdos sobre el tipo y calidad de
atencion dada al paciente por otros miembros de la familia.

C. Centrado en el cuidador, donde se ve la atencion y reconocimiento acordado del
cuidador para cuidar del paciente.

5.4.2 Teoria del estrés de Maslach y Jackson.

Maslach y Jackson (1996), propusieron su teoria del estrés en cuidadores primarios,
caracterizdndolo como un sindrome de agotamiento emocional, con despersonalizacion
y baja realizacion personal, que puede ocurrir entre individuos que trabajan con persona
con necesidades de suma atencion.

De acuerdo con esta teoria, la descripcion del sindrome se refiere a un primer aspecto
definido como desgaste, perdida de energia, agotamiento y fatiga o como combinacion
de ellos. Este aspecto de la despersonalizacion, se refiere a un cambio negativo en las
actitudes hacia otras personas, que podrian corresponder a los beneficios del propio
trabajo. Si bien la despersonalizacion en niveles moderados seria una respuesta
adaptativa a esta misma respuesta, en grado excesivo demostraria sentimientos
patologicos expresados en inestabilidad hacia otros.

Y el tercer componente que es el sentimiento de falta de realizacion personal, donde
surge una serie de respuestas negativas hacia uno mismo y a su trabajo, tipicos de
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depresion, autoestima baja, aumento de la irritabilidad, aislamiento profesional, bajo
rendimiento, escasa tolerancia a tensiones, perdida de la motivacion hacia el trabajo.

5.4.3 Teoria de trascender en un “Vinculo especial” de cuidado

El proceso de cuidado gira alrededor del vinculo cuidador-persona cuidada, que no
existe en toda relacion de cuidado, sino que se construye a partir de la conformacion de
la diada cuidador—persona cuidada. Cuando esta presente, marca la diferencia con otros
tipos de relacion y otras formas de cuidar. En la diada, debe existir mutualidad y
reciprocidad a lo largo de la experiencia que viven juntos. Y el vinculo especial se
caracteriza por afecto, respeto, entrega mutua, acompafamiento, compartir sentimientos
todo el tiempo y reflexion constante.

Este vinculo especial surge de la introspeccion, de la reflexion y de encontrar
significados en la vivencia de cada uno de los integrantes de la diada de cuidado. La
necesidad de enfrentar una experiencia dificil que modifica el curso de la vida parece
abrir en cada uno de sus integrantes un margen de vulnerabilidad, un vacio, una
necesidad de apoyo que permita superar las necesidades evidentes que plantea el cambio
de la rutina. Frente al desorden inicial, cada integrante de la diada siente malestar,
preocupacion y temor, acompafiadas de una buisqueda intensa por contar con algo de
estabilidad. Poco a poco se aprende a superar las dificultades en medio del camino y se
reconoce en el otro a un aliado, alguien que en medio de la situacion siempre esta alli,
conviviendo y acompafiando a su compafiero en esta experiencia de vivir o cuidar en la
enfermedad.

En la diada, cada integrante comienza a percibir al otro como eso con quien todo es
familiar, con quien se sufre y por quien se sufre; ese que comienza a llenar la vida y a
darle sentido; ese con quien se construye y fortalece un vinculo especial. Antes de que
aparezca, la diada hace tareas, asume responsabilidades, pero con el tiempo, cuando el
vinculo se identifica, la diada vive el cuidado, aprende de manera progresiva y se
fortalece de modo que se torna complejo comprender quien cuida a quien en la diada. El
vinculo especial da fuerza y posibilita que cada cual se sienta importante para el otro,
permite aprender y comprender que lo que parecia un caos en una situacion de
enfermedad pase a tener significado.

El proceso de formacion de diadas fue descrito por Wilson et al, quienes reconocieron la
creacion de un vinculo, el cual se da por un compromiso absoluto que requiere de
habilidades como la aceptaciéon de responsabilidades, la esperanza, la toma de
decisiones, la ensefianza, el aprendizaje, el manejo y la coordinacion, al igual que
estrategias, etc.

Una diada, segin Thompsom et al, representa tener permanencia en el tiempo, es decir,
ser duradero, tener presencia de acciones mutuas y un contrato de elemento personales
de los dos participantes; la principal caracteristica de la diada es la interdependencia
personal, es decir, la mutualidad y reciprocidad a través de la relacion interpersonal. Es
posible desarrollar un fendémeno de ‘“‘sobrecarga” por la tarea asumida, conjugando
diversas variables:

118



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

1 Desatencion de la salud propia, proyecto vital y vida social.

2 Deterioro familiar, relacionadas a las dindmicas culposas, rabiosas y manipuladoras.

3 Ansiedad y frustracion por falta de preparacion y conocimiento técnico en el cuidado
de pacientes dependiente.

6. RELACION INTRAFAMILIAR
6.1. Dimensiones e importancia.

La familia siempre desarrolla ciertas pautas o maneras relativamente estables de
relacionarse entre si. El conjunto de relaciones interpersonales e intrafamiliares también
llamado funcionamiento familiar va a estar en la base del desarrollo fisico, intelectual,
psicolégico y espiritual de cada uno de sus miembros, todo esto construyendo un clima
propicio para el equilibrio psiquico y un referente de conductas éticas, morales y
relacionales para sus integrantes.

El funcionamiento familiar constituye la sintesis de las relaciones familiares como un
todo interactivo, grupal y sistémico que condiciona el ajuste de la familia al medio
social y al bienestar subjetivo de sus integrantes. Se refiere a la forma de relacionarse el
grupo internamente, al conjunto de relaciones interpersonales intersubjetivas que se dan
en el interior de cada familia que le dan identidad propia. Constituye un
comportamiento grupal habitual y relativamente estable de la familia produciendo una
atmosfera o clima psicoldgico que caracteriza el hogar. El modelo de salud del grupo
familiar se organiz6 en una estructura de seis dimensiones que se interrelacionan en
forma dindmica y se denominan: contexto socioecondomico y cultural, composicion
familiar, vivencia de procesos criticos normativos, paranormativos y de salud en la
familia, afrontamiento familiar, relaciones intrafamiliares y apoyo social. Expertos y
usuarios evaluaron positivamente la pertinencia, utilidad y factibilidad de aplicacion del
modelo de salud familiar en la atencion primaria de salud (APS).

La familia es un sistema que a su vez se compone de subsistemas, cual engranaje en una
maquinaria, en dicha composicion tenemos al subsistema conyugal (papad y mama),
subsistema paterno-filial (padres e hijos) y subsistema fraterna (hermanos), toda la
familia tiene caracteristicas que las pueden hacer parecer distintas o similares a otras,
estas son las caracteristicas tipoldgicas como son: la composicion (nuclear, extensa o
compuesta), el desarrollo (tradicional o moderna), la demografia (urbana, suburbana o
rural), la ocupacidon (campesino, empleado o profesionista), la integracioén (integrada,
semiintegrada o desintegrada), pero hay otras caracteristicas que son indispensables
conocer ya que segun Satir son utiles para determinar el grado de funcionalidad
familiar, lo anterior se engloba en el conocimiento de la dinamica familiar y que obliga
a conocer la Jerarquia entendiéndola como el nivel de autoridad que gobierna en la
organizacion familiar y que puede ser, autoritaria, indiferente negligente, indulgente
permisiva o reciproca con autoridad, los limites que representan las reglas que delimitan
a las jerarquias y que pueden ser, claros, difusos o rigidos y la comunicacién que no es
mas que la forma en que la familia se expresa entre si y puede ser, directa, enmascarada
o desplazada.

La familia es el contexto natural para crecer y recibir apoyo, que a lo largo del tiempo
va elaborando sus propias pautas de interaccion, las cuales constituyen la estructura
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familiar. Esta se define como la forma que tiene la familia de organizar la manera de
interactuar de sus miembros de acuerdo con las demandas funcionales que tenga y a las
pautas repetitivas de interaccion. Ante los cambios de ciclo vital, o ante los sucesos
estresantes que ocurren a lo largo de la vida, las familias se modifican y los enfrenan de
acuerdo con diferentes estilos de funcionamiento familiar.

Se ha observado la relacion entre los patrones de interaccion familiar y algunas
enfermedades o diversos dolores; ademads, las personas que utilizan habilidades
positivas de comunicacion y que mantiene relaciones familiares de armonia son mas
saludables que aquellas con relaciones problematicas. Los miembros de las familias que
con mayor frecuencia manifiestan enfermedades somaticas, provienen de familias con
interacciones en las que predomina una comunicacidon evitativa y negativa. Las
variables del funcionamiento familiar en el modelo circunflejo se encuentran agrupadas
en tres dimensiones centrales: cohesion, adaptabilidad y comunicacion.

6.2. Resiliencia / Maestria

La resiliencia es un constructo teérico que se ha venido desarrollando en las ultimas
décadas para tratar de entender cudles son los factores que generan una persona que se
enfrenta a una situacion adversa salga airosa de ésta, mientras que hay otras personas
que enfrentdndose a la misma situacion, no logran tener los recursos para hacerlo.

Por otro lado, McCubbin y McCubbin (1988) definieron la resiliencia familiar como
cualidades y propiedades de las familias que les ayudan a ser resistentes frente a los
cambios; facilitan la adaptacion en situaciones donde se vive una crisis, mediante
procesos que promuevan la sobrevivencia, salir adelante y resistir.

Una postura proactiva, de respuesta inmediata y las estrategias a largo plazo de la
sobrevivencia, calidad del cuidado, cariio y compromiso en las relaciones
intrafamiliares son ejemplos de estrategias de apoyo familiar y fomento de las
habilidades resilientes (Walsh, 2002).

Para estos autores, una familia resiliente posee fortalezas que protege y ayuda a sus
miembros a recuperarse de las experiencias negativas; se benefician y contribuyen a una
red de relaciones en sus comunidades; buscan extraer un aprendizaje significativo y
desarrollar entendimientos compartidos de las experiencias negativas y, enfrentan crisis
sin perder el orden y equilibrio en sus vidas.

Para McCubbin y Patterson (1983) una familia resiliente también es aquella que cuenta
con cierta flexibilidad y moldeamiento capaces de cambiar su aproximacion de la crisis
haciéndola mas comprensible, manejable y significante; intercambian recursos
familiares, soporte social, percepcion de su situacion y habilidades para resolver
problemas al mediar el nivel de adaptacion a la crisis.

6.3. Caracterizacion de las relaciones familiares del anciano
La familia constituye la institucion base de la sociedad, el medio natural para el
desarrollo de sus miembros y un fenémeno universal; para el anciano representa ademas

la posibilidad de permanencia en un grupo, en ausencia de otros que ya han
desaparecido. Es conveniente en este sentido propiciar que se manifiesten relaciones
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familiares armoniosas, lo que contribuira al establecimiento de un confort emocional en
las personas de edad avanzada.

6.4. Escala de Evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares (ERI)

El origen de la Escala es consecuencia del resultado de una investigacion realizada por
Rivera-Heredia y Padilla-Barraza (1992) quienes en su tesis de licenciatura encontraron
que el instrumento que habian utilizado para medir el ambiente familiar tenia niveles de
confiabilidad en extremo bajos en algunas de sus dimensiones, de ahi surge el interés y
el reto de desarrollar un instrumento confiable y valido para conocer qué ocurre dentro
de un sistema familiar, de manera tal que permitiera identificar diferentes elementos de
las relaciones familiares que pudieran relacionarse con el bienestar psicologico de sus
integrantes, o por el contrario que fueran factor de riesgo ante diferentes conductas
problematicas.

Escala de relacion intrafamiliar.
Descripcion

Surgi6 el interés y el reto de desarrollar un instrumento confiable y valido para conocer
qué ocurre dentro de un sistema familiar, de manera tal que permitiera identificar
diferentes elementos de las relaciones familiares que pudieran relacionarse con el
bienestar psicoldgico de sus integrantes, o por el contrario que fueran factor de riesgo
ante diferentes conductas problematicas. Siendo realizado dentro de la maestria en
Psicologia Clinica de la Facultad de Psicologia de la UNAM bajo la asesoria de la Dra.
Patricia Andrade Palos. La Escala de las Relaciones Intrafamiliares, esta integrado por
56 reactivos, el cual ha sido utilizado en diferentes familias con problematicas (familias
con embarazo de adolescentes, familias con adolescentes con adicciones, etc.). En esta
escala se valora tres dimensiones de la relacion intrafamiliar que son:

1. La dimensiéon de Unién y Apoyo mide la tendencia de la familia de realizar
actividades en conjunto, de convivir y de apoyarse mutuamente, se asocia con el
sentido de solidaridad y de pertenencia con el sistema familiar.

2. La dimension de Dificultades se refiere a los aspectos de las relaciones
intrafamiliares considerados ya sea por el individuo, o por la sociedad como
indeseables, negativos, problematicos o dificiles, de ahi que también pueda
identificar el grado de percepcion de conflicto dentro de una familia.

3. La dimension Expresion midi6 la posibilidad de comunicar verbalmente las
emociones, ideas y acontecimientos de los miembros de la familia dentro de un
ambiente de respeto.

Validacion.
Validez estadistica: mediante el analisis factorial realizado cuando se elabord este

instrumento. Participaron 671 estudiantes de nivel medio superior de instituciones del
sector publico de la Ciudad de México.
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Validez Clinica: al comparar el ambiente familiar y encontrar diferencias
estadisticamente significativas entre personas que han y que no han intentado
suicidarse; cuando hay o no violencia en la familia; entre diferentes grados del consumo
de drogas, entre mujeres con y sin cancer de mama y con mujeres adolescentes con
conductas alimentarias de riesgo y sin conductas alimentarias de riesgo.

Validez concurrente: se han realizado andlisis de correlacion entre los puntajes de
diferentes dimensiones del E.R.I. con otras escalas de ambiente emocional o de apoyo
familiar que evaliian dimensiones semejantes.

En la tesis de Evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares: construccion y validacion de
una escala realizada por la Maestra en Psicologia Maria Elene Rivera Heredia, se
reportd un alfa de cronbach para el instrumento en la dimension de expresion de .9529,
en la de dificultades de .9393 y en la de unién de .9204.

Aplicacion.

La Escala de Relacion Intrafamiliar, se trata de una escala auto aplicable con cinco
opciones de respuesta que varian de: Totalmente de acuerdo a Totalmente en
desacuerdo, ademas de la version original de 56 reactivos, se desarrollaron dos
versiones mas, una de 37 reactivos y otra de 12 reactivos, contando con niveles altos de
confiabilidad en cada una de ellas; se recomienda identificar el punto de corte por cada
grupo poblacional especifico, dividiendo a los participantes entre quienes se ubican
dentro del grupo con puntajes altos (25% mas alto) y quienes se ubican en el grupo con
puntajes bajos (25% mas bajo). En el departamento de orientacién Educativa de la
Facultad de Psicologia de la Universidad Michoacana de San Nicolds de Hidalgo la
Maestra Marisol Morales y la Maestra Damaris Diaz desarrollaron la siguiente
propuesta para clasificar los puntajes de las personas que respondieran a esta escala, los
cuales desarrollaron a partir de la version de 56 reactivos; en lugar de sacar puntajes
promedios, estdn trabajando con la sumatoria de los puntajes totales lo cual es otra
posibilidad para la interpretacion de los datos:

Escalas Alto Medio-alto | Medio Medio-bajo | Bajo

Expresion | 110-94 93-77 76-06 99-39 38-22
Dificultades | 115-98 97-80 7/9-29 28-41 40-23
Unidn 2547 46-38 37-29 28-20 19-11
Total 180-156 199-131 130-106 105-81 80-56
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II MATERIAL Y METODOS.

El objetivo general de este trabajo es identificar, reconocer y analizar las variables
asociadas con la sobrecarga en cuidadores informales de personas dependientes, con
especial referencia a la influencia del Asilamiento y la presencia de cuidadores formales
en dicha carga. En este sentido, esta investigacion plantea un analisis exhaustivo de las
personas dependientes, el cuidado informal, y la carga del cuidador experimentada.
mediante una metodologia observacional descriptiva transversal enfocada al correlato
emotivo y la presencia o ausencia de indicadores de sobrecarga o colapso de forma
longitudinal descriptiva.

Teniendo como supuesto inicial lo previamente mencionado en el marco tedrico y la
ausencia de una escala unica de valoracion, se realizan entrevistas semiestructuradas a
los cuidadores informales y se complementa con la asignacion de la aplicacion de la
escala Zarit modificada los mismos, concatenando con una escala de desgaste/
sobrecarga para los cuidadores profesionales (Maslach).

Segun lo expuesto en el marco teodrico, es de esperar que:

a).-La mayoria de las cuidadoras informales sean mujeres y estén relacionadas con el
adulto mayor.

b).-Que persistan en sintomatologia y modo de afrontamiento del estrés pese a estar ya
el paciente indice en cuidados prolongados asistido por un cuidador profesional o en
una institucion y

¢).-Que las emociones experimentadas pese a la separacion de la carga o el
compartimiento de la misma perduren e influyan en el nivel de sobrecarga que
experimenta el cuidador profesional, sea en domicilio o en asilo.

La muestra seleccionada se realizd por conveniencia reclutando de forma sistematica a
aquellos pacientes que ingresaron a institucionalizacion 6 a hospitalizacion por
problemas agudos al Hospital Espafiol de México, que fuesen socios de la beneficencia
0 NO socios y que mantuvieran un seguimiento, en el caso de externos a domicilio con
cuidadores tanto profesionales como informales, como para visitas domiciliares y por
consulta externa (llamado aqui Servicio de atencion Externa Domiciliaria — SAD-) en el
periodo 2011-2015 por el servicio de Geriatria.

A continuacion presento en forma de tablas el nimero de cuidadores formales entre los
que continuaron en SAD:

Uzuario de SAD No usuario de Total
SAD
N N
Tiene cnidador 117 36 153
No tiene cuidador 119 24 143
Total 236 60 196

Esto es, se incluyeron 296 familias, de las cuales 117 tienen cuidadores informales y
formales como parte de SAD, 36 tienen cuidadores formales e informales, pero no se
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apoyaron en el programa de seguimiento estricto; 119 sin cuidador formal pero en
programa y 24 sin cuidador formal ni participaron en el programa de seguimiento
domiciliario, sino que eran “reevaluadas” o “recaptadas” solo durante los momentos de
consulta externa o en hospitalizaciones subsecuentes, donde se procedia a medir el
impacto de carga sobre los cuidadores.
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CUADRO 1 MATRIZ FACTORIAL DE iTEMS QUE SE EVALUARON EN
CUIDADORES INFORMALES ESCALA DE SOBRECARGA DEL MISMO

Valor %% de o lad

Factores propio varianza i Nk i

I. Consecuencias negativas del cuidadeo. 6,818 30,992 30,992

II. Sentimiento: de incompetencia. 3.126 14211 45203

III. Relaciones nesativas. 1,925 8,748 53,951

FACTOEES

ITEMS I [ID|IIOJIV |V
11. ;Siente que no tiene la vida privada que deseana a causa de su fanuliar/paciente? B2 .12 .16

1. ;Siente usted que. a causz del nempo que gasta con su famuhar'paciente, va no tiene 82 | 13| 20| 16
[pempo suficiente para usted mi=mo/a’ | il
11. ;Cree que sus relaciones sociales se han visto afectadas por temer que cuidar a suf
famihar paciente?
22, En pgemeral, ;se siente muy sobrecargada’e al tenmer que cwmdar de sy 28 | 34| 16| 19 |14
[famihar'paciente” i ’ ’ ’ ’
17. ;Siente gue ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de sul 78 23
[amuhiar'paciente se manifeste? ”
3. ;Se siente estresado/a al temer que cwdar a su familiar'paciente v tener ademas que
atender otras responsabihidades7(p.ej . con su familia o en el frabajo) i
[5. ;Se siente agotada’o cuando fiene que estar junto a su familiar/paciente? J6 | .26 .12 | .30 |-15
. ;Cree gue la sitnacion actual afecta a su relacion con amigos u ofros muembros de sy 7 1130 21 |.26 | 23
ilia de una forma negativa? e e e
10. ;Siente usted que su salud ze ha wvisto afectada por temer que cmidar a sy

81 A8 [-28].23

P - 71 | 26 A3 |-,23
|familiar/paciente!
[5. ; Se siente uritado/a cuando esta cerca de familiar/paciente? 61 I8
5. (Siente que su farmliar/pacients depende de usted? 57 |,18 |-, 15| 49 | 22
18. ;Desearia poder encargar el cmdado de su famihar/paciente a ofra persona? | 49 [ 42| 30]-20]-24
21. ; Cree que podria cuidar a su fanuliar/paciente mejor de lo que hace? Bl |.27 18
20. ,__51.enre que deberia hacer mas de lo gue hace por su familhiar/paciente? B0 | .32 7
19. ; Se siente mseguro/a acerca de lo que debe hacer con su familiar'paciente? 24 1,73 |15 - 18

15, ;Cree usted que no dispone de dinero suficiente para cuidar de su famihar'paciente 17 | 61
ademas de ofros gastos? sl
16. ;Siente que no va a ser capaz de cuidar de su fapmhar/paciente durante mucho fiempof 48

o 52 .15 .11 [-40
jmas. :
1. ;Siente usted que su familiar/'paciente solicita mas avuda de la que realmente necesita?| 21 75].10] .23
4. ;Se siente avergonzado’a por el comportamuento de su fanuhar paciente? 20 .14 | 63 - 14
13. Solamente =1 el entrevistade vive con el paciente ;Se siente incomoda’o para wvitay - 4 | 20/ 40 .39
amigos a casa. a causa de su famibar/paciente? ] | o
14. ;Cree gue su famihar/ pac1ente espera que usted le cuide, como =1 i fuera la tmica) . a1

ersonz con la que pudiera contar

Notas. Metodo de extraccion: Anahisis de componentes principales. Metodo de rotacion: Nommalizacion
Varimax con Kaser. La rotzcion ha convergido en 10 iteraciones.
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Cuadro 2. Criterios de Interpretacion de los factores de la Escala de Sobrecarga
del Cuidador.

Factor 1. Conzecuenciaz negativas del cuidade.

» Sy puntuacion oscila entre 0 v 48,

» Upz punmazcion elevada en este factor mdica gue el cwdador expenmenta, con frecuencia
repercusiones negativas sobre su vida por estar atendiendo a una perscna dependiente, que le
generan sobrecarga v sentimientos de querer delegar 1a tarea en ofras personas. El cmdador ve
negatrvamente afectada su wvida prvada, su tempo lbre, sus actividades de ocio, sus
relaciones sociales, su trabajo, sus propias responsabilidades. v su salud fisica v mental

Factor 1. Sentimiesntos de incompetencia.

= Sy puntuacion oscila entre 0w 20,

» Upz punmacion elevada en este factor mmdica que el cwdador percibe que no poses los
recursos personales ¥ matenales suficientes para cmdar de forma adecuada a la persomna
dependients. Asi, el cwdador considera que no es capaz de proporcionarle los cwdados
adecnados, de mmplicarse mas en la asistencia v de contimuar durante un mavor periodo de
tlempo con los culdados, se siente mseguro sobre la atencion a3 sumumistrar v percibe gue
carece de los recursos economicos suficientes para prestarle los cuidados necesanos.

Factor 3. Relacione: negativas.

= Supuntuzcion oscila entre 0 v 12

» Una punfuacion elevada en este factor imdica que la prestacion de cuidados gemera
senfimientos megatives en el cuidador tales como percepcion de soliciiud exagerada de ayuda
v senfimientos de vergienra & mncomeodidad frente a los demas debido a los cwdados
supunistrades a la persona dependiente.

Asi mismo mostramos en la siguiente tabla un resumen de las variables recogidas y sus
instrumentos de coleccion:

AREAS EVALUADAS [ VARIABLES |  resmemmeTos psTasmammzancs
2, EVALUACION DE LAS PERSONAS DEPENDIENTES
Edad
Sexe
Estado eivil
a1 Dates sociodemeograficos Nivel de estudios

Profezion anterior

Datos economices

Presencia o no de cuidador principal

a.2. Capacidad funcional para las acividades Dependencia para laz: ABVD fadlice de Basthel
basicas e instrumentales de la vida diaria. Dependencia para laz AIVD fatice de Lawicn y By
a.3. Detertore cogninve Detertors cognitive Cuitomirias Pirtii] el Ftales Mental de PFesfTer

Problemas de salud'enfermedades actuales

Estado de salud en los alimes 12 messs.

Faze v evolucion del estade de | Evolucion del estado de salud en los alimes 12

salud meses.
Estadio de tratanuento de la enfermedad.
a.4. Estade de salud fisico y psiquice v Uso de procedmuents clinico
procedimientos clinicos unlizadas. Térnicas o procedimientos sanitarios whlizados.

Servicios sanitarios utilizades | Personal que realiza las técmcas samtanas.

v nivel de satisfaccion con estos | Lugar en que se llevan a cabo las téemicas
servicios. sanifarias.

Frecuencia con que se aplican las técmcas
sanifarias.

a.5. Simacion seciofamiliar Situacion social y familiar T e,
Funcionalidad familiar Cusatimari Apgar Fisiclas
b. EVALUACION DEL SERVICIO DE AYUDA A DOMICILIO
b1 Valoracion ebjenva del servicio prestade por Caracterizticas generales del Franja horara en la que el SAD acude al
el 54D servicio prestado por el SAD, | domuetho.
Humero de awxaliares habimales.
%1 son los mismos awxiliares que acuden
habitualmente al domucilio.

126




Formacion de los aumbares.

Tiempe transcurmdo entre la demanda del SAD
v el comuenzo de la prestacion de este servicio.

Demanda prneipal del nsnano v del enidader al
SAD.

Utnhzacion de otros servicles aparte del SAD.

Tiempo semanal que dedica el SAD a atender la
Avencisn del SAD a las actrvidad en horas v minutos.

actividades de la vida diaria. Proporcion en la que &l SAD cubre la necesidad
semanal del usuarie para la actividad.

b.2. Valeracion subjeriva del servicio
propercienade por el 54D

Satisfaceion del usnano con el servicio prestadeo
por el SAD en las actividades de la vida diana.

Satisfaceion del cwmdador con el servicio
prestado por el SAD en las actwidades de Ia
vida diana.

Satisfaecion de usuaries ¥
cuidaderes con &l SAD

Satisfaceion global percibida del usuarie v de su
cuidader principal con la atencidn del SAD.

Evaluacion de la relacién entre el usuarie v el auxiliar del 5AD,

Evaluacion de la calidad de vida del usnano v de

Valoracion de la ealidad de su cmidador antes v durante el SAD v 51 fueran
vida asociada a los zervicios atendidas sus demandas al SAT
prestados por el SAD. Evaluacién de lz calidad de vida en los distintos

aspectos vitales del cuidador gracias al SAD.

. EVALUACION DE LOS CUIDADOEES FEINCIPALES

c.l. Dares soctodemogrdfices del cnidador
principal.

Edad

Sexo

Nivel de estudios

Situacidn laboral actual

c.l. Valoracion de las caracreristicas de los
cutdados infermales en el ambite sociafamiliar

Suficiencia de los emidades

Periodicidad ¥ tiempo dedicado a los enidados

Tipo de vinculo entre la persona dependiente ¥ su cuidador principal.

Avudas al cuidader principal 51 alzuien le avuda

en su tarea de cuidades, Persona que le ayuda

Frecuencia de la ayuda

Periodo en que se proporciona la ayuda

Cantidad de Hempo gue supone semanalmente

La suficiencia de la avuda

Farones de la fzlta o insuficiencia de 1z ayuda.

c.3. Evaluacion de la carga de los enidadores
principales de las personas dependientes

Evaluacion de la carga del cuidador principal

Fmoda de Soibrovirga del Caidadir

El presente estudio se llevo acabo en el Hospital Espafiol de México, durante el periodo
del primero de junio del 2011 al 1 de marzo del 2015.

DISENO DE ANALISIS.

Posterior a la recoleccion de datos mediante encuestas y a la realizacion de entrevistas

se realizo:

Revision de la informacion obtenida.
Clasificacion y procesamiento de datos en el programa SPSS 12.5

Tabulacion de los datos.

Elaboracion de cuadros.

Resumen y realizacion de correlatos graficos para plasmar las emociones dominantes
durante las entrevistas a los cuidadores.

Disefio de graficos.

Redaccion de resultados, conclusiones y recomendaciones.

ANALISIS DE DATOS.
Los analisis estadisticos se realizaron con el SPSS 12.5 y fueron los siguientes:
a) Se realizd un andlisis factorial con rotacion varimax para estudiar la estructura

factorial de la Escala de Sobrecarga del Cuidador en nuestra muestra. Asimismo
para evaluar la consistencia interna de esta escala se llevaron a cabo analisis de
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fiabilidad (alpha de Cronbach) para la puntuacion total y de cada uno de sus
factores. Los resultados de estos andlisis se han presentado en el apartado
correspondiente a la descripcion de los instrumentos utilizados en este estudio.

Se realizaron analisis descriptivos para:

1° Establecer el perfil sociodemografico de las personas dependientes asi como
su estado de salud y situacion sociofamiliar.

2° Describir las caracteristicas sociodemograficos de los cuidadores informales y
del cuidado informal.

Para el estudio de las caracteristicas del SAD, se utilizaron analisis descriptivos
para examinar la parte objetiva de la provision del SAD asi como la satisfaccion
del usuario y del cuidador con este servicio y la relacion emocional con sus
profesionales. Ademas, para el caso concreto de la calidad de vida, se efectuaron
pruebas t de student para fijar la existencia de diferencias estadisticamente
significativas en calidad de vida entre los grupos de usuarios y cuidadores antes
de recibir el SAD, durante la prestacion de este servicio y si atendieran sus
demandas — en el caso de que las tuvieran -.

El papel del SAD sobre la carga de los cuidadores fue estudiado a través de un
ANOVA en el que se compararon los grupos de cuidadores usuarios y no
usuarios del SAD en la puntuacion total de sobrecarga. El mismo procedimiento
estadistico fue utilizado para analizar la posible existencia de diferencias
significativas entre los dos grupos — SAD y no SAD — en cada uno de los items
de la Escala de Sobrecarga del Cuidador y para cada uno de los factores hallados
de este instrumento.

Dado que no existian diferencias relevantes a nivel de carga entre el grupo de
cuidadores de usuarios de SAD y el de no usuarios, se utilizo la muestra total de
cuidadores para estudiar la relacion bivariada de la carga con 1) las variables del
contexto del cuidado y del cuidador y 2) las variables de salud y sociofamiliares
de la persona dependiente. En concreto, se llevaron a cabo los siguientes analisis
estadisticos:

e.l. Se estudio la existencia de relaciones bivariadas entre la sobrecarga global y
cada uno de los tres factores del instrumento de sobrecarga en las variables del
cuidado y del cuidador informal.

Cuando estas variables eran continuas se utiliz6 el andlisis de correlacion de
Pearson. Para la realizacion de analisis con variables categoricas, se optd por el
uso de pruebas paramétricas o no paramétricas en funciéon del tamano y del
equilibrio del tamafio de la muestra de cada grupo de comparacion, en concreto:
En aquellas variables en la que el tamafio de la muestra de alguna de las
alternativas era pequefio — inferior o igual a 30 - y descompensado con el tamafio
de los otros, se utilizdé una prueba no paramétrica: Prueba de Mann-Whitney
cuando comparabamos dos grupos y Prueba de Wilcoxon cuando estudidbamos
la existencia de diferencias estadisticamente significativas entre mas de dos
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grupos. En este ultimo caso, se utilizaba la Prueba de Mann-Whitney cuando
habia que realizar las comparaciones dos a dos entre los grupos.

En las variables restantes cuyas alternativas de comparaciéon mostraban un
tamafio muestral suficiente (superior a 30) y equilibrado entre los grupos, se
utilizd6 el ANOVA. Se realizaron analisis a posteriori mediante la prueba de
Tukey cuando habia més de dos grupos para determinar entre cudles de ellos se
hallaban las diferencias significativas.

e.2. Se analizaron las relaciones bivariadas entre la carga global y los tres
factores de la carga y las variables de salud y sociofamiliares de la persona
dependiente a través de analisis de correlacion de Pearson.

e.3. Se efectuaron para ambos grupos de variables por separado anélisis

multivariados para establecer las variables predictoras de la sobrecarga a través
del analisis de regresion lineal por pasos hacia adelante.
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III RESULTADOS.

ANALISIS SOCIODEMOGRAFICO DE LA MUESTRA.

En la tabla anexa se detalla la informacion mas relevante respecto a las variables
sociodemogréaficas recogidas. La muestra utilizada en este estudio esta formada por 296
personas dependientes.

En concreto, la media de edad de la muestra de personas dependientes es de 74,6 afios
(DT=15,2). La media de edad de las mujeres ( = 75,8 afos; DT= 13,1) es ligeramente
superior a la de los hombres (= 71,0 afos; DT= 19,5). La mayoria de estas personas son
mayores de 65 afios (82,1%), y predominan las que tienen entre 70 y 90 afos (68,9%).
Asimismo, una gran parte de la muestra estd formada por mujeres (73,6%).

Respecto al estado civil, la mayoria de las personas dependientes entrevistadas son
viudos/as (44,3%) o casados/as (31,1%). Entre la poblaciéon de varones destacan las
personas casadas (38,5%) mientras que entre las mujeres predominan las viudas
(49,1%).

El nivel de estudios es bastante bajo: un alto porcentaje de la muestra de personas
dependientes no tiene estudios (52,0%) o es analfabeta (27,7%). Por otro lado, la
mayoria han sido trabajadores empleados por cuenta ajena (78,0%).

Por ultimo, la mitad de las personas dependientes entrevistadas (51,7%) tiene un
cuidador principal informal que les provee atencion y cuidados. El 57,7% de los varones
y el 42,3% de las mujeres dependientes entrevistas reciben cuidados de una persona de
su red de apoyo informal.

. VARDON (N = MUIER (N = TOTAL (M=
VARIARLES 78) 218) 106)

Edad
Media en afos (DT) 71.0(19.5) 75.8 (13,1} 74,6 (15 )
Dismribucidn por erupas edad:
Menorss de 5 afios: W (%a) 17 (21,8 %a) 36 (16.5%) 53 (17.9%)
Mavorss de 65 afios: W (%) §1 (T8 2%) 182 (83,5%) 243 (82.1%)
Sexo: N (%) T8 (26,4%) 218 (73,6%) 296 (100,0%)
Estado Civil: N (%)
Solteroa 20 (25,6%) 31 {14.2%) 51 (17.2%)
Cazado'a 30 (38,5%) 62 (28.4%) Q2 (31,1%)
Separado’a 4 (5,1%) 11 (5,1%) 15 (5,1%)
Divorciado/a 0 (0, 0%) 7(3.2%) T (2.4%)
WVindo/'a 24 (30,8%) 107 (48 1%) 131 (44 %)

Nivel de Estudios: N (%&)

Analfabetos 14 (17.9%) 68 31 2%) 22 (27.7%)
5m Esmdics Primarnios 49 (62.8%) 105 (48,2%) 154 (532.0%%)
Mo Rezlados 3 (2.6%) 2 (0,9%) 4 (14%)
Primarios 10 (12,2%) 33 (15,1%) 43 (14,5%)
Medios 3 (3,0%) g (3.7%) 11 3.7%)
Superiores 0 (0,0%) 2 (0.9%) 2 (0,7%)
Categoria Profesional: N (%4)

Trpressno s 1(1.3%) I (L) 3 (1.4%)
Trpleado’s 50 (88.5%) 162 (74.3%) 331 (7TE.0%)
Wo Tabajs B (10.2%) 53 (24.3%) 51 (20.6%)
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CARACTERISTICAS DE LA DEPENDENCIA.

A continuacion se describen la composicion encontrada mediante los instrumentos de
evaluacion para la realizacion de tareas basicas de la vida diaria, asi como el desglose
encontrado en el correlato de la muestra.

Capacidad funcional para las actividades basicas de la vida diaria.

El analisis de las puntuaciones en el test de Barthel (Tabla 23) indica que, segun los
criterios establecidos por los autores del instrumento (Barthel y Mahoney, 1965), las
personas dependientes entrevistadas muestran un grado leve de dependencia para
realizar las actividades basicas de la vida diaria — ABVD — ( = 61,8; DT = 37,3). De
hecho, el 59,5% de las personas dependientes entrevistadas tienen algin grado de
dependencia para llevar a cabo estas actividades, presentando el 32,1% una dependencia
grave o total

Tabla 23. Numero v porcentaje de personas dependientes en cada nivel de
dependencia para las ABVD. N =194,

Nivel de dependencia para laz ABVD N T
Grave o total 05 32.1%
Moderada 13 4.4%
Leve 68 23.0%

| Independience ] 120 [ 30.3%
Todal 206 I8, 0%

Nota. ABVD: Actvidades basicas de la vida diania.

Cuando se estudia de forma pormenorizada el nivel dependencia para cada una de las
ABVD, se observa que las actividades “ducha o bafio” (63,9%) y “subir y bajar
escaleras” (63,5%) son las ABVD para las que las personas dependientes necesitan con

mayor frecuencia la ayuda de otra persona para realizarlas (Tabla 24).
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Tabla 24. Namero v porcentaje de personas dependientes en cada nivel de
dependencia para cada una de las ABVD. N = 196.

ABVD N % ABVD N Ui
Comer Control vesical
Dependients 4l 20.6% Dependisnte g1 27 4%
Autonomia parcial 45 15,2% Autonomis parcial 51 17,2%
Independients 1840 4, 1% Independisnte 164 55 4%
Tortal 98 1040, 0% Taral | 204 100,0%
Empleo de ducha/ bafio Uso del retrete
Diependients 180 63,.0% Dependisnte 78 264%
Independients 107 36,0% Autonomiz parcial ELY 13, 2%
Toral 19d 1040, 0% Independisnte 179 G0 4%
Vestirse Taral | 104 100,0%
Diependients 104 33,7% Trazladarze sillon-cama
Autonorma parcial 44 14.0% Gria 70 23 6%
Independients 152 Jl.4% {Gran ayuda 25 8.5%
Total 290 1000, 0% Ayuda pequatia 44 15 5%
Aseo persomal Independiente 2155 52 4%
Dependients 118 39.8% Toml | 104 100,0%
Independients 178 G 1% Desplazamisntos
Toral 19d 1040, 0% Dependiante T 26,7%
Control anal Silla ruedas independisnte 11 3, ™
Diependients 20 27.0% Ayuda 53 17.8%
Autonomia parcial 45 15.2% Independiente 153 51,7%
Independiente 171 37.8% Torml | 104 100,0%
Total ) 1040,0%, Subir v bajar escaleras
Dependisnte 125 42 2%
Ayuda 63 21.3%
Independisnte 108 36,5%
Towml | 104 100,0%

Nota. ABVD: Actvidades basicas de la vids diaria.

Por otro lado, se observa que casi un 50% (46,3%) de las personas dependientes
entrevistadas son dependientes para 5 o mas actividades de la vida diaria. Situdndose en
un 22,6% el porcentaje de personas dependientes para todas las ABVD consideradas
(Tabla 25).

Tabla 15 Numero de actividades basicas de la vida diaria con dependencia. N =

204,

Numers de ABVI N )
0 50 16, 0%;
1 49 18, 6%
2 27 9 1%
3 18 8.1%
4 15 5.1%
5 15 5 1%
4] 7 2. 4%
T =} 3. 0%
B 15 5.1%
o 24 8.1%
T 67| 228% |

Taotai 296 100.0%

Nota. ABVD: Actividades basicas de la vida diaria.
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Capacidad Funcional para las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria.

Respecto a los resultados obtenidos en el andlisis del nivel de dependencia en las
actividades instrumentales de la vida diaria — AIVD — medido a través del cuestionario
de Lawton y Brody (Tabla 26), se puede considerar que, segin los criterios de
interpretacion de este instrumento definidos en el apartado de metodologia de este
trabajo (biopsicologia.net, 2004), los sujetos de la muestra de este estudio tienen un
grado severo de dependencia de otros para llevar a cabo estas actividades (X=3,3; DT =
2,8).

Tabla 26. N vy porcentaje de personas dependientes en cada nivel de dependencia

para las AIVD.

N =196.

Numers de AIVD con dependencia N By
(0 — Diependencia g7 20 4%
| 26 2.0%
2 12 4.1%
3 1] 7.4%
4 34 11,5%
5 30 10.1%
& ELY 13,2%
7 il 10,5%
8- Independencia total 15 5.0%

Total 20g 100,0%

Nota. ATVD: Actovidades instumentales de la vida diana

El analisis pormenorizado de la dependencia para cada una de las AIVD sefala que, tal
como se observa en la tabla 27, las personas dependientes necesitan en especial la ayuda
de otros para “hacer compras” (86,5%), “usar los medios de transporte” (76,7%) y para
las tareas relacionadas con el “cuidado de la casa” (62,8%).

Tabla 27. X v porcentaje de personas dependientes en cada nivel de dependencia
para cada ATVD. N = 194,

ATVD N S ATV N kel

Uso del telefono Lavar la ropa

Dependiente 101 34.1% | Dependiente 143 | 55 1%

Independiente 195 | 659% | Indepsndients 133 | 4409
Total | 296 | 100.0% Toral | 296 | 100.0%

Hacer las compras TUzar los medio: de fransporte

Dependiente 256 | 84.5% | Dependients 227 | 786,7%

Independisnie 40 13.5% | Independients G 23 3%
Total | 296 | 100.0% Toral | 296 | 100.0%

Preparar la comida Responsabilidad de la medicacion

Dependiente 172 58.1% | Dependiente 131 44 3%

Independiente 124 | 41.9% | Independiente 165 | 55 7%
Toral | 296 | 100.0% Toral | 295 | 100.0%

Cuidar dela casa Manegjar asontos econdomicos

Dependiente 186 42.8% | Dependiente 158 | 53 7%%

Independiente 110 | 37.2% | Independiente 137 | 446,3%
Total | 296 [ 100,0% Toral | 296 | 100,0%

Mota. ATVD: Actividades insoumentales de la vida diaria
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Finalmente, es relevante mencionar que el 60,8% de la muestra es dependiente para 4 o
mas AIVD, destacando que casi un tercio de las personas dependientes entrevistadas

(29,4%) necesitan ayuda para realizar todas las actividades instrumentales consideradas
(Tabla 28).

Tabla 28. Numero de AIVD con dependencia. N = 296.

MNomero de
ATV = -

o 1a 54%:
1 31 10.5%
2 38 12 8%
3 31 10.5%
4 3z 10 8%
5 23 T.2%:
& 12 4 1%
7 26 8.8%
e g7 20 49
T Yomi || 28a | 100.0% |

Mota. ATV Acovidades incoumentales de la vida diama

ESTADO COGNITIVO.

Respecto al estado cognitivo, los resultados obtenidos en el Cuestionario Portatil de
Estado Mental de Pfeiffer indican que, segln los criterios de evaluacion fijados por los
autores, la media alcanzada por la muestra estudiada no supera el punto de corte
establecido para la demencia (5 errores) en cuanto que es igual a 3,8 (DT= 3,3). No
obstante, como se muestra en la tabla 29, un 52,1% tiene algin tipo de deterioro
cognitivo, contabilizdndose en 17,8% aquellos con fallo cognitivo severo. En concreto,
el 30,4% de la poblacion de personas dependientes entrevistadas sufren demencia.

Tabla 29. Estado cognitive de la muestra de personas dependientes: Resultados del
Cuestionario Portatil de Estado Mental de Pfeiffer. N = 196°

N i)
Fuonconamiento cognitive
Kormal 140 47 8%
Deterione cognitve leve 64 21.8%
Dieterioro cognitive moderado 37 12 6%
_Dieteriore cognitive severo 52 17 8%
Toral | 203 100 0%
Diemencia
Ausencia demencia 204 59 5%
Prasencis demancis A 30.4%%

Total | 293 100, 0%

La muestra de personas dependientes que respondié al Cuestionario Portatil de Estado
Mental de Pfeiffer se ha reducido a 293 sujetos. La razon de esta mortalidad muestral de
3 sujetos se debe a que se encontraban afectados de problemas mentales que les impiden
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contestar a este instrumento. En concreto, un sujeto padecia una alteracion
cerebrovascular, otro presentaba un diagndstico encuadrado en la categoria
“esquizofrenia y otros trastornos psiquidtricos”, y un tercer sujeto sufria la Enfermedad
de Alzheimer estadio FAST VIIL. En este caso, el error muestral es igual a 5,63% para la
poblacidn total.

SALUD: ESTADO Y EVOLUCION.

La evaluacion del estado de salud — cuyos resultados se recogen en la tabla 30 — indica
que en el 72% de los casos el estado de salud en el ultimo afio de las personas
dependientes entrevistadas ha sido regular (45,3%) o malo (26,7%), y su evolucion en
este periodo bien ha empeorado (47,3%) bien mejorado (44,3%) apreciablemente,
existiendo correspondencia entre ambos indicadores de salud. En este sentido, aquellos
con un estado de salud malo o muy malo han empeorado en el ultimo ano (27,4%),
mientras que los que indican un estado de salud regular han experimentado una mejora
en este indicador en los Gltimos 12 meses (23,0%).

Tabla 30. Estado de salud de la muestra de personas dependientes: Numero v
porcentaje del estado de salud, su evolucion en los altimos 12 meses, v 1a relacion
entre ambos indicadores de salud. N (%), N =196,

Evolocion del Estado de Salod en los altimos 12 :
mezes ' Toml
Empeota Se manfisne Mejora i
apreciablemeante astable aprecizblements i
Muy Malo 16 (8,8%) 0 (0,0%) I(,0%) | 209.8%)
Malo 55 (18,6%) 1(0,3%) 13(7T8%) 1 TO/26.7%)
Estado de Salud en | Begular 50 (16,9%) 16 (5.4%) A% (23.0%) 134 (45, 3%}
los ultimos 12 meses | Bueng 9(3,0%) 7(2.4%) 34 (11,5%) 30 (16,9%)
;;J“é’m 0 (0,0%) 1(0.3%) 3 (1,0%) 4 (1.3%)
Total | 140 (47.3%) 27 18,4%) 131 (44.3%) i D'if;m

El andlisis de las enfermedades diagnosticadas y la fase de tratamiento en que se
encuentran (Tabla 31) indican que la muestra de personas dependientes entrevistadas
padece fundamentalmente enfermedades del sistema circulatorio (28,3%) como
hipertension o falla cardiaca estadios C y D, asi como enfermedades del sistema
musculoesquelético y del tejido conectivo (16,2%) como osteoartritis, osteoporosis y
fracturas de cadera. El nimero medio de enfermedades diagnosticadas por persona es de
3,1 (DT= 1,6). En concreto, el 58,4% de las personas dependientes padecen 3 o mas
enfermedades. Por otra parte, el 81,1% de las personas dependientes se encuentran en
fase de tratamiento activo.
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Tabla 31. Enfermedades diagnosticadas en la muesira de personas dependientes:
tipo de enfermedades, pluripatologia, v fase de tratamiento en su caso. N =194,

N i)

Enfermedades diagnosticadas’

Enfermedades del sistemns circulatorio. 176 28.3%
Enfermedades del sistema mmsculo-esqualétics v del tejido conectivo 101 16,2%
Enfermedades endocrinas, numicionales, v metabalicas. &9 11.1%
Enfermedades del ojo v deficiencias visuales, 1 11.1%
Trastornes mentales v conductaales, &4 10.8%
Enfermedades del sistema nervioso, 41 4,6%
Enfermedades v deficiencias del obdo. 28 4.7%%
Enfermedades del sistems respiratonio. 29 4. 7%
Enfermedades de la sangre v de los drzanes gue forman 1z sanste. 26 4.2%
Enfermedades del sistema genitowninario. | | e, 14 | 2.2%

Total | 622 | 100.0%

Numero de patologias'enfermedades diagnosticadas

] 4 1. 4%
1 43 14 5%
2 76 25. 7%
3 aa 23 3%
4 =14 18.9%
5 27 9. 1%
] 11 3. 7%
7 7] 2.0%
g 3 1.0
e — T
Toral | 206 | 100.0%
Fase del iratamiento de la enfermedad
Termminal o R
Sin Tratamiento posible i7 12 5%
Tratamiento Actdvo 240 81, 1%
Libre de Enfermedad 10 3 4%

Towal | 206 | J00.0%

Nota. “ Una misma persons pusede presentar varios disgnostions.

SITUACION SOCIOFAMILIAR.
Valoracion de la situacion familiar.

Respecto a los resultados obtenidos de la Escala de Valoraciéon Sociofamiliar, la
puntuacién media alcanzada indica que las personas dependientes muestran — seglin los
criterios establecidos por los autores del instrumento - cierto riesgo de desarrollar un
problema en el ambito sociofamiliar (X = 13,2; DT = 2,8). De hecho, el 53,7% de la
muestra de personas dependientes entrevistada tiene este riesgo y un 36,1% vive ya en
una situacion sociofamiliar problematica.

Cuando se analiza de forma pormenorizada el contenido de los items de esta escala se
observa que la existencia de cierto riesgo sociofamiliar parece deberse
fundamentalmente a los bajos ingresos, a la falta de adecuacion de las viviendas y a la
necesidad de apoyos de la red social de las personas dependientes entrevistadas. Asi,
como indican los datos de la tabla 34, la situacion familiar y las relaciones sociales son
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en general adecuadas: un porcentaje muy bajo de personas dependientes viven con su
familia con algun conflicto (5,7%) o viven solas y sin relaciones familiares o vecinales
(2,4%). No obstante, el 75,2% de las personas dependientes tienen ingresos familiares
no superiores a la pension minima contributiva, el 57,8% no posee una vivienda
adecuada a sus necesidades, y el 79,1% necesita apoyo de algiin agente de la red social.

Escala de Valoracion Sociefamiliar: Nivel de riesgo sociofamiliar. N =

296.
Nivel de riesgo sociofamiliar N %
Ko hay resgo de problema social (5-9) 30 10,1%
Existe riesgo de problems social (10-14) 159 33. 7%
JFroblema social (mayorofgmala 1) _ 1 107 [ 36.1%
Toral 195 100,00%
¥.132[DT-2.8)
N Qi
Sitmacion Familiar
Wive con familia sim conmflicto 126 42 &%
WVive con familia con algun conflicto 17 5,7%
Wive con conyuze de similar edad x5 B 4%
Wive solo/a con relaciones familiares ¥ vecinzles 121 40 5%
Wive solo/a sin relsciones famuliares o vecinslas 7 | 2.4%
"""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" Torai | 205 | 100.0%
Nivel de ingresos familiares
Mas de 1.5 veces ] salario minimo >3 T 4%
Hazsta 1.5 veces el salarmo muinimo 51 17 2%
Hasta lapeusjdumimdma conmmibativa 121 40.5%%
LISMI, FAS, pension oo contmibuaitva o0 30 4%
LSlminsresos o con imsresos mferiores 3 los anterjozes | L AZ o Lokl
Toral 28g I00, %6
Viviemda
Adeonsds 3 sns necesidades 125 42 %a
Existencia de Barrerss Arquitectonicss 1472 45 0%
Ansenciz de confort basico 17 5. 7%
Problemss salubridad e higiene 11 3. 7%
_Vivienda inhabitable (chabola taina_) | 1 | 0.4% |
Taral 20g 100, 0%a
Relaciones Sociales
Felaciones normales TO 26, ™
Solo con familia v vecinos o0 30, 4%
Solo con familia 41 13 995
Io sale del domicilio. Pecibe visitas 59 10 9%
Mo sale del domicilio ynorecibevisitas | 1 37 | 9.1%
Toral 20 T00 0%a
Apovos de la Fed Social
Mo mecesita Apoyo &2 20 9%
Con Apovo Wecinal 39 13 %4
WVolunrariadoe Social 4 1 4%
Asnnda Domiciliaria 121 <40, 9%%
MNecesita Cuidad mies fi 23 6%
"'"'""""""'"""""'"'""""'“"""'"'"'"'"""“"""'"'"'""'B"rEj" “28sT T 100.0% |
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ANALISIS DESCRIPTIVO DE LOS CUIDADORES INFORMALES DE
PERSONAS DEPENDIENTES Y DEL CUIDADO INFORMAL.

En este apartado se describe el perfil sociodemografico de los cuidadores informales de
las personas dependientes y las caracteristicas principales de la provision del cuidado
informal.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS CUIDADORES
INFORMALES.

En la tabla siguiente se sefalan los datos sociodemograficos mas relevantes de los
cuidadores informales entrevistados. La muestra de cuidadores informales estd formada
por 153 sujetos. El 62% de los cuidadores de personas dependientes entrevistadas son
mujeres. La edad media de la muestra de personas cuidadoras es de 62,0 afios (DT =
16,1), siendo la edad media de los varones (X = 65,4 afios; DT = 18,3) ligeramente
superior a la de las mujeres ( X= 60,0 afios; DT = 14,3).

El nivel de estudios de las personas cuidadoras es bastante bajo: el 41,2% tiene estudios
no reglados, el 4,4% no tiene estudios primarios completos y el 10,5% son analfabetas
funcionales con menos de tres afios de educacion formal. Entre los cuidadores destacan
las personas jubiladas (40,5%), las personas con alguna ocupacion laboral (17,6%) y las
que se dedican a su hogar (16,3%).

VARIABLES VARON (N=57) | MUJER (N = 96) IDTI'}]_,:F -
Edad (anos): Media (DT) 65,4 (18.3) 60,0 {14.3) G20 (14,1}
Sexo: N (%) 57 (37.3%) D6 (62.7%) 153 (100.0%)
Nivel de Estodios: N (%)
Analfabetos 4 (7.0%) 12 (12,5%) 16 (10.5%)
%in Estudios Primanios 3 (5.3%) 1 (3.2%) 7 (34%)
Mo razlados 33 (40 4%) 30 (31.7%) 63 (41 2%)
Primarios 16 (28.1%) 74 (25,8%) 10 (26,1%)
Medios 11 (12,3%) 13 (13.4%) 24 (15.7%)
Tuperiores 0 (0.0%) 3 (G.1%) 3 2.0%)
Sitnacion Laboral: N (%)
Ocupadao 12 (21.1%) 15 (15,6%) 27 (17.6%)
Exn paro 3 (5.3%) 16 (16.7%) 10 (12.4%)
Ermdiznre 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0.0%)
e ocupa del hozar 0 (0.0%) 35 (26.0%) 75 (16.3%)
Tubilsda o 32 (36.1%) 30 (31.3%) 62 (40.5%)
Tnczpacidad laboral 3 (7.0%) 7 (7.3%) 11 (7.2%)
Oftros imactvos 6 (10.5%) 3 (3.1%) D (5.0%)

CARACTERISTICAS DEL CUIDADO INFORMAL.

El analisis de las caracteristicas del cuidado informal indica que el conyuge (40,5%) o el
padre/madre (28,8%) es la persona dependiente a la que atiende el cuidador (Tabla 37).
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No obstante, aparece un perfil diferente cuando se considera el sexo del cuidador. En el
64,9% de los casos el cuidador es del sexo masculino cuando la persona cuidada es su
conyuge, mientras que las mujeres cuidan casi a partes iguales a su padre/madre
(31,3%), coényuge (26,0%) o hijo/a (19,8%). Como se observa en la tabla 38, es mas
frecuente la existencia de un Unico cuidador por usuario (54,9%), aunque casi un tercio
de la muestra tienen dos cuidadores que les atienden (28,8%).

CUIDADOER
Vincuolo del cuidador con la persona
cuidada VARON MUIJER TOTAL
La persona dependiente s el
Padre WMadre 14 (24,6%) | 30 (31.3%) 44 (28.8%)
Hermano'a 3(5,3%) 5 (5,2%) 8(5,2%)
Conyuge 37 (64,9%) | 25 (26.0%) A2 (40,5%)
Hijo'a 000,0%) | 19 (19 8%) 10 (12 4%)
Sobrno'a 0 (0, 0%) 2 {2.1%) 2 (1,3%%)
Abuelo'a 000, 0%%) 1 (1,0%) 1 (0, 7%)
SnegTa's 1 (1,8%) 3(3,1%) 4 (2,5%)
Oiros farmilisres 0 (0,0%4) 4 (4.2%) 4 (2.5%8)
Amigo'a 0 (0, 0%5) 2 (2.1%) 2 (1,3%4)
Wecino'a 0 (0, 0%%) 1 {1.0%) 1 (0, 7%a)
Persona conratada i (0, 0%0) 2 (2. 1%) 2(1,3%)
Otroscases ] 20330 ) ZiZl%) ) 2 (18%) ]
Total riﬂﬂ.ﬂ'fuj f.i'ﬂﬂ,ﬂf:d.l 153 (100, 0%

Numero de cuidadores habituales. N v porcentaje. N = 153,

M Ua
1 cuwdador &4 54 003
2 cuidadones = 28 8%
3 cuidadones 19 12 4%
4 cuidadones 3 2. %%
5 cuidadones 1 i 5%
Gcuidadores | 2 | 13% _
Toreri 153 100,0%

La tabla siguiente muestra que, en general, el cuidado a las personas dependientes es
proporcionado por sus cuidadores diariamente y de forma continuada (86,9%), y
durante mas de 28 horas a la semana (85,0%). Sin embargo, los cuidadores evaluan que
los cuidados proporcionados son en la mayoria de los casos insuficientes. Asi, el 42,5%
de cuidadores entrevistados respondieron que la atencion y el cuidado suministrado en
el ambito familiar cubren sélo una parte de las necesidades de la persona dependiente.
Asimismo, el 29,4% considera que el cuidado es totalmente insuficiente.
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N B4
Penodicidad de los coidadoes
Peripdos de vacaciones 0 0,0%
Fmes de semana i i0,0%
aTia pero punial 16 10, 5%
aria ¥ confimosda 133 26.0%
Crira 2 5%

Tiempo semanal que ocupan los coidados

Menos de 7 hisemans 2 1.3%
Enfre 7 v 14 h'semana 11 7.2%
Enfre 14 v 21 h'semana 3 1,9%
Entre 21 v 28 h'semana 7 4.6%
Mizc de 28 hisemansg 130 B5.0%

La Atencion v Cuidade proporcionado en el ambite informal &

Totalmente Insuficients 45 20 485
Cubre s0lo una parte de 1a nacesidad 63 42 5%
Cubre totalmente la necesidad 3 28 1%

Por otro lado, el 85,6% de los cuidadores informales reciben apoyos por parte de
personas de su ambito sociofamiliar en su labor de cuidado. Estas personas suelen ser
sus hijas (21,4%) o el Servicios de agencias a domicilio (18,3%).

Aproximadamente en la mitad de los casos los cuidadores mencionan que el apoyo
recibido de otras personas es diario (52,7%), y se caracteriza por realizar un reparto de
los cuidados entre el cuidador principal y la persona que le ayuda (53,4%).

No obstante, hay un porcentaje importante de cuidadores que informan que la ayuda que
reciben de otras personas es prestada de forma ocasional s6lo cuando hay alguna
necesidad puntual o una urgencia (34,4%).

De hecho, solo el 22,9% de los cuidadores informan que reciben ayuda de otra persona
para cuidar a la persona dependiente durante mas de 28 horas a la semana, y en el
41,2% de los casos esta ayuda es igual a un periodo inferior a 7 horas/semana.
Finalmente, un 80,9% de los cuidadores informales considera que la ayuda recibida no
es suficiente y que la falta de tiempo (35,8%), la residencia lejos del domicilio de la
persona cuidada (31,3%) y la falta de ganas de ayudar (11,3%) son las principales
razones de ese apoyo insuficiente recibido por parte de terceros.
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N %
El cuidador principal recibe ayuda de alguna persona
Si 131 | 85.6%
NO 22 | 13.4%
Total | 153 | 100,0%
Personas que le ayudan en su tarea de cuidar
Conyuge 18 13,7%
Hijo 17 | 12.9%
Hija 28 | 21.4%
Padre 1 0.8%
Madre 4 3.1%
Hermana 12 9.2%
Hermano 6 4.6%
Nuera 3 2.3%
Cuilado/a 2 1.5%
Ofros familiares 5 3.8%
Amigo/a 0 Vecino/a 2 1.5%
Persona contratada 6 4.6%
Otros 3 2.3%
R .24 ] 18.3% |
Total | 131 | 100,0%
Frecuencia con que otras personas le avudan en el cuidado
Hay Reparto del Cuidado 70 | 53.4%
En todo momento necesario del dia 16 12,2%
Ocasionalmente. momentos de necesidadowrgencia |45 [ 344%,
Total | 131 | 100, 00’
Cantidad de tiempo de ayuda semanal recibida en horas semana
Menos de 7 h/semana 54 [ 41.2%
Entre 7 y 14 h/semana 29 22.1%
Entre 14 y 21 h/semana 14 10.7%
Entre 21 v 28 h/semana 4 3.1%
Masde 28 IWSeMANA e 30.1.22:9%
Total | 131 | 100,0%
Considera que la ayuda recibida es suficiente
Si 25 19.1%
F 106 | 50.9%
Total | 131 | 100, 00
Razones por las que los cuidadores consideran que no reciben ayuda
suficiente
No necesito a nadie 1 0.90%
No tienen tiempo 38 | 35.8%
Viven lejos del domicilio 33 31.3%
No quieren ayudarme 12 | 11.3%
Tienen malas relaciones con la persona cuidada 4 3.8%
Piensan que me corresponde a mi 10 9.4%
OUISTAZONES | eeeeeeeesmeeesee e S8 15%
Tomi 106 | 100,0%
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RELACION EMOCIONAL CON LOS PROFESIONALES DEL SAD.

Como se observa en la tabla, el 82,4% de los usuarios del SAD mantiene una excelente
relacion con los auxiliares que acuden a sus domicilios, y el 90,1% de ellos se sienten
comodos y confiados con la atencion y los cuidados que les proporcionan.

N L
Eelacion personal v emocional con los auxiliares del SAD
Fegular 6 2T%
Buena 32 14.4%
Excelente . 154 82.9%
Toral 222 100.0%
Cuando le atenden ud. Se stente
Incomodo’a 2 0,9%
Confiado/a 20 2.0%
Muy comodo/a y confiado/a . 200 20.1%
Total 222 100,0%

El error muestral es igual 6,49% de la poblacion usuaria del seguimiento por SAD,
debido a la reduccion de la muestra en esta variable (N = 222), siendo que no todas las
familias podian contar o deseaban la atencion domiciliaria extendida.

EVALUACION DEL IMPACTO DEL SAD EN LA CALIDAD DE VIDA.

Aqui se ha analizado la valoracioén que hacen los usuarios y cuidadores de su calidad de
vida antes de recibir el Servicio de Ayuda a Domicilio, y en la actualidad con la
recepcion de este servicio. Asimismo se ha analizado como evaluaria su calidad de vida
en caso de que fueran atendidas sus demandas de servicios de atencion y cuidados.

En primer lugar, como se especifica en la tabla, los usuarios evaltan su calidad de vida
como regular antes del SAD ( X= 5,2; DT= 1,5), y satisfactoria a partir de la recepcion
del SAD ( X= 7,0, DT = 1,6). La diferencia entre ambas evaluaciones es
estadisticamente significativa, indicando que la calidad de vida de los usuarios mejora
significativamente gracias a los servicios recibidos por este servicio domiciliario (t = -
22,8; p =0,000).

Calidad de vida Prueba t
Antes del SAD. X (DT) | ConelSAD. ¥ (DT)
Usuario 5.2(1.5) 7.0 (1.6) -22.84 (p =_000)
Cuidador 5.0 (1.7) 6.9 (1.8) - 18.36 (p = .000)

Por su parte, los cuidadores senalan que su calidad de vida era regular antes de que
recibieran los cuidados del SAD ( X= 5,0; DT = 1,7), e indican que ahora es
satisfactoria con los servicios que reciben del SAD ( X= 6,9; DT = 1,8). El SAD
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también mejora de forma estadisticamente significativa la calidad de vida de los
cuidadores (t = -18,36; p = 0,000). El nivel de calidad de vida oscila entre 0 (Muy mala)
a 10 (Muy buena). b El error muestral es del 6,56% de la poblacion de usuarios del
Servicio de Ayuda a Domicilio, debido a la reduccion de la muestra en la variable a N =
217.

En el caso particular de los cuidadores también se evaluaron los aspectos en los que
habia mejorado su calidad de vida con el SAD. Los analisis indican que el area de la
vida de los cuidadores que en mayor medida ha mejorado debido a los servicios del
SAD es el de la salud (49,6%) Por el contrario parece que el SAD no repercute
positivamente en el ambito laboral ni en las relaciones sociales y personales del
cuidador. Asimismo, en el 54,7% de los casos el SAD mejora s6lo la calidad de vida en
un dmbito de la vida de los cuidadores .

Area de la vida del cuidador en los que ha mejorado su calida de vida. N

=117.
Areas de 1a vida Ha 1_:?; :]atlo
Laborales 6 (5.1%)
Economicos 20(17.1%)
Salud 58 (49.6%)
Relaciones personales y sociales 6 (5.1%)
Tiempo libre y ocio 17 (14.5%)

Numero de aspectos en los que ha mejorado la calidad de vida del
cuidador. N =117.

Numero de aspectos N 09
0 33 28.2%
1 64 54.7%
2 15 12.8%
Lo ) S SO N =
Total 117 100,0%

Finalmente, también se ha evaluado si habria una mejora en la calidad de vida percibida
por los usuarios y cuidadores si vieran atendidas sus demandas al SAD para recibir
otros servicios de cuidado y atencion. Para ello, s6lo se tuvo en cuenta a la muestra que
formul6 la necesidad de otros servicios de cuidado (N = 120). En este caso, se observa
que, los usuarios que formularon demandas al SAD evaltian que si vieran cubiertas
todas sus demandas su calidad de vida seria satisfactoria ( X= 7,3; DT = 1,5) y que ésta
incrementaria de forma significativa respecto a la situacion actual (t = -13,39; p =
0,000). — Tabla de numero de cuidadores habituales — Asimismo, los cuidadores
consideraron que su calidad de vida seria satisfactoria si vieran cubiertas las demandas
que solicitan al SAD, registrando un incremento significativo de su calidad de vida
respecto a los servicios prestados actualmente con el SAD (t=-12,09; p = 0,000) .
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ANALISIS DE LA SOBRECARGA DE LOS CUIDADORES.

EL PAPEL DEL SAD EN LA CARGA PERCIBIDA DE LOS CUIDADORES
INFORMALES: ANALISIS COMPARATIVO.

Tal y como hemos planteado en el apartado de metodologia, una de nuestras principales
hipotesis de partida es que el Servicio de evaluacion y seguimiento a domicilio, como
servicio de orientacion, contencioén y, al contactar cuidadores profesionales, respiro
puede ser capaz de actuar como modulador de la carga, amortiguando el efecto negativo
que genera la tarea asistencial sobre el cuidador.

Por esta razén, en esta seccion se evalua el impacto del SAD sobre la carga de los
cuidadores informales. Para ello, se compara la carga de los cuidadores de usuarios del
SAD (N =117) con el grupo de cuidadores informales de personas dependientes que no
reciben este servicio (N = 36).

El andlisis efectuado de la carga percibida por los cuidadores informales indica que,
segun los criterios de interpretacion de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit,
tanto los cuidadores de los usuarios del SAD ( X= 38,5; DT = 18,8) como los
cuidadores no usuarios del SAD ( X=42,4; DT = 15,6) sufren una sobrecarga intensa en
su tarea de cuidado. La media de la sobrecarga experimentada es mayor para los
cuidadores de los no usuarios del SAD, no obstante las diferencias entre ambos grupos
no son estadisticamente significativas (F = 1,25; p = 0,266). Concretamente, el 61,5% y
el 77,8% de los cuidadores de usuarios y no usuarios del SAD, respectivamente, estdn
sufriendo una sobrecarga intensa, no existiendo tampoco diferencias estadisticamente
entre los dos grupos en los niveles de carga (Chicuadrado X= 3,29; p = 0,193).

Media (DT) N (%)
Cudadores de usuanos del SAD 38.5(18.8) 117 (76.5%)
Cudadores de no usuarios del SAD 42 4(15.6) 36 (23.5%)
ANOVA F = 1.25; p = 0,266

""""""""""""""""""""""""""""""""" Total | 39.4(18,0) | 153 (100,0%)

Cuidadores Cuidadores
. de no i
de usuarios tsuarios del | Total
del SAD SAD :
Nivel de sobrecarga del cuidador N (%) N (%) ! N (%3)
No hay sobrecarga 31 (26.5%) 6 (16,7%) 37(24,2%)
Sobrecarga leve 14 (12.0%) 2 (5.6%) 16 (10,5%)
Sobrecargamtensa 12(61.5%) | 28(77.8%) . 100(654%)
Total | 117 (100,0%) 36 (100,0%)  153(100,0%)
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Finalmente, se examinaron también las puntuaciones obtenidas por los dos grupos de
cuidadores en cada uno de los factores de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
obtenidos en nuestra muestra — cuyos resultados hemos descrito en la seccion de
variables e instrumentos del apartado de metodologia de este trabajo — En la tabla se
presentan las medias y desviaciones tipicas obtenidas por los dos grupos de cuidadores
en cada uno de los tres factores, asi como los resultados del analisis estadistico de
diferencias significativas a través de la prueba ANOVA de un factor.

En concreto, respecto al primer factor “Consecuencias negativas del cuidado”, teniendo
en cuenta que el rango de puntuaciones en el mismo oscila entre 0 (ausencia de
consecuencias negativas percibidas del cuidado) y 48 (elevada frecuencia de
consecuencias negativas percibidas del cuidado), podemos considerar que tanto los
cuidadores de personas usuarias como no usuarias del SAD perciben con cierta
intensidad las repercusiones negativas que tiene sobre sus vidas la tarea de cuidado ( X=
26,5; DT = 14,2 y X=28,2; DT = 11,6, respectivamente).

De hecho, no existen diferencias significativas entre ambos grupos en este factor (F =
0,39; p = 0,531). En cuanto al segundo factor “Sentimientos de incompetencia”, los
resultados obtenidos muestran que, basandonos en que la puntuacioén en este factor se
situa entre 0 (ausencia de sentimientos de incompetencia para continuar con la tarea de
cuidado) y 20 (elevada frecuencia de sentimientos de incompetencia para continuar con
la tarea de cuidado), los dos grupos parecen informar de escasos sentimientos de
incompetencia para seguir con su funcion de cuidador (cuidadores de usuarios del SAD:
X=6,2; DT =4,5 y cuidadores de no usuarios del SAD: =7,9; DT =4,6).

No obstante, el ANOVA senala que los cuidadores de personas no usuarias del SAD
experimentan de forma significativa mayores sentimientos de incompetencia respecto a
su capacidad para seguir manteniendo la relaciéon de cuidados que los cuidadores de
usuarios del SAD (F =4,27; p=0,041).

Por ultimo, ninguno de los dos grupos parecen manifestar sentimientos negativos hacia
la persona dependiente a su cuidado dado que las medias alcanzadas en el factor 3
“Relaciones negativas” son muy bajas (cuidadores de usuarios del SAD: = 1,6; DT =
2,3 y cuidadores de no usuarios del SAD: = 1,3; DT = 1,9) ya que la puntuacion total de
este componente va de 0 — ausencia de relaciones negativas con la persona cuidada — a
2 — alta frecuencia de relaciones negativas con la persona cuidada — Tampoco existen
diferencias estadisticamente significativas entre los dos grupos de cuidadores (F = 0,67,
p=0,413).

CUS CTUNS
ANOV!
(N=117) (N =348) ANOVA
Factores de la Escala de Sobrecarga del Media (DT) F D

Cuidador

Factor 1: Consecuencias negativas del cuidado | 26.5(14.2) | 28.2 (11.6) 0,39 0,531
Factor 2: Sentimientos de incompetencia 6.2 (4.5) 7.9 (4.6) 427 0.041%*
Factor 3: Relaciones negativas 1.6(2.3) 1.3(1.9) 0.67 0.413

Notas. CUS = Cwmdador de Usuario de SAD. CNUS = Cwdador de No Usuario de SAD. El rango de las
puntuaciones para cada uno de los factores es: Factor 1 (0-48); Factor 2 (0-20); Factor 3 (0- 12). Los
items significativos aparecen sefialados con un asterisco (*).
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Como hemos podido observar, nuestra hipotesis respecto a la efectividad del SAD como
amortiguador de la carga del cuidador solo se ha cumplido de forma muy parcial. El
SAD alivia los sentimientos de incompetencia del cuidador sobre su capacidad para
continuar con la atenciéon y los cuidados pero no influye sobre su percepcion global de
carga, sobre la vivencia de consecuencias negativas del cuidado ni sobre el surgimiento
de sentimientos negativas hacia la persona dependiente. Por ello, decidimos estudiar si
otras variables podian estar asociadas con la sobrecarga del cuidador, sin tener en cuenta
la existencia de dos grupos de cuidadores (usuarios y no usuarios de SAD). Por ello, se
considero en este caso la muestra total de cuidadores formada por 153 sujetos.

Resultados del analisis de las relaciones bivariadas entre la carga del cuidador y las
variables del contexto del cuidado.

Resultados de los analisis bivariados entre la carga del cuidador y las
caracteristicas del cuidado.

En este apartado se ha analizado la potencial asociacién de la carga y sus factores
medidos con la Escala de Sobrecarga del Cuidador con la periodicidad con la que se
proporcionan los cuidados, el tiempo semanal que ocupa la prestacion de los cuidados,
la suficiencia de su suministro, el vinculo familiar del cuidador con la persona receptora
de los cuidados asi como factores relacionados con la ayuda que recibe el cuidador
principal de otras personas del dmbito informal (frecuencia y cantidad de tiempo de
apoyo en la tarea de cuidado por parte de otros).

En primer lugar, los resultados de la prueba de Mann-Whitney (Tabla 65) indican que
no existen diferencias significativas en las puntuaciones totales de carga (U = 986,0; p =
0,570) ni en los tres factores del instrumento de sobrecarga (Factor 1 — F1 -: U = 985,0;
p =0,570; Factor 2 — F2 -: U =924,5; p = 0,346; Factor 3 — F3 -: U =1004,0; p=0,614)
entre los cuidadores que proporcionan los cuidados de forma continuada frente a los que
los suministran de forma puntual.

Tabla 65. Analisis de la relacion entre la periodicidad de los cuidados vy la carga del
cuidador. Medias, desviaciones tipicas y Prueba de Mann-Whitney. N = 151"

Continuada N

PERIODICIDAD DE LOS CUIDADOS diaria Puntual diaria Prueba de Afann-

- n=16 Whitney

n =135 i

CARGA Media (DT) U P

PT. Carga 39.8 (18.2) 37,0 (16,0) 986.00 0,570
F1. Consecuencias negativas del cuidado 27.1(13.7) 25.4(12.,6) 985.00 0,560
F2. Sentimientos de incompetencia 6.7 (4.6) 5.6 (4.3) 924,50 0.346
F3. Relaciones negativas 1.6(2.3) 1.3(1.2) 1.004.00 0.614

Notas. * Se han perdido dos sujetos. PT = Puntuacion total. F1 = Factor 1. F2 = Factor 2. F3= Factor 3. .
El rango de las puntuaciones para cada uno de los factores es: Factor 1 (0-48); Factor 2 (0-20); Factor 3
(0- 12). DT = Desviacion tipica. U = U de Mann-Whitney. p = nivel de significacién. Los items
significativos aparecen sefialados con un asterisco (*).
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Por otra parte, tal como indica la tabla 66, se observa una correlacién positiva y
significativa entre el tiempo semanal que los cuidadores prestan los cuidados y la
puntuacion total de carga (r = 0,175; p = 0,031) asi como con las consecuencias
negativas del cuidado - F1- (r = 0,179; p = 0,027). No existe, sin embargo, relacion
significativa entre el tiempo semanal de cuidados y los sentimientos de incompetencia
para ser capaz de continuar con la asistencia - F2 — (r = 0,097; p = 0,235) y las
relaciones negativas con la persona dependiente - F3 - (r =0,109; p = 0,178).

Tabla 66. Analisis de la relacion entre el tiempo semanal que ocupan los cuidados y
la carga del cuidador. Correlacion de Pearson v nivel de significacion. N = 153.

TIEMPO SEMANAL QUE OCUPAN LOS Correlacion de
CUIDADOS Pearson
CARGA r p
PT. Carga 0,175 0,031%
F1. Consecuencias negativas del cuidado 0.179 0.027*
Fl. Sentimientos de incompetencia 0,097 0.235
F3. Relaciones negativas 0,109 0.178

Notas. PT = Puntuacion total. F1 = Factor 1. F2 = Factor 2. F3= Factor 3. . 1 = Correlacion de Pearson. p
= nivel de significacidn. * La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral). Los items significativos
aparecen sefialados con un asterisco (¥).

Asimismo, el ANOVA de la tabla 67 muestra que los cuidadores informan de niveles
estadisticamente diferentes de carga total (F = 5,11; p =0,007), consecuencias negativas
del cuidado — F1 - (F = 3,64; p = 0,029), sentimientos de incompetencia para continuar
desempefiando el cuidado — F2 - (F = 3,64; p = 0,029) y relaciones negativas con la
persona dependiente — F3 - (F = 8,40; p = 0,000) en funcién de su propia percepcion de
la suficiencia de los cuidados que suministran.

El andlisis a posteriori (Tabla 67), efectuado a través de la prueba de Tukey para
conocer entre qué grupos se mostraban las diferencias estadisticas, sefiala que los
cuidadores que cubren totalmente la necesidad requerida de asistencia del receptor de
cuidados asi como los que suministran una atencion insuficiente experimentan de forma
significativa mayor nivel de carga y sentimientos de incompetencia — F2 - que aquellos
que cubren solo una parte de la necesidad de atencion. Ademas, el grupo de cuidadores
que atiende de manera suficiente con sus cuidados a la persona dependiente informa de
un mayor numero de consecuencias negativas — F1 - frente al que atiende s6lo una parte
de la necesidad de ayuda; no encontrandose diferencias significativas en este factor
entre este ultimo grupo de cuidadores y el que proporciona una cantidad de cuidados
suficiente. Por ultimo, las relaciones negativas con el receptor de cuidados — F3 - son
vividas en mayor medida entre los cuidadores que dan una cobertura total a la necesidad
de asistencia de la persona dependiente frente a los otros dos grupos de cuidadores.
Aquellos cuidadores que atienden de forma suficiente la necesidad de cuidados perciben
ademds mds consecuencias negativas del cuidado — F1 - que los cuidadores que
unicamente ayudan de forma parcial.
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Tabla 67. Analisis de la relacion entre la suficiencia de los cuidados y la carga del
cuidador. Media, Desviacion tipica, Anova y prueba a posteriori. N = 153.

SUFICIENCIA DE LOS ] ) -
N =45 N=65 | @) N= NOV : ;
CUIDADOS (1) 4 (2) 6 (&) 43 ANOVA Prueba de Tukey
CARGA Media (DT) F | p 12 13 | 23
PT. Carga 420 (155) | 342(17.1) | 43.8(202) | 5.1 | 007 | .031% | 967 | .016*
F1. Consecuencias negativas del | ,o 4 1y 3y | 236(135) | 303(15.2) | 3.64 | 020¢ | 158 | 784 | .032¢
cuidado
F2. Sentimientos de incompetencia 9.0 (4.7) 4.5(3.7) 7.1(4.1) IZ'O .000% | .000%* 072 .006*
F3. Relaciones negativas 12(L7) | 1.0(L6) | 2.6(28 |s40 | .000% | 048 | .004* | .000*

Notas. (1) Cuidado totalmente insuficiente; (2) Cubre solo una parte de la necesidad de los cuidados: (3)
Cubre totalmente la necesidad de los cuidados. DT = Desviacion Tipica. PT = Puntuacion total. F1 =
Factor 1. F2 =Factor 2. F3=Factor 3. . Elrango de las puntuaciones para cada uno de los factores es:
Factor 1 (0-48); Factor 2 (0-20): Factor 3 (0- 12). p = nivel de significacion. Las variables significativas
aparecen sefialados con un asterisco (*).

El vinculo familiar entre el cuidador y la persona dependiente ha sido otra de las
variables analizadas. Los resultados que aparecen en la tabla 68 muestran que so6lo
existen diferencias estadisticas significativas en esta variable en la percepcion de los
sentimientos de incompetencia para seguir desarrollando el cuidado — F2 - (F = 4,88;
p = 0,009). En este sentido, la prueba de Tukey revela que los conyuges experimentan
con mayor frecuencia sentimientos de incapacidad para seguir con su labor de asistencia
que los hijos; no apareciendo relacion estadistica significativa en la percepcion de carga
y sus factores entre las otras categorias de vinculo familiar entre cuidadores y receptores
de cuidado.

Es preciso resaltar asimismo que el grupo formado por otros familiares alcanza
puntuaciones medias mas elevadas en los niveles de carga total y de consecuencias
negativas del cuidado — F1 - que los hijos y conyuges cuidadores, aunque esta diferencia
no tiene significacion estadistica en ninguno de los dos casos (PT — Puntuacion Total - :
F=0,54;p=0,586; F1: F=2,24; p=0,110).

Tabla 68. Analisis de 1a relacion entre vinculo familiar y carga del cuidador.
Media, desviacion tipica, Anova y prueba post hoc. N = 144,

Otros
VINCULO FAMILIAR. E1 | Hijo/a (1 Conyuge (2 familiares S )
uidadoreseita || Nedt' | Neg @) ANOVA | Prueba de Tukey
N=38
CARGA Media (DT) F P 1-2 1-3 2.3
PT. Carga 39.4(17.9) 39.2(19.4) 42.8 (15.6) 0.54 586 - - -
F1. Consecuencias negativas del | . = . - =
cuidado 28.4(14.3) 25.0(13.5) 30.7 (12.1) 224 110 - - -
F2. Sentimientos de incompetencia 5.2(3.3) 7.9 (5.1) 6.8 (4.1) 4.88 | .009* | .006% | 223 | 454
F3. Relaciones negati\'as 1.6 (2.2 1.6 (2.5) 1.4(2.2) 0.10 901 - - -

Notas. PT = Puntuacion total. F1 = Factor 1. F2 = Factor 2. F3=Factor 3. . El rango de las puntuaciones
para cada uno de los factores es: Factor 1 (0-48): Factor 2 (0-20); Factor 3 (0- 12). DT = Desviacion
Tipica. p = nivel de significacion. Los items significativos aparecen seflalados con un asterisco (*).
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Por otro lado, como puede observarse en la tabla 69, la ayuda al cuidador principal por
parte de terceros no influye de forma significativa ni en su nivel de carga total, ni en el
numero de repercusiones negativas percibidas — F1 - ni en sus sentimientos de
incompetencia — F2 -, pero si en las relaciones negativas del cuidador con la persona
cuidada — F3 - (U = 900,5; p = 0,002). Los cuidadores que no reciben apoyo por parte
de otros en su desempefio de las tareas de cuidado informan significativamente de
mayores sentimientos negativos hacia la persona dependiente que aquellos que obtienen
ayuda de otros; aunque las puntuaciones medias obtenidas por ambos grupos en este
factor son muy bajas. Por el contrario, aunque no aparecen diferencias significativas, los
cuidadores que no reciben ayuda de nadie muestran mayores niveles de carga total y de
consecuencias negativas generadas por el cuidado — F1 - que los que son apoyados en
esta labor.

Tabla 69. Analisis de la relacion entre ayuda de otras personas y carga del
cuidador. Media, desviacion tipica, Anova y prueba post hoc. N = 153.

EL CUIDADOR RECIBE AYUDA | “MRuienle Nadie le o
e avuda avuda Prueba de Mann-Whitney
DE ALGUIEN :
n=131 n=22
CARGA Media (DT) U p
PT. Carga 38.6 (17.4) 44,4 (21.2) 1.122,0 0.097
Fl_. Consecuencias negativas del 26.4 (13.3) 30,0 (15.3) 1.159.0 0.142
cuidado
F2. Sentimientos de incompetencia 6.5 (4.6) 6.8 (4.3) 1.332.0 0.570
F3. Relaciones negativas 1.2 (1.8) 3.3(3.1) 900.5 0.002%*

Notas. PT = Puntuacion total. F1 = Factor 1. F2 = Factor 2. F3= Factor 3. . Elrango de las punfuaciones
para cada uno de los factores es: Factor 1 (0-48): Factor 2 (0-20): Factor 3 (0- 12). DT = Desviacion
Tipica. U =TU de Mann-Whitney. p = nivel de significacion. Los items significativos aparecen sefialados
con un asterisco (*).

De forma especifica se ha analizado también, s6lo entre aquellos cuidadores que reciben
ayuda de otros para suministrar el cuidado, la posible relacion existente entre la
frecuencia con la que son ayudados y la carga del cuidador.

El ANOVA realizado para ello (Tabla 70) indica que aquellos cuidadores que reciben
ayuda de otras personas tnicamente de forma ocasional o puntual experimentan mayor
sobrecarga total (F = 3,96; p = 0,049), més consecuencias negativas del cuidado - F1 —
(F =4,24; p = 0,042) y mayores sentimientos negativos hacia la persona dependiente —
F3 — (F =10,57; p = 0,001) que los cuidadores que se reparten habitualmente la tarea
asistencial con otra persona. La frecuencia de la ayuda recibida no tiene efecto
significativo sobre los sentimientos de incompetencia — F2 -.
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Tabla 70. Analisis de la relacion entre frecuencia de la ayuda de otras personas y
carga del cuidador. Media, desviacion tipica y Anova. N = 131.

FRECUENCIA DE LA AYUDA DE OTRAS | Habitual | Ocasional ANOVA
PERSONAS N =86 N=62 i
CARGA Media (DT) F p
PT. Carga 36,4 (17.6) | 42.7(164) | 3.96 | 0,049*
F1. Consecuencias negativas del cuidado 24.7(13.6) | 29.7(12.4) 4.24 0,042%
F2. Sentimientos de incompetencia 6.1(4.8) 7.2(4,0) 1.91 0.169
F3. Relaciones negativas 0.8 (1.4) 1.9 (2.3) 10,57 | 0,001%

Notas. PT = Puntuacion total. F1 = Factor 1. F2 = Factor 2. F3= Factor 3. . Elrango de las punfuaciones

para cada uno de los factores es: Factor 1 (0-48); Factor 2 (0-20); Factor 3 (0- 12). DT = Desviacion
Tipica. p = nivel de significacion. Los items significativos aparecen sefialados con un asterisco (*).

No obstante, la cantidad de la ayuda semanal recibida de otras personas (Tabla 71) no
aparece relacionada de forma significativa con la carga del cuidador — ni con la
puntuacion total ni con ninguno de sus tres factores - .

Tabla 71. Analisis de la relacion entre cantidad de ayuda semanal de ofras
personas y carga del cuidador. Correlacion de Pearson. N = 131.

CANTIDAD DE AYUDA SEMANAL DE

Correlacion de

OTRAS PERSONAS Pearson
CARGA r p
PT. Carga 0.121 | 0.167
F1. Consecuencias negativas del cuidado 0.135 | 0.125
F2. Sentimientos de incompetencia 0.002 | 0.986
F3. Relaciones negativas -0.133 | 0.131

5. PT = Puntuacion total. F1 = Factor 1. F2 = Factor 2. F3= Factor 3. r = Correlacion de Pearson. p=
nivel de significacion. Los items significativos aparecen sefialados con un asterisco (*).

Esto lo que apoya es a la existencia de una relevante tarea interna del cuidador informal
familiar por parte del correlato de sentimientos y experiencias que hace persistir el
ambiente sobrecargado pese a la prestacion de servicios de apoyo externo y valoracion

continua.

Con finalidad de detallar este factor plenamente subjetivo y experimental, haré uso de
una técnica de presentacion llamada diagramacioén emocional, que me permite denotar a
manera de diagramas la experiencia interna recabada en las entrevistas con los adultos

mayores y con sus cuidadores.
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PAISAJE SOCIOEMOCIONAL EN EL PROCESO DEL CUIDADO EN EL
ENVEJECIMIENTO

El propésito de este capitulo es dar cuenta de las emociones inmersas en las fases del
cuidado que viven los adultos mayores. Se presenta un abanico de emociones las cuales
se encuentran inmersas en la trayectoria del cuidado, mismas que se reconocieron a
partir de la experiencia emocional, propuesta retomada desde Wood (1986) y Enriquez
(2008) siguiendo este modelo se logra comprender el significado que tiene cierta
emocion ante cierta situacion social, en donde los referentes corporales son parte
necesaria debido a la recurrencia del discurso de los sujetos que envejecen, se menciona
el deterioro de un cuerpo que envejece, se finaliza la forma en la cual son reguladas
ciertas emociones.

5.1-Experiencia emocional en adultas mayores. el papel y significado de las emociones
en el proceso del cuidado en relacion a su capital cultural en el habitat urbano.

En este apartado vamos abrir la puerta ante los modos de sentir que tienen las adultas
mayores, asi como de aquellos que sujetos que las cuidan. Entrar al mundo emocional,
desde lo social tiene bastantes implicaciones en relacion con la cognicion, el
pensamiento, el cuerpo y la forma en que se representa social y culturalmente ser viejo y
cuidado en las sociedades contemporaneas. Hablar de la forma en que se construyen
socialmente las emociones y la naturaleza que permite acercarnos a las mismas es
fundamentalmente discursiva. A través de un paradigma de tipo construccionista, se
expone la forma en que se construyen, se significan y regulan las emociones sociales en
el proceso del cuidado, en un contexto de exclusion social urbana.

El estudio de las emociones para este trabajo de investigacion, no puede dejar de
considerar la relacion con el proceso del cuidado. En donde las emociones estan ligadas
a la experiencia de ser sujetos sociales y de estar en el mundo como tales.

Para este trabajo de investigacion se seleccionaron tres variables: género, el contexto
urbano y el capital cultural, estas relacionadas al proceso del cuidado que viven las
adultas mayores y su respectivo cuidador. La seleccion de estas tres variables, se
justifica debido a que se pretendié conocer tres condiciones estructurales consideradas
necesarias para conocer la construccion, el significado y la forma de regular las
emociones que se presentan en estos sujetos que envejecen. El interés de este trabajo es
conocer desde una perspectiva de género las construcciones inmersas en los discursos,
tanto en varones y mujeres de entornos urbanos excluidos, con un nivel educativo bajo,
todos ellos definidos bajo una condicion predictiva de las situaciones personales dentro
de la trayectoria de vida que marca el proceso del cuidado, dentro de cada trayectoria se
enmarca el inicio para realizar o dejar de hacer cierto tipo de practicas de cuidado.

Siguiendo la propuesta de las trayectorias del cuidado de Robles (2007) y con los
ajustes realizados a cada una de estas fases en relacion al andlisis de los datos
encontrados en el trabajo de campo, a continuacién por fase se mencionan las
emociones que aparecen de forma recurrente en los sujetos entrevistados, tanto de las
mujeres mayores, como de sus cuidadores y cuidadoras.
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A partir de los discursos de los adultas mayores como de sus cuidadores (hombres y
mujeres), es a través de las relatos vivenciales en relacion al otorgar o ser receptores de
cualquier tipo de cuidado a lo largo de su vida, donde las mujeres mayores como sus
cuidadores construyen a partir de situaciones especificas, significativas y relevantes en
sus historias de vidas.

De acuerdo con Wood (1986), las historias portan emociones en donde a través de los
relatos de estas historias se puede conocer la experiencia emocional. Siguiendo con esta
vision construccionista de las emociones, esta vision posibilita acercarnos a una amplia
gama de representaciones Riessman, (1993), en donde estas elaboraciones tienen de
base a experiencias previas, surgidas en la trayectoria de vida, sin dejar de lado las
formas contemporaneas en que se interpreta lo vivido.

Se retoma la perspectiva construccionista radical de Armon-Jones (1986), la cual
considera a las emociones como el resultado de procesos socioculturales, en donde las
emociones deben ser entendidas en la funcion de mantener los valores de un grupo
social determinado. Siguiendo a este autor, ¢l considera a las emociones como
dependientes de objetos (objetos vamos a referirnos por algo o por alguien, situaciones
especificas), en donde los significados no se encuentran propiamente en el objeto, sino
que los sujetos son los que atribuyen ciertos significados a través de actos de indole
subjetiva, interpretativa y cognitiva (Enriquez, 2008).

Dentro del modelo de la construccion social de las emociones, partiendo de la forma en
que las entiende Hochschild (1990), son aquellos productos socioculturales en la que los
sujetos estan inmersos. Estas emociones como productos socioculturales daran cuenta
del significado y las formas en que son reguladas en cada etapa del proceso del cuidado.

Para lograr dar cuenta de la experiencia emocional de los sujetos estudiados, se retoma
la propuesta de Wood (1986) en relacion a la experiencia emocional menciona cinco
elementos para la constitucion de esta; 1) lo fisiologico, 2) la manifestacion externa de
las emociones, 3)el nombre que se le da a la emocion, y la 4) evaluacion moral.

En esta misma linea de la experiencia emocional Enriquez (2008), sefiala que la
conforman cuatro elementos; 1) al realizar la evaluacion de la situacion, 2) cambios en
las sensaciones corporales, el inhibir o expresion de gestos expresivos y el 4) nivel
cultural en el que se establece. En donde retomando a Crespo (1986), en relacion a la
consideracion que realiza de los hombres y mujeres como sujetos sociales con distintos
tipos de emociones.

A partir de la propuesta de estos tres autores, se construye un diagrama el cual permite
conocer la experiencia emocional enfocandolo al género femenino (adultas mayores), en
cada una de las fases se coloca un diagrama los cuales se les asignaron los siguientes
nombres: entrada en la cultura y en los escenarios del cuidado; independiente
semicuidado; cuidado; cuidado vinculo con el pasado; y trayectoria final del cuidado.

Para el caso de los cuidadores y cuidadoras se realiz6 un diagrama de la trayectoria del
cuidado /este se desarrolla en el capitulo

Cada una de estas trayectorias fue analizada minuciosamente con el objetivo de
reconocer aquellas emociones que se hacian presentes, con el interés de aportar la forma
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en que se construyen, se significan y como las regulan, las adultas mayores inmersas en
un contexto de exclusion social urbana.

5.2-Experiencia emocional en la entrada a la cultura y en los escenarios del cuidado

Vamos a iniciar con la primera fase de Inicio, ahora denominada “Entrada a la cultura y
en los escenarios del cuidado”, esta fase surge para explicar a las emociones a partir de
la experiencia emocional. Las emociones que se hacen presentes son: la felicidad,
intranquilidad, pesar y vergiienza, en las cuales los significados y las sensaciones
corporales al momento de experimentarlas son distintas para cada emocion y las formas
de regularlas coinciden para eliminar el malestar emocional.

A continuacion de forma detallada se menciona y se describe la siguiente figura;
Experiencia emocional en Mujeres adultas en la trayectoria del cuidado: Entrada en la
cultura y en los escenarios del cuidado.

Experiencia Emocional en Mujeres Adultas en la trayectoria del cuidado:
Entrada en la cultura y en los escenarios del cuidado.

Trayectorio del
cuidodo:Entradaen |2
culturay en losescenarios
del cuidado

Emocidnes:Felicidad,
intranquilidad, pesar,
Werguenm

4 N

Situacion socialk

Familiares [nietos, hijos, Significados particulares a coda ]

BSpos0 I:E]. Emocicn .
-La falta de recurso econdmico. Felicidad | Intranguilklad Pesar Verglenza
e e . Forms Hllar T Algo de ma esiar For va ma tener Al pedn Emers
£l inicic a carecer autonomia mentey d mpaz i -Ands por s
cmern Haewr algornn T v pverpe | rallan vesdemds
. s dns hacalo beith =y
-Problemas en grupos sociales o T | vcons | Ot | it
en los que pertenecen AR . e ot
oM &3 Toeve | Siemprede mma e que
dlgaien w04 fmdis
( Sensacion corparal -
Fricid ] Fear T Fermas de Regulacidn: Platicar con
Moiidatds  Dudrdscabmay | Barna Larasemje vecinos o conecidos, hijos o nietos; ir
pdmpms ahmm paziny Tpmeita alos grupos hacer manualidades o
Alscha ombemardsls | -Cabmalez  -Dolerds escuchar platicas, Escuchar el radio,
Energiz Trjos yiéntoids Serpo
T ermscha Tesgmn Toca e Ver T.V, Pensar sola, Hacer lo gue se
o pueda de quehacer,

Fuente: Elaboracién propia con base en Wood (1986) y Enriguez (2008).

Al ingresar en una cultura en la cual, las caracteristicas de las mujeres mayores se dan
de forma automatica y al momento de entrar en los escenarios del cuidado, no solo
como receptoras de cuidados, sino como sujetos que brindan cuidados. La felicidad es
una primera emocion que se hace presente y la misma fue significada por las mujeres a
través del lenguaje, como el tener un buen funcionamiento de la mente y del cerebro al
momento de relacionarse con su familia, vecinos y otras personas conocidas, estos
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fueron elementos que fungieron como importantes para darle sentido y tratar de
entender la forma de significar a esta emocion. Dentro de las distintas actividades que
realizan las adultas mayores son de forma autonoma, ya que tratan de satisfacer sus
necesidades fisicas (el autocuidado del cuerpo, identificar y atender con facilidad
molestias fisicas) y sociales (trasladarse de un lado a otro, acudir a reuniones con
frecuencia entre amigos o a los grupos en los que actualmente pertenecen).

Otro de los significados que se otorga a esta emocion es la realizacion de practicas con
el afan de ayudar a otro, ese otro el cual al instar alguna necesidad, las mujeres mayores
buscan distintas estrategias, para dar seguimiento y solucion a dichas peticiones
personales, economicas y fisicas, brindadas principalmente a sus cuidadores o
cuidadoras, y/o algin miembro de la familia.

Dentro de los referentes corporales que se encuentran en la experiencia emocional
retomando a Woods (1986), el cuerpo social es el que imprime un sello sobre los
cuerpos de esta mujeres que viven el proceso del envejecimiento, ya que la felicidad las
carga de energia y la sienten en todo las partes de su cuerpo, con el afan de lograr
realizar distintas acciones en su dia a dia. Es a través del cuerpo real de cada sujeto en
donde se atraviesa lo simbolico, esto es al momento de iniciar a desplegar su desarrollo
y el despliegue en los procesos del cuidado marcado por ciertas condiciones para estar
presentes en la existencia de satisfaccion diferentes necesidades. Dentro de las formas
de regulacion que se presentan para esta emocion esta el realizar labores domésticas sin
presentar molestias fisicas en su cuerpo y mientras realizan dichas actividades de tipo
cotidiano cantan, ya que es una forma de mantener esta emociéon y no cambiar
rapidamente de estado, como bien sefiala Rosalba.

“Cuando estoy feliz, mi cuerpo es como de jovencita, me apuro a tender mi cama, hacer
la merienda, sacudir donde puedo aqui y alla... ya mas tarde cuando mis hijas llegan y
me platican problemas... yo siento que cuando estoy contenta puedo aconsejarlas y
darles dinero si tengo pa’lo que necesiten... (Rosalba adulta mayor. 76 arnios)

Al escuchar dificultades principalmente de los hijos, la preocupacion por la falta de
recurso econdmico y el poco control de molestias fisicas debido a las multiples
enfermedades que padecen, la intranquilidad se hace presente, en donde el significado
que acompaifia a esta emocion; es no estar en paz, hacer algo y no hacerlo bien, no vivir
como antes y vivir este momento nuevo, esta intranquilidad va adquiriendo
connotaciones poco favorables en relacion a lo que es socialmente aceptado, ya que el
no pertenecer al paradigma de belleza, juventud y produccion, estas mujeres mayores se
enfrentan con una serie de cambios en sus distintas interacciones sociales, ya que su
condicion de ser consideradas como sujetos mayores repercute en vivir una etapa de
obsolescencia.

Las sensaciones corporales que acompaiian a esta emocion, son dolores de cabeza y de
estomago frecuentes, asi como pensamientos recurrentes ante la busqueda de soluciones
ante los distintos conflictos de los hijos, y por otro lado se sienten “cargadas de
energia”, la cual permite realizar sus actividades cotidianas con mayor facilidad a pesar
de que en su cuerpo ahora envejecido se hacen presentes molestias de acuerdo a
enfermedades y el deterioro del cuerpo.
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Para tratar de mitigar el malestar emocional al sentirse intranquilas, la forma que
utilizan para regular dicha emocioén, es platicar con su conyuge, asistir a los grupos de
adultos mayores a los que pertenecen y conversar con amigas, las cuales otros las
aconsejan y se sienten “mejor” al sentirse escuchadas, en lo social se recurre a una
connotacion adaptativa, esto quiere decir que socialmente es aceptado y abierto el
conversar con otros las dificultades personales en busqueda de experiencias similares
con el fin de dar una solucién a esa intranquilidad.

“Cuando las cosas ya no son como antes, te viene esa intranquilidad por no saber
ahora como vivir, ahora munchos pensamientos te dan vueltas en la cabezota... son las
broncas que tienen tus hijos, pues no te queda mas que ayudarlos lo mas que
puedas....” (Clara adulta mayor 65 arnos).

Al encontrarse inmersos en una etapa que estan iniciando a conocer en la cual se hacen
presentes distintas limitaciones en varios sentidos personales y sociales principalmente,
otra de las emociones que aparece es la de pesar, ya que las mujeres mayores participes
en este proyecto la refieren como; ya no contar con nada en el sentido material, el tener
un cuerpo feo y lento, se hace presente la experiencia que han adquirido es inservible
(ya que la misma no ayuda a satisfacer sus necesidades econdémicas), y por ultimo
otorgan peso a lo que las sujetos que las rodean las consideran como viejas que
requieren ya de una ayuda en la mayoria de las cosas las cuales realizan.

La connotacion que se presenta desde lo social es poco favorable, ya que al entrar en la
cultura de la vejez es socialmente poco aceptado que se presente este pesar, debido a las
carencias que las politicas tienen en Mé¢éxico para hacer frente al fendmeno del
envejecimiento.

Dentro de las situaciones sociales en los cuales se ha presentado esta emocion, es en los
grupos de la tercera edad, ya que desde su experiencia los tratos son enfocados a
hacerlos sentir como sujetos que requieren ayuda, para deambular en el contexto en el
que se desenvuelven, apoyo econdémico por parte de politicas publicas que se apoyan de
programas sociales como el de 70 afios y mas para la entrega del apoyo del recurso
econdomico de forma trimestral. Estas instituciones de grupos de adultos mayores y la
institucion de gobierno, intervienen con el afan de mitigar esta emocion, en definitiva
las comunidades de vida a las cuales las mujeres mayores forman parte y el sentido que
se encuentra en estas, lo comparten con los miembros de ambos grupos.

Retomando la experiencia emocional en relacion al cuerpo se presenta; pesadez de
piernas, tener un cuerpo lento e inservible, en donde la percepcion de la sociedad es
ayudar a un viejo en lo que se requiera debido al factor edad. En definitiva en ese
cuerpo que envejece, se acumula un sin numero de valoraciones, apreciaciones,
exigencias e ideales sociales que se (im) ponen al devenir de ese cuerpo que envejece,
que son capaces de acumular valores que correspondan a un paradigma de juventud, de
produccion y de belleza inmersos en la sociedad contemporanea actual.

Dentro de la regulacion emocional para mitigar esta emocion esta relacionarse con los
demas, principalmente con los miembros cercanos a la vivienda, ellas mismas evitan
sentirse con ese pesar, pensando en otro tipo de situaciones. A la mayoria de ellas les
gusta ver television, usar sus manos en trabajos de manualidades aprendidas en los
grupos a los que ahora pertenecen y la mas importante en esta emocién es el conversar

155



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

con personas allegadas para que les den forma y sentido ante las situaciones que
detonan ese sentir.

Para finalizar esta primera trayectoria del proceso del cuidado, la vergiienza es una
emocion la cual las mujeres mayores presentan principalmente por perder la autonomia
en varias area de su vida social y cotidiana; solicitar dinero prestado a personas que
conocen, salir a las calles a vender, el que otros las vean por la calle solas y el recibir
ayuda material, econdmica, emocional de las personas que no son parte de su familia,
principalmente de vecinos y conocidos de la colonia en la que habitan. La verglienza
socialmente adquiere una connotacion poco favorable debido a que es desaprobada y
poco aceptada en lo social.

La situacion social en la que se presenta es en la familia y con los vecinos, debido a que
en la mayoria de los casos el conocer a los vecinos y la forma en que viven, es de gran
beneficio para que los mismos apoyen de alguna forma ante alguna dificultad por la que
estan pasando las mayores, el apoyo econdémico es el mas escaso por sujetos ajenos a su
familia, dentro de las ayudas que mas predominan esta el soporte el soporte de otro para
desplazarse dentro del espacio publico, se les proporciona comida, les fian alimentos
para sobrellevar el dia son algunas de las actividades que otros realizan para hacer frente
a las necesidades que las mujeres viven en su andar cotidiano.

El sentir vergiienza es principalmente por la disminucion progresiva de la autonomia y
la fuerza fisica, el ya no lograr realizar “las cosas” como antes y no saber la forma en
corresponder los favores que las personas que las conocen hacen por ellas. La vergiienza
en el cuerpo se siente con una cara enrojecida, ojos tristes (cuando la mayor parte del
tiempo voltean hacia el piso), el contar con todo el cabello blanco, los dolores en el
cuerpo son frecuentes e intensos y se tienen pocas fuerzas para realizar actividades de su
vida cotidiana, son los elementos principales los cuales refieren al cuerpo.

La mirada toma en consideracion el rostro del otro y se identifica con ¢l, donde “el
sentimiento de identidad de un actor nunca es un hecho objetivo, sino el efecto de una
construccion simbdlica permanentemente sometida a la aprobacion de otros” Le Breton
(1999:205). La mirada puede permitir un reconocimiento de amistad segun las
circunstancias, a través de los 0jos se comparten emociones.

La forma en se regula la vergiienza es agradececiendo de forma verbal los apoyos que
reciben, ver television y escuchar programas en la radio en los cuales tratan de temas de
relevancia actual (referentes a cuestiones de salud, asesoria legal, programas
psicologicos, informativos, y escuchan radio-novelas).

“Nombre me da pena tener que pedir dinero aunque no tenga... si es su voluntad que
me la den... y si no ya Dios vera por una...” (Rosalba adulta mayor, 76 anos)

En relacion con la vifeta anterior, los apoyos econdmicos que reciben las adultas
mayores no los solicitan algin miembro de la familia. Es en esta fase en donde se estan
preparando para incorporarse a la fase de “independiente semicuidado”, la entrada a la
cultura y al escenario de cuidados es un predmbulo para dimensionar el mundo de
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cuidados como sujetos que envejecen, y no solo con la capacidad de solo recibirlos, sino
también de proporcionarlos.

Experiencia emocional en el independiente semicuidado.

En la fase que Robles (2007) propone del “Semicuidado” y con lo que se encontro6 en el
trabajo de campo se podria denominar “independiente semicuidado”, las emociones que
aparecen en esta etapa son: el enfado, el miedo, la mortificacion, orgullo, generosidad y
el gusto, cada una se explica de acuerdo a la forma en que las adultas mayores la
significaron y ante qué situacidn se presentaron, asi como la sensacion corporal que las
acompana, en donde las formas de regularlas repercuten en su vida cotidiana. A

continuacion de forma concreta se expone lo que se encontrd en esta fase.

Experiencia Emocional en Mujereg Adultas mayores en la trayectoria del
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Fuente: Elaboracién propia con base en Wood (1986) y Enriquez (2008).

En esta fase la adulta mayor cuenta con una mayor autonomia, en la que a partir de un
trasfondo de indole sociocultural, los significados y las interacciones con los otros en
relacion a las practicas del cuidado, estan inmersos en marcos referenciales en los que
las experiencias que han adquirido a lo largo de su vida ante ciertas situaciones son

clave para una reproducciéon de un orden social.
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El enfado se coloca como una de las primeras emociones en esta fase, debido a que se
hace presente la mayor parte del tiempo en el discurso de los sujetos y la forma en que
la significan es el no andar de un buen humor en su dia a dia, el no realizar las cosas de
forma auténoma y como las realizaban anteriormente (afios o tiempo atras), al hacerse
cargo de sus nietos por mas de seis horas al dia.

La situacion social del cuidado en la que se presenta esta emocion es ante la precariedad
de la vivienda, debido a que las condiciones efimeras de la misma dificultan el
interactuar con los otros (estos otros son los nietos que cuidan cuando los hijos se los
encargan por cuestiones laborales o cuando salen a realizar actividades personales. En el
interior de su vivienda tienen que estar al tanto de lo que realizan los nifios para prevenir
cualquier tipo de accidentes). Esta es una situacion social en la cual al retomar a Le
Breton (1999), en relacion a la emocidn, la refiere como aquellas evaluaciones que
nacen ante una situacion. En este caso ante el cuidado, el enfado son pensamientos en
actos que se apoyan en un sistema de sentidos y valores que se arraigan a una cultura
afectiva, en donde el lenguaje corporal que se hace presente a través de gestos y
mimicas “reconocidas por quienes comparte sus raices sociales (Le Breton, 1999), en
este estudio los cuidadores identificaban cuando las mujeres mayores se enojan y ante
qué tipo de situaciones aparece esta emocion, como lo sefala Lucio.

Lucio: “Mejor que mis hijos no traigan a los nifios porque mi mujer se enfada y eso no
es bueno...

E: ;Por qué dice que se enfada?

Lucio: A pues porque dice ella que se siente muy cansada y aflojerada, y no me gusta
verla asi, yo le ayudo, pero no es igual...” (Lucio 76 anos, cuida a su esposa en
domicilio).

El enfado se significa a través del lenguaje, en donde el cuerpo funge como vehiculo
para la expresion del mismo, ya que los gestos, acciones y actos estan constituidos y
sostenidos a través de referentes inmersos socialmente, las caracteristicas de lo que
significa esta emocidn, no solo se presentaron de forma particular, sino que las cuatro
participantes entrevistadas coincidieron en la forma de atribuir los significados, estos
surgidos a través de sus experiencias previas al haber sentido esta emocion.

El cuerpo como vehiculo para la expresion del enfado es el momento en el cual aparece
un cansancio en todo el cuerpo, las manos cansadas y pies sueltos, lo cual poco favorece
al desenvolvimiento en su medio.

Retomando a Le Breton (1998) en relacion a la interpretacion y significado que los
sujetos otorgan a partir de la cultura emotiva inmersa en la que se encuentran las adultas
mayores, la dimension social de enfado no puede ser negada, ya que dentro de nuestra
sociedad aparecen distintas situaciones que son desagradables, y ante estas situaciones
somos capaces de reaccionar ante estas adversidades, un ejemplo concreto es la forma
en la cual las instituciones cuentan con la participacién de los adultos mayores, y la
manera de crear diversas actividades para mantener al adulto mayor de cierta forma
entretenido, o inmerso en las actividades ocupacionales que tienen para cada sujeto que
participa en este tipo de lugares.
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“Ahora cuando mi hijo me deja a los nifios, ya no los aguanto... le digo porque si no
me los sigue dejando... que los cuiden sus padres...” (Clara adulta mayor, 65 arios)

La forma la cual ellas consideran que este malestar emocional desaparece es al
momento de ver programas de television, programas de comedias o telenovelas y en el
caso de Clara, Matilde y Rosalba, salen de su hogar y al interior del mismo se dedican al
comercio informal, Clara se dedica a la venta de alimentos al interior como a los
alrededores de su vivienda; Matilde dentro de su hogar es sobadora y Rosalba se dedica
a la venta de articulos de papeleria, al realizar estas actividades se les olvida el sentirse
enfadadas.

Otra de las emociones que se hace presente en esta fase es el miedo, el cual las mujeres
lo significan como temor ante las caidas que se susciten en el entorno en el que habitan,
al no contar con alimentos suficientes en un dia cotidiano y al no estar al pendiente del
otro. En donde las situaciones sociales en las que se hacen presente el miedo es en la
precariedad del espacio publico, ya que las calles dificultan el deambular de las adultas
mayores, y la poca iluminacion por las noches entorpece y aumenta el temor de caerse
al salir de sus hogares, ya que la mayor parte del tiempo salen sin compaiiia alguna (sin
la supervision de algin miembro de su familia o de la persona que vive en el hogar). Es
aqui donde el miedo retomado desde Kemper (1981), apuntala a esta emocion como
producto de una relacion social, que se da a partir de las distintas interacciones que
experimentan los sujetos, interacciones en las que se hacen presenten dos dimensiones;
el poder y el estatus, ambas dimensiones son necesarias para entender la connotacion
social que se otorga al miedo, siendo esta de tipo negativo desde la perspectiva de este
autor.

Debido a que el miedo prevalece en el adulto mayor, cuando los propietarios de la
vivienda en la que habitan los cuidadores son duefios, como lo es en el caso de Tere,
adulta mayor de Jauja, la nieta es la propietaria.

“Yo no mas le pido a Dios que no me vaya a caer y me cuide la boca pa... no andar de
boquifloja con la familia de mi nieta, ya que me da un miedo tan grande, que me saque
de este cuartito por andar de hocicona o cuando ya no pueda moverme o ya no pueda
ayudar dando dinerito...”" (Teresa 86 anos, adulta mayor)

En la vifieta anterior el poder, siguiendo la propuesta de Kleper (1981), juega un papel
importante en el sujeto mayor, ya que las condiciones precarias en las que ahora se
encuentra. Esta emocidn coloca en evidencia lo que se considera el miedo como una
construccion social, ya que a través de ciertas practicas del cuidado, llevan a una serie
de interpretaciones y miradas que los sujetos atribuyen, generan y definen a través de
situaciones sociales concretas.

Al momento de que se siente en el cuerpo el miedo, las mujeres mayores lo refieren en
el estbmago, asi como la presencia de un temblor incontrolable en las piernas y en las
manos. El cuerpo es un referente conceptual en el cual estdn inmersas estructuras de
indole simbdlicas las cuales se elaboran en las experiencias con las estructuras sociales,
con los acervos culturales y en los dramas cotidianos Rubiela, (2009).

La forma en que las mujeres regulan a esta emocion es a través de las practicas
conversacionales con los hijos y vecinos referentes a las cuestiones fisicas y sociales
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que puedan surgir al salir de sus viviendas, con relacion a esta emocion Enriquez (2008)
menciona acerca de la construccion social del miedo en contextos urbanos de exclusion
social va adquiriendo distintas matices particulares en donde las mismas llegan a
cuestionar las distintas formas de marginalidad y desigualdad que operan en las grandes
ciudades. Es aqui donde los significados proporcionados por las adultas mayores van
mas alld de la cuestion bioldgica, sino que se asignan descripciones culturales
especificas.

Sin dejar de lado lo que propone Reguillo (2001), acerca del miedo, estos no aparecen
por generacion espontanea, sino que estan entretejidos en la trama social, sefialando dos
caracteristicas, la primera es que son socialmente construidos en un momento historico
determinado y por otro lado estos se alimentan de miedos socialmente construidos los
cuales se alimentan de un sistema de creencias las cuales se comparten culturalmente.
Es en esta investigacion a través de los discursos sociales en el cual se portan tramas
sociales que se vehiculizan a través de la historia del contexto y de las practicas,
imagenes y significados que operan como fuentes de identificacion e intersubjetividad
para aquellos que transitan por la fase del “independiente semicuidado”, vamos a
conocer un ejemplo de lo mencionado anteriormente.

Es en definitiva a través de la cultura y por medio de los discursos sociales de las
adultas mayores, son los que han generado en los sujetos el deseo de mantenerse,
adherirse o desligarse de las comunidades de vida y de sentido en las que actualmente
han configurado y/o reconfigurado a la emociéon que se va generando en un contexto o
situacion especifica.

La ultima emocion que se presenta en esta fase, es el gusfo; atender, responder y
resolver son tres verbos los cuales a través de ellos logran dar cuenta del significado que
otorgan a esta emocion. Se puede referir en dos grandes niveles, el primero es cuando se
hace presente el momento en el que se logra satisfacer sus necesidades a nivel personal
y pocas veces requieren el apoyo de alguien mas

En un segundo nivel el gusto se hace presente, en lo social, ya que en el momento en el
cual otros, ya sea familia o no solicitan apoyo ante ciertas situaciones sociales
(principalmente aparecen, brindar atenciones a otro miembro de la familia, enseguida se
hacen presentes las dificultades econdmicas y un tercero el compartir con otros
miembros de la familia el espacio precario en el cual se desenvuelven).

La forma en que es regulada el gusto se presenta similar como en la emocién de
generosidad ya que buscan el continuar atender, responder y resolver situaciones que
estan en sus manos, con el afan de mantener esta connotacidon que socialmente favorece
a la salud del adulto mayor, ya que su deseo de mantener este estado es frecuente en el
discurso de las adultas mayores.

Experiencia emocional en el cuidado

Ahora vamos a continuar con la fase que Robles, (2007) denomina el cuidado, a las
précticas sociales que ya no aparecen en forma de acciones con una apariencia de
apoyo, sino que ahora las practicas se brindan de forma tenaz y de forma ordinaria.
Dentro de las caracteristicas que distinguen a esta etapa, las emociones que se hicieron
presentes se muestran a continuacion, explicando a detalle en la siguiente figura
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Fuente: Elaboracion propia con base en Wood (1988) v Enriguez (2008).

El cuidado estd compuesto por distintas acciones en relacion a las necesidades que tiene
el otro y de cdmo deben o se esperaria que las mismas fueran satisfechas, en definitiva
las emociones se enlazan con dichas practicas, acciones, pensamientos o cogniciones. El
pensamiento y el sentimiento se implican mutuamente, un sujeto que piensa es un
hombre afectado y viceversa, este dualismo lo plantea Le Breton (1999).

Dentro de las distintas acciones del cuidado que mencionaron las adultas mayores, no
solo se encuentran las de tipo material, sino que también se hacen presentes aquellas
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acciones afectivas (las cuales involucran al sujeto emocionalmente, en donde las
mujeres mayores al conversar principalmente con su cuidador aparecieron emociones
como el sufrimiento y la desesperacion, dos emociones que dan una connotacién no
grata a nivel personal, y en lo social es poco favorable).

En esta primera parte vamos hablar solamente de las emociones que las adultas mayores
refirieron en las seis caracteristicas que Robles (2007) propone; inicia con las rutinas del
cuidado; unidades de cuidado; cuidado como situacion ineludible, cambios de
sustitucion y eliminacion; adquisicion de conocimientos y habilidades; la forma del
cuidado cuando existe una fase de deterioro o en fase oscilatoria (dentro de esta ultima
caracteristica se mencionaron distintos tipos de crisis que surgieron con relacion al
cuidado, crisis en relacion al cuerpo, en relacion a la economia, en relacion al tiempo,
en relacion a la dindmica familiar y aquellas relacionadas a lo emocional).

Vamos iniciar a conocer la forma en que se significa el sufrimiento como emocion
social. Las mujeres refirieron sentir una sensacion de igualdad (esto quiere decir,
cuando se comparten los problemas entre iguales, las preocupaciones y en algunas
ocasiones hasta los dolores fisicos), este sufrimiento se hace presente al conocer los
problemas de los hijos principalmente del cuidador y cuando dentro de las rutinas de
cuidado se omiten ciertas acciones debido a que el cuidador las suprime por encontrarse
absorto ante multiples situaciones por resolver; esto es debido a la falta de recurso
econdmico para atender las cuestiones de salud, la compra de alimentos especiales para
cada tipo de enfermedad

La sensacion corporal que se genera al presentarse esta emocion es; dolor en el
estomago, en donde la forma para regularla es buscar espacios en los cuales estén solas,
debido a que esto les genera paz interior y sienten que reflejan cierta paz exterior con las
personas con las que conviven en su vida cotidiana.

Otra de las emociones que aparece inmersa en esta fase del cuidado es el rencor, las
adultas mayores a partir de situaciones pasadas traen consigo una serie de emociones
que repercuten en su presente. Retomando a Collins (1990), el rencor para esta fase es
un tipo de emocidén que ha tenido una larga duracion, debido a que surgid ante alguna
situacion en el pasado con el cuidador y en ocasiones aparece de nuevo al momento de
interactuar con la adulta mayor, al tiempo que otorga y/o recibe acciones de cuidado.

No hay que olvidar, que solo las adultas mayores en definitiva son solo receptoras de
cuidado, sino que también ellas dentro de sus posibilidades atienden las necesidades de
su cuidador.

El significado que se otorga al rencor es el aborrecer alglin sujeto o sentir resentimiento,
principalmente surge cuando la presencia de multiples enfermedades el cuidado y los
hijos y/o conocidos a pesar de que ellas requieren atenciones no solo de compaiiia, sino
que se hace presente la necesidad de que sean trasladadas fisicamente a recibir atencion
médica, se presentan esas miradas que invisibilidad dicha necesidad, ya que no son
enfermedades nuevas, sino que las mismas ya tienen un tratamiento y se hace
innecesario atenderlas de forma inmediata desde el discurso del cuidador.
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La sensacion corporal que se hace presente al estar el rencor presente, es sentir la cara
enrojecida y la presencia de una sudoracion en manos que van acompaias de
pensamientos que recuerdan las situaciones que llevan a sentir rencor hacia la persona.
La forma que se busca para que ese malestar sea menor es conversar con el hijo o el
cuidador, o bien con aquel sujeto que tiene que ver con esa situacion y cuando ese
rencor se siente debido a situaciones previas a lo que recurren para regular esta emocion
es conversar con otro tipo de personas ajenas a la familia

La infelicidad es otra de las emociones que las mayores identifican dentro del cuidado,
principalmente aparece al momento de ser receptoras de cuidado y no al momento de
otorgarlo.

Significan a esta emocion al momento en el cual se hace presente la desesperanza, la
constante sucesion de desgracias, dentro de los significados esta: el “vivir sin ganas”
(no encuentran motivaciones al momento de que han caido en cama por alguna
enfermedad, debido a que esa dependencia que recae en la familia o en algiin conocido,
repercute desfavorablemente en los sujetos que envejecen), y por ultimo la significan
cuando estan apagadas y fuera de si (ya que se les cuestiona la mayor parte del tiempo,
por parte de sus cuidadores, sus necesidades brindando lo que esos otros consideran
adecuado y no lo que realmente ellos como sujetos envejecidos necesitan).

El cuerpo que es vehiculo para expresar esta emocion, se manifiesta al tener poca
energia, desgano y apatia para realizar actividades en su vida cotidiana, ya que no
cuentan con apetito y eso los orilla a tener conflictos con las personas que estan al tanto
de ellas, porque los ven apagados y con poca “voluntad para hacer las cosas”.

La forma que se hace presente para regular esta emocion, es realizar actividades con
otras personas, ya que como bien sefiala Matilde adulta mayor, “cuando vas con tus
amigas del grupo se platican formas de pensar diferentes y hay otras personas mds
infelices que yo”, esto quiere decir que la infelicidad cada sujeto la valora e interpreta y
le otorga cierto tipo de connotacion favorable o poco favorable, que intersubjetivamente
se comparten significados, problematicas y experiencias acerca de la infelicidad.

La desesperacion va de la mano con los cambios surgidos en relacion con las
modificaciones que se presentan en su entorno social y econdmico, ya sea para
trasladarse dentro de su comunidad y cambios fisicos en ellos (aqui las mujeres mayores
responden a contar con un cuerpo deteriorado y la actividad intelectual deteriorada;
como la falta de memoria).

El significado que otorgan a esta emocidn es estar impaciente por no tener recurso
econdmico y compaifiia, ante las situaciones sociales por la solvencia econdmica para
satisfacer principalmente la cuestion de alimentacion y medicinas. Aparece la dificil
relacion con el entorno debido a que los transeuntes van demasiado a prisa, mientras
que ellas optan por seguir su propio ritmo, haciendo énfasis en los espacios, estos
disefiados para los sujetos que tienen una mayor movilidad y fuerza fisica, en donde se
hace latente un deambular de forma insegura al salir del hogar.
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La sensacion corporal presente ante la desesperacion son pies desganados, dolores
intermitentes de cabeza. La forma en que es regulada dicha emocion es viendo por
television peliculas en blanco y negro las cuales son historias mucho mas reales que las
peliculas del tiempo actual, a través del recuerdo que estas peliculas suscitan en las
adultas mayores es la forma en que se aminora dicha emocion.

Otra de las emociones que se presentan es el entusiasmo, ya que lo significan con la
motivacion, el empefio por hacer cosas y sentirse con energia, son los principales
elementos que le dan forma y sentido a esta emocion, se hace presente al momento de
resolver los problemas econdmicos de los hijos o del cuidador. La sensacién corporal
ante el entusiasmo es disfrutar de un cuerpo saltarin, unos ojos con luz y presencia de
energia en la cabeza, en donde a través de esa energia la parte cognitiva permite buscar
posibles soluciones a los problemas que se les presentan.

La connotacion tanto en lo social como en lo personal es conservar la duracion de dicha
emocion debido que la presencia de la misma favorece a un mayor desenvolvimiento en
las actividades cotidianas de las adultas mayores, las cuales buscan a través de la
conversacion con su cuidador o cuidadora o con los compaieros a los grupos que
asisten, no es de su agrado escuchar los problemas de otros, debido a que refieren que
ese entusiasmo es “apagado” y de repente se va.

“Al estar platicando con mi esposo, no me gusta escuchar cuando trae pensamientos
malos cuando mis hijos tienen problemas... le digo que se calle porque me apaga y ese
entusiasmo que sentia se va, quien sabe a donde... (Clara adulta mayor, 65 ainos)

El experimentar esta emocion en algliin momento previo a la vejez, fue en el tiempo en
el cual fungian principalmente como cuidadores. Es interesante la forma en que la
misma emocion al momento de volverse a presentar en este momento de su vida, ha
permanecido la forma en que es regulada, ya que en los discursos de las mujeres
mayores ante lo momentos en los cuales brindaron cuidado, fueron practicas enfocadas
a los hijos pequefios, el entusiasmo aparecia en la busqueda de un bienestar en comun.

Otra de las emociones presentes en esta fase del cuidado es la soledad, las mayores
asignan dos connotaciones, la primera les favorece sentirla y la segunda entorpece sus
actividades cotidianas. Cuando se presenta de forma favorable disfrutan de su espacio
(sentirse solas dentro del hogar les agrada), mientras que por otro lado esta emocion la
connotan de forma desadaptativa cuando aparece la desesperacion ante el abandono
familiar (cuando la familia no las visita con por lo menos una vez al mes o solo las
buscan para que ellas resuelvan alguna dificultad), el estar incomunicadas por falta de
interés de sus hijos ya que ellas son las que por medio de sus recursos, de forma
presencial asisten a las viviendas ocasionalmente de los hijos que las visitan con poca
frecuencia, y se mantienen a la espera de alguna llamada telefonica para enterarlos de
algunas de sus dificultades.

“Cuando puedo yo soy la que anda llendo hasta la casa de uno de mis hijos, debido a

que no se paran por aqui... cuando no sé nada de ellos no me gusta...” (Clara adulta
mayor, 65 arios)

164



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

La sensacioén corporal ante la soledad se hace presente por medio del trastorno del
suefio, cansancio presente todo el dia. La forma en la que buscan regular dicha emocion
es en la busqueda de espacios en los que se encuentren solas, esto les ayuda a
reconfigurar pensamientos ante problematicas o momentos por los cuales sus
cuidadores estan viviendo ante la presencia de algun conflicto.

Una ultima emocién que se presenta en esta etapa del cuidado es la de agradecimiento
que reciben de forma verbal al momento en que cuidan de los nietos, ante la preparacion
de alimentos (cuando se estd en condiciones de hacerlo), cuando brindan atenciones que
solicitan otros, al momento de ‘“dar” en relacidbn a las cuestiones materiales o
corresponder con acciones a los sujetos que las apoyan en este momento de su vida.

Las situaciones sociales en las cuales se presenta esta emocion en el escenario religioso,
en relacion a la religion Vazquez (2006), sehala que esta es una parte importante en la
cual es capaz de ayudar a significar y resignificar los distintos procesos culturales,
sociales, econdmicos por los cuales atraviesan las mujeres mayores. La forma en que
regulan a esta emocidn es el mantener conversaciones con sus compaiieros del grupo al
que pertenecen o bien entre vecinos.

En el caso de Clara y Matilde, son adultas mayores las cuales tienen mayor facilidad
para trasladarse fisicamente en su entorno, ambas participan en actividades de la iglesia,
participan en eventos ayudando a barrer el templo, visitar enfermos, y hacer oracion por
sus hijos, familiares y conocidos, son actividades que Vazquez (2006), sefiala como
peculiares del rol del género femenino de manera explicita, las cuales se refuerzan por
los aspectos culturales que imponen la religion

Sefiala Reyes (2006) acerca de las redes sociales, familiares y de apoyo social en los
adultos mayores son escasas o nulas y su estatus social es de invisibilidad. Con lo
anterior, la religion construye el rol del adulto mayor, hace que se reposicione y sea
beneficiado por las relaciones sociales que reconstruye en las distintas actividades que
realiza en esta institucion ya que la actividad es capaz de aumentar la calidad de vida.

5.5-Experiencia emocional en el cuidado vinculo con el pasado; emociones uso del
olvido y la pérdida de vinculos.

En la siguiente fase que denomina Robles (2007) “agonia”, ahora con lo obtenido en
trabajo de campo, se denomind, “cuidado vinculo con el pasado: emociones, uso del
olvido y la pérdida de vinculos”, el periodo por el cual atraviesan las mujeres mayores,
es un periodo en el cual aparece una lucha en la blisqueda de su identidad hacia el
tiempo en el que se fue y ahora no se es, y aquello que quiere seguir siendo.

Las emociones son construidas a partir de alguna situacion que significé de forma
notable en el pasado, un pasado el cual se erige como el tiempo en el que se proyectan y
experimentaron ciertas emociones ante situaciones especificas en las que el sujeto las
identifica como propias.

Las situaciones en las que se experimentan cierto tipo de emociones remiten de forma

casi obligatoria al recuerdo de los ausentes, en donde se destaca la pena que da no poder
compartir con ellos esos momentos, es por esta razoén que las mujeres mayores de forma
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recurrente a través del discurso de sus biografias, explican el significado de las
emociones ante ciertas situaciones actuales.

Las situaciones sociales que se relacionan al cuidado y su vinculo con el pasado son las
siguientes: ante la muerte de familiares, los problemas con conyuge, ante la carencia de
recursos econdmico, la ausencia de los hijos, el deterioro del cuerpo y de la salud, la
pérdida de redes sociales y el dificil vinculo con el entorno, las emociones inmersas en
estas situaciones son alegria, cobardia y nostalgia, la siguiente figura nos ayuda a
entender las emociones que se presentan en esta fase.

Experiencia Emocional en Mujeres Adultas en la trayectoria del
cuidado: Cuidado vinculo con el pasado: emociones, uso del olvido y la
pérdida de vinculos.
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Fuente: Elaboracion propia con base en Wood (1986) y Enriquez (2008).

Los pensamientos de los sujetos mayores circulan en torno al recuerdo, recuerdos de los
cuales se evocan en torno a todo aquello que significa cuidado y ha estado presente en
sus vidas cotidianas, el contar con una buena memoria es donde se instala la alegria ya
que como sefiala una de las entrevistadas “recodar es vivir, como si estuvieras en ese
momento otra vez” (Teresa adulta mayor).
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Cuando recuerdan situaciones agradables una sonrisa se dibuja en sus rostros, una y otra
vez vuelven a repetir ciertas situaciones, mencionando a los sujetos que estuvieron
presentes.

En las mujeres mayores la forma en la que significan la alegria es ante las
conversaciones que tienen con sus hijos y su cuidador a través de “maldiciones” (son
aquellas frases o palabras anti sonantes que utilizan para expresar lo que sienten, sin
importan el tipo de sujetos que se encuentren a su alrededor; nietos, hijos, vecinos); dan
un abrazo y otra de las emociones que aparece es la esperanza ante las situaciones
dificiles (dificil e incontrolable considera el contar con un cuerpo el cual el deterioro
fisico se hace inminente, el cual ahora tienen poco control, otras de las situaciones que
consideran dificil es el alejarse de sujetos que habian formado parte de su historia de
vida debido a que ahora ya no salen con frecuencia de su vivienda, por el cambio de
domicilio ante situaciones inesperadas como lo fue una caida y al no contar con el
recurso econdmico para pagar una renta de la casa habitacion).

Se hace presente la esperanza ante la pérdida de vinculos, al momento de volver a
construir nuevos, por medio de distintas interacciones que ahora realizan en el lugar en
el que se desenvuelven cotidianamente. La forma en que se regula la alegria es el
conversar con su cuidador o cuidadora, hijos o vecinos, la connotacién que los sujetos
sociales dan es reconocer cuando otro sujeto esta alegre, ya que se comparten
significados sociales para reproducir cierta emocion.

La cobardia es otra de las emociones que aparece en esta fase, la forma en que es
significada por las mayores al momento de que se presentan ganas de morir, ausencias
fisicas (principalmente por la muerte de hijos), dolores en todo el cuerpo.

Ante las situaciones que se presentan esta emocion es ante la muerte de algun miembro
de la familia (en este caso la muerte de la hijos), cuando se hace presente el deterioro de
la salud y los problemas con el conyuge (al recordar dificultades pasadas en su
matrimonio debido a la experiencia de situaciones desagradables principalmente en
donde los varones cuidadores no atendian las necesidades econémicas, ni emocionales
de la familia y de la adulta mayor), a pesar de que en algunas situaciones pasadas, las
mujeres mayores tratan de olvidarla, sefialan que el olvido funciona como recurso en la
actualidad para brindar y cubrir aquellas necesidades que su conyuge requiere.

Ellas deciden que es lo que hay que olvidar para tratar de convivir en el presente. En el
cuerpo la forma en la cual la cobardia se presenta, es la sensaciéon de desgano, dolores
de estdmago, los cuales los refieren las adultas mayores capaces de controlar con la
toma de medicamentos alternativos (ingesta de tés, medicina homeopatica), pues se auto
diagnostican con gastritis o colitis, la cual la han aprendido a controlar.

Una ultima emocidén que se presenta en esta fase es la nostalgia, esta se presenta al
proyectar emociones hacia el pasado, al momento que comparten dichas emociones con
sus iguales lo hacen a través del recuerdo compartido, esto sucede al momento en el
cual dedican tiempo en sus conversaciones a rememorar situaciones en el cuidado de los
hijos y ante las dificultades economicas, asi como la forma de apoyar a otros. El
recuerdo de estas situaciones ademas de ser un recuerdo compartido, en los amplios
ratos libres sus pensamientos evocan momentos especificos de su vida de forma
solitaria. La nostalgia la significan; el sentirse despreciada, humillada, cuando existen
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malos gestos y tratos, y ante las ausencias materiales y el abandono de los conocidos,
principalmente de los hijos.

La humillacién desde Hupkins y Kleres, (2009), se coloca como una emocion social, en
donde se coloca frente a situaciones con el afan de esconder o disfrazar algo. Es a través
de la nostalgia en que aparece otra emocion como la humillacion. La sensacion referida
en el cuerpo es sentir un corazon débil y la forma que utilizan para dejar de sentirla es el
realizar quehacer dentro del hogar para que se olvide.

“Los desprecios de mis hijos cuando no estar al pendiente de mi, hacen que mi corazon
sea debil, pero que hace uno... y pues me pongo hacer lo que pueda aqui en la casa y
de rato pues ya se olvida, uno deja de pensar en eso” ... (Matilde 86 arios)

La nostalgia menciona Pochintesta (2012), es un refugio en la cual se van reproduciendo
imagenes de la vejez en donde retoman a partir de las normas culturales emocionales
inmersas en los contextos en los cuales los adultos mayores se desenvuelven y forman
parte.
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Experiencia emocional en la trayectoria final del cuidado

En la ltima fase de la trayectoria del cuidado siguiendo a Robles (2007), es cuando se
desencadena con la muerte del enfermo. Como ya se menciond en el apartado anterior
con relacion a la fase final del cuidado, los sujetos que participaron en este estudio en
ninguno de los casos se presento la muerte del adulto mayor o del cuidador. A través de
experiencias previas sefialaron la forma posible en la cual se daria fin al cuidado.

Las emociones que se hacen presentes en esta trayectoria que viven las adultas mayores
son; la tranquilidad y el perdon, en la primera la significan al estar en paz, convivir con
las personas que los rodean y disfrutar su dia a dia, en la segunda emociéon que se
presenta tratan de comprender las limitaciones en los otros (limitaciones enfocadas a
tiempo para visitarlos y apoyarlos en cuestiones econdmicas y afectiva; principalmente
de los hijos), dar consejos en el sentido de cémo los atiendan (a sus cuidadores decirles
lo que les agrada o no al momento de que se atienden ciertas necesidades a resolver) y
sentir amor, con las personas que han tenido conflictos pasados. A continuacién se
presenta la figura siguiente, para tratar de entender el final de la trayectoria del cuidado
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Se presentaron una serie de situaciones sociales las cuales fueron recurrentes en el
discurso de las adultas mayores para que la tranquilidad y el perdon se presentaran, ellas
consideran el momento en el cual se dejan de recibir cuidados, no porque se haya vivido
en el momento actual, si no que la construccion de estas practicas han surgido por la
vivencia de situaciones previas al momento de atender a miembros de su familia por
tiempos prolongados.

En la tranquilidad las situaciones que se mencionaron con mayor recurrencia fueron al
momento de desenvolverse en su hogar a pesar de que ya no puedan salir al espacio
publico por el deterioro de las calles, lo cual esto dificulta su deambular. El hogar se
presenta como el espacio de emancipacion, ya que es el lugar donde mejor pueden
manejar el entorno, acostumbradas al orden que en ¢l se da y que ellas mismas han
creado.

Otra de las situaciones sociales en las que se presenta el sentirse tranquilas, es conocer
estado de salud y el asistir a visitas frecuentes con el médico, esto se hace a pesar de que
no contar con el recurso econdmico, el buscar un apoyo especializado en relacion a la
atencion de sus multiples enfermedades, las hace sentir tranquilas con el afan de tener
bajo control su cuerpo ante las distintas molestias fisicas que se presentan, como lo
sefiala Rosalba.

“Pues cuando me duele otra vez la espalda que no aguanto... le digo a mi hijo Luis que
me lleve con el doctor que me ha revisado... voy y me atiende, y ya me siento mejor,
pero ya sé que si no aguanto algun dolor hay que ir a que te revisen... y eso me da
tranquilidad...” (Rosalba adulta mayor, 76 afios)

A través de estas practicas en relacion a ciertas situaciones del cuidado, la emocion
como sefiala Le Breton (1999) no es un reflejo afectivo que se genera de entrada por las
circunstancias por la que atraviesan los sujetos, sino que compete de aquellas
implicaciones del sujeto a nivel personal para con ello partir y evaluar las situaciones en
las que se encuentra envuelto socialmente.

A través del cuerpo se puede tratar de entender la forma en que retoma desde lo social y
por medio de las atribuciones individuales que ayudan a referir el lugar corporal en el
cual se siente la tranquilidad, principalmente es al referir una mente tranquila y la
conservacion y restauracion de una imagen externa e interna a través de la
tecnologizacion del cuerpo en el cual se presenta como una condicidon para que éste
puede ser restituido en sus atributos sociales juveniles, retomando a Urbano y Yuni
(2001) se sigue la linea en mantener la flexibilidad, la frescura, el ser rentable como
sujeto que produce a través de la tecnologizacion ligada al mantenimiento de la imagen,
cuyo proposito es restaurar las huellas del paso del tiempo y la conservacion del cuerpo
que envejece, para que estas huellas no aparezcan en su proceso natural.

En las mujeres mayores se hace presente la ingesta de medicamentos, el uso de cierto
tipo de cremas (para sentir la piel lo menos flacida posible, el retrasar la aparicion de
arrugas, el uso de quimicos para cubrir las canas y la ingesta recurrente de
medicamentos para controlar el padecimiento de sus enfermedades). Existe una
connotacion social adaptativa en donde las adultas mayores sefialaron que les gusta
sentir esta emocion debido a que buscan por medio de pensamientos de indole religioso
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y su participacion en actividades de la iglesia y Rosalba y Teresa que ya no pueden salir
sin la supervision del cuidado, buscar el ministro religioso con el afan de que asista a
sus hogares con el objetivo de realizar oracion y conversar con ellos.

Otras de las emociones que aparece es el perdon, en parrafos previos ya se conocio lo
que significa dicha emocion , ahora vamos a conocer ante las situaciones en las cuales
les gustaria que el mismo se presentara, estas fueron; ante la resolucion de conflictos
con los hijos y en algunos casos con el conyuge (su esposo), debido al poco
desenvolvimiento en el espacio publico un persona hacia ellos mismos y ante los
cuidadores e hijos incapaces de trasladarlos en su contexto debido a la falta de
autonomia y control de su cuerpo para deambular con facilidad en el exterior.

El perdonar lo reconocen en su cuerpo al sentir el alivio del alma y tratar de hacerlo
para que no se endurezca el corazdn, para lograr esta emocion sefalan que se vuelve
necesario el dialogar con aquellos sujetos que han tenido conflictos, principalmente con
los cuidadores (varones) y con los hijos, asi como convivir con ellos cuando los visitan
viendo la television.

Las construcciones sociales que se van realizando del cuidado no es ajena a las
transformaciones que el cuerpo va experimentando en el mundo occidental, en donde
vivir la vejez en el mundo actual ain pareciera que es un asunto Unico de las personas
mayores, ya que se trata de un proceso que se escapa de un orden clasificatorio. En
consecuencia el proceso del cuidado se transforma en un proceso complejo y
diferencial.

En definitiva las emociones que atraviesan a cada una de las fases que se mencionaron
con anterioridad no son estaticas ni unidireccionales, si no que las mismas se presentan
de forma dinadmica, no es posible generalizar la experiencia emocional ya que las
emociones se viven y regulan de forma diferente, el nivel socioeconémico es un factor
que determina e interviene en las dindmicas socioculturales particulares de cada grupo
social.

En los contextos estudiados, las emociones que aparecen de forma transversal y
recurrente son: la tristeza y los nervios, estas se presentan en el proceso del cuidado que
viven las mujeres mayores. Vamos a iniciar con la tristeza se asocia por el abandono y
la presencia de miradas que invisibilidad sus necesidades de indole material y
emocional no del todo cubiertas por las cuidadoras y cuidadores.

La Ansiedad, causa principal que ocasiona en las mujeres mayores tiene un origen
social, debido a que la falta de recursos econémicos en el entorno urbano en el que se
desenvuelven o a las limitaciones impuestas por éste o su nlicleo familiar inmediato

La incertidumbre, al no poder conocer con precision si dia a dia puedan resolver las
dificultades en relacion a cuestiones econdmicas, sino que también surge la
preocupacion ante la dificultad de las personas que los cuidan y de los hijos, al
momento de que conocen las necesidades de los miembros de la familia.

La angustia es descriptor de las limitaciones de exclusion social y pobreza en la que

viven algunas de las personas mayores dentro de las zonas metropolitanas de México y
de Latinoamérica (Cepal, 2009).
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Los llamados “nervios” son categorias socioculturales, a través de los intercambios
narrativos de los sujetos, permiten enunciar y socializar con el otro, los contenidos con
apariencias individuales, pero a los mismos los atraviesa un correlato social Enriquez
(2012). Un correlato social que se relaciona a la experiencia de vivir entre los distintos
tipos de exclusion social. Dentro de la exclusidn social el estrato socioecondmico se
hace presente, en ¢l fue relevante conocer los capitales culturales que giraron en torno a
las practicas de cuidados en la vejez.

El capital cultural de los adultos mayores, fue el conjunto de conocimientos,
experiencias y relaciones acumuladas a lo largo de las trayectorias de los sujetos que
son desempenadas en las practicas sociales, determinando los lugares que se ocuparan y
las posibilidades de accion en los campos en los que son desarrollados, en donde los
indicadores como la clase social a la que pertenecen son elementos indispensables para
que este capital cultural sea constituyente del habitus urbano en el que se encuentran
inmersas las adultas mayores, su comprension se incorpora en la forma de las
capacidades de forma innata ya que ofrece un rico campo de estudio sobre las causas
que determinan las posibilidades de experimentar el proceso de cuidado de forma
satisfactoria.

En el sistema social en el que nos desenvolvemos en el mundo actual, se asignan en la
cultura a los grupos que las conforman como reflejo de una estructura social desigual,
ya que no todos los sujetos que forman parte de este sistema en donde prevalece la
pobreza y la exclusion social.

Experiencia Emocional en cuidadores y cuidadoras en la trayectoria del cuidado

Mujeres y hombres construyen y manifiestan formas diferentes para explicar lo que les
significa vivir el proceso del cuidado al lado de una adulta mayor. Fischer y Manstead
(2000) senalan que tanto hombres y mujeres desde la atribucion que las culturas de
género otorgan a cada sexo elaboran diversas construcciones diferenciadas.

El cimulo de significados invisibles inmersos en la cultura (los cuales son
estructurantes), participan en la construccion de identidades masculinas y femeninas y,
sobre todo en reproducir un orden social, en donde culturalmente se enmarca a este
sector del adulto mayor como de su cuidador, ambos sujetos se caracterizan por valores
que en ocasiones se contraponen a su biografia de vida.

Estas disposiciones se instalan de forma cultural, las cuales se determinan y se asumen
como naturales. En este apartado nos enfocamos en las emociones que se presentan en
el proceso del cuidado que viven los cuidadores y cuidadoras, ademés de conocer las
emociones que se presentan en este proceso del cuidado, también se presentan las
oposiciones emocionales al momento de significarlas y regularlas.

El propdsito central de este apartado es conocer como se construye, se significa, ante
que situaciones de cuidado, lugares del cuerpo en los que se siente cierta emocion y por
ultimo la forma en que se regulan las emociones, tanto en los cuidadores varones como
en las cuidadoras mujeres. La siguiente figura presenta de forma general la experiencia
emocional de los cuidadores.
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La experiencia emocional en los cuidadores y cuidadoras en el proceso del cuidado, la
practica de cuidar a los sujetos que envejecen, experimentan cierto tipo de demandas
para otorgar ciertas practicas de cuidado. Tanto en hombres y mujeres influyen factores
que funcionan como referentes en su historia de vida, en donde parten de experiencias
previas al momento de brindar acciones de cuidado. Para este capitulo se hace presente
el binomio que aparecid en el trabajo de campo, que se ha determinado: Cuidador-
sujeto receptor de cuidado.

Los cuidadores como las cuidadoras fueron familiares esto es al referirnos a los sujetos
con algun vinculo de parentesco, los cuales asumen la responsabilidad de otorgar ciertas
practicas de cuidado.

Este binomio cuidador-sujeto receptor de cuidado, se le denominé a los cuidadores,
como las cuidadoras que no solo atienden las necesidades de la adulta mayor, sino que
también el cuidador es receptor de algin tipo de cuidado (ya que en ocasiones las
adultas mayores atienden algunas necesidades que los cuidadores les exponen de forma
verbal). Las adultas mayores lo hacen debido a la correspondencia que se presenta al
momento de sentirse atendidas por los sujetos que estan al tanto de sus demandas. No
hay que olvidar, en otras de las ocasiones cuando las cuidadoras o cuidadores no
satisfacen sus demandas de cuidado, las adultas mayores tratan de darle mayor
importancia a las ocasiones en las que si se sienten atendidas

Cuidadores-sujetos receptores de cuidado.

En los varones conyuges del sujeto al que otorgan cuidados, se presentaron seis
emociones las cuales las consideraron centrales al momento de vivenciar estas practicas
de cuidado. El amor, la ansiedad, la vergiienza, la tristeza, el dolor y la culpa, son
emociones que se mencionaron tal cual en los discursos de estos sujetos.

Es necesario mencionar que en el orden que se colocaron, no determina el orden en el
que se presentan, sino que esto es para entender y dejar en claro que el orden en el
surgimiento no importa, sino el significado que se otorga a las mismas, en este contexto
de cuidado.

Dato peculiar que se encontrd en ambos cuidadores varones, son sujetos mayores a la
persona a la cual cuidan (su conyuge), se busca entonces entender lo que pasa con sus
emociones en este proceso de cuidar, mientras que ellos también son sujetos receptores
de cuidado y a la vez envejecen.

El amor los varones lo significaron y asociaron con otras emociones como la alegria, el
rencor, el orgullo y el hacer vivir feliz al otro, en las situaciones de cuidado que
mencionaron la aparicion de estas emociones son al momento en el que le dan
autonomia a la adulta mayor —esto es al momento de dejarla realizar las actividades
dentro del hogar, que ella les solicita, trasladarse de un cuarto a otro, recoger sus cosas
personales en la habitacion donde permanecen mas tiempo, lavar algunos de los
utensilios de cocina-; también se presenta ante algunos conflictos con la pareja
(desacuerdo y rencores por situaciones pasadas), al permitir esta autonomia a su
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conyuge el amor se siente en el corazon, a pesar de las situaciones de conflictos
presentes en la familia, el cual se acelera y camina de forma rapida al momento de
conversar ante las dificultades tratando de evitar conflicto verbales.

El amor lo vamos a entender como un emocion, la cual no siempre se encontrara de la
misma manera y en las mismas circunstancias, si no que puede modificarse en cualquier
momento. Sin embargo “las emociones son formas sociales de conocimiento capaces de
alimentar estados afectivos inidentificables de entrada por los hombres de un mismo
grupo” (Le Breton, 1999:190).

“Cuando los vecinos y mis hijos me dicen que por qué aguanto tanto a su madre... pues
lo que yo les digo es que es por amor... uno aguanta mucho por eso, que mas hace
uno... “(Alfredo cuidador de Regina, 86 anios)

La ansiedad es otra de las emociones que los cuidadores han experimentado con
frecuencia, el significado que se le otorga a esta emocion es cuando el sujeto se siente
poco servible en el contexto de cuidado, cuando carece de atenciones principalmente
para vivir su vida cotidiana, ocasionalmente siente tristeza y cuando la incertidumbre
hacia un futuro se hace presente en pensamientos recurrentes acerca de su papel como
cuidador y las dificultades econdomicas en la que se encuentra inmerso (dificultad para
aportar recurso econdémico y asumir los gastos del hogar), y por la condiciones precarias
de las viviendas en las que se desenvuelven.

Desde la perspectiva de Lazarus (2000), la ansiedad es un estado persistente, difuso y
vago en el que el sujeto manifiesta incomodidad y aprehension y se vive cuando se
enfrenta un acontecimiento el cual se valora como peligroso para nuestra existencia, que
es vital para uno, en este caso es una pérdida del deterioro fisico, ademas de ser
cuidadores, se hace presente las complicaciones y consecuencias por un deterioro
progresivo e incontrolable esencial en el adulto mayor.

La sensacion corporal que manifiestan los cuidadores es el sentir las piernas sin energia,
ya que esto implica el no trasladarse de forma sencilla, si no que a pesar de sus distintas
acciones de cuidado, tratan de realizarlas de forma pausada y prolongada. La forma la
cual refieren que les ha resultado al regular esta emocion es cuando la energia en las
piernas regresa, ya que salir en la bicicleta y a caminar favorece la desaparicion o
control de la ansiedad.

La vergiienza aparece al momento en que no se cumple su funcién como proveedor en
el hogar como lo hacian tiempo atrés, y al no poder contar con un empleo formal, eso
los hace sentir esta emocion, debido a las dificultades economicas que sobresalen para
hacerse cargo de las necesidades materiales de la adulta mayor. Ademas de ser los
cuidadores sujetos que envejecen, € inmersos en una constante pérdida de vinculos
sociales, la perdida se hace presente debido a los cambios que el cuerpo va presentando,
en donde las relaciones sociales se ven afectadas. El estar como cuidadores principales y
en el proceso mismo del envejecimiento, les ha llevado a un proceso de aislamiento de
sus relaciones sociales significativas y se sienten avergonzados de alguna manera.

La sensacion corporal que refieren los cuidadores al sentir vergiienza es el tener unos

ojos tristes, y en ocasiones la piel se encuentra un poco enrojecida. Lo que han hecho
para que la misma desaparezca ya que la connotacién que le dan no es favorable,

176



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

seflalan que buscan momentos para estar solos y tratan de visitar a los amigos que viven
cercanos a su vivienda.

“Pues uno se va haciendo menos hombre porque ya no trae dinero a la casa y a veces
le tienes que pedir a tu esposa que te dé algo de dinerito...para lo que necesites y poder
comprar cosas que se necesiten para comer, cuando esta enferma y asi...” (Lucio
cuidador de Clara, 76 anios)

La vergiienza se produce al percibir que no puede cumplir ante si mismo y ante su
pareja con las normas establecidas socioculturalmente.

En el caso de Alfredo cuidador de Regina, una situacion ente la cual la ha sentido “mas
fuerte” cuando siente la vergiienza ante los demas, es al momento en el cual dejo de
asistir al grupo de adultos mayores al que pertenecia. En el momento en que se le
cuestiond ¢l porque ya no asistiria a las reuniones, sefiala que su piel de inmediato se
puso de color rojo (principalmente la cara), y sus compaieros del grupo le mencionaron
que tenia ojos tristes, a ¢l le costo trabajo explicar delante de todos, que dejaria de asistir
a las actividades del grupo debido a que tenia que cuidar ahora de su esposa y no habia
quién mas lo hiciera.

Con lo anterior Alfredo al sentirse amenazado al explicar los motivos por los cuales ya
no asistiria mas al grupo, surge una amenaza a su identidad personal, debido a su
historia de vida inmerso en una sociedad patriarcal ahora su identidad se reconfigura en
el sujeto que ahora es y las simbolizaciones de lo que se dice que es (Lazarus, 2000).
Esto tiene que ver con la vergiienza en relacion a su cambio de rol (cuidador) y lo que
esto confronta su identidad desde una cultura patriarcal.

La tristeza en los cuidadores, la significan ante la presencia de otras emociones como la
desesperacion y la desesperanza, la presencia del deterioro fisico y ante el abandono de
los hijos, cuando se necesita apoyo a los miembros de la familia para atender
necesidades de la adulta mayor, alguna de las ocasiones se les niega. Esto lleva al
cuidador a buscar la forma de resolver cualquier tipo de dificultades, esa tristeza cuando
mas se hace presente es al momento de trasladar a la adulta mayor fuera del hogar y
cuando se le tienen que decir a los hijos varias ocasiones para que se responda a una
solicitud de apoyo.

Al momento que el cuidador vardn siente la tristeza en el cuerpo, este se encuentra
débil, aparece repentinamente un desgano tanto en lo fisico como en lo emocional. Los
cuidadores buscan la forma de enfrentar distintos conflictos ante las diversas situaciones
a resolver tanto a nivel personal como la resolucion de las demandas materiales y
emocionales del sujeto que se cuida. En esta misma linea la tristeza la sientes los
cuidadores cuando perciben esta emocion en el conyuge La connotacion social que se le
da a esta emocion segiin Fernandez (2011) es que es aceptada social y culturalmente, ya
que identificamos con facilidad las expresiones fisicas y verbales cuando un sujeto se
encuentra triste.

Otras de las emociones presentes en los cuidadores es el dolor que se hace presente al
momento de ver el deterioro del otro (ese otro su conyuge), se relaciona con el recibir la
mayor parte del tiempo malas noticias y el poco control ante los cambios inesperados en
los cuales se encuentran inmersos (cambios fisicos, sociales, econdmicos). Sefiala Lucio
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que a pesar de que tiene 76 anos de edad es dificil el “acostumbrarse” a la pérdida y
pocas oportunidades de un empleo formal, a pesar de que atn €l se siente fuerte.

Las evaluaciones que hace Lucio ante la forma de significar esta emocion, dan cuenta
de como el dolor se presenta ante la dependencia de o ante algo, en este caso de una
actividad laboral y el deterioro inminente y poco controlado de su cuerpo y también del
cuerpo de otro. En definitiva las emociones son dependientes de objetos, ya que se
puede sentir dolor por algo o alguien (Coulter, 1989 y Armon Jones 1986). Las
situaciones ante el dolor corren en paralelo en relacion al dolor que se presenta ante el
propio cuerpo y también del cuerpo del otro.

Los varones relataron la culpa al momento en que recordaban errores del pasado, esto
les motiva hacer las cosas diferentes y ayudar en lo que la esposa necesite. Dentro de las
situaciones sociales, las practicas que se presentaron orientadas al recordar la ingesta de
medicamentos y la poca organizacidon en tiempo para realizar ciertas actividades en un
dia cotidiano.

La culpa se hace presente en las dificultades con el suefio, al sentir una mente cansada
(dolores de cabeza). Pero estos sintomas corporales no paralizan a los sujetos, ya que
sus recursos personales y el apoyo que reciben en algunas ocasiones de otros miembros
de la familia, son de gran ayuda para persistir en las practicas del cuidado y ante los
objetivos que se plantean.

Al ser sujetos que reciben cuidados por parte de sus esposas, esta emocioén se hace
presente debido al hecho que atribuyen a ser varones, se consideran mucho mas fuertes
en lo emocional como en lo fisico para que sus esposas de forma recurrente y de forma
reciproca a través de recordarles la ingesta de medicamentos, el obtener ingresos por
medio de la actividad laboral informal (venta de frutas por las calles de su domicilio, asi
como en otro de los casos la venta de articulos de papeleria dentro de su domicilio), la
culpa se presenta debido que ya no se asumen de forma total los gastos del hogar.

En resumen lo que les dicen las esposas lleva a experimentar mayor culpa, ya que no
estan respondiendo con los mandatos socioculturales de acuerdo al género para generar
los ingresos necesarios para las tareas propias del cuidado. Ademas las practicas mismas
del cuidado les generan conflictos identitarios por su identidad genérica.

Ahora bien, a pesar de la participacion de los varones en las practicas del cuidado, ellos
como cuidadores en esta etapa que viven de la vejez, participan activamente en tareas de
apoyo en donde las mujeres asumen el liderazgo para la distribucion de ciertas practicas
y ellas ademas de que son “receptoras de cuidado” a la vez realizan acciones de cuidado
ante su cuidador

Cuidadoras-sujetos receptores de cuidado

En el siguiente apartado vamos a conocer el significado que las mujeres cuidadoras
otorgan a las emociones que se suscitan en el proceso del cuidado. Ademas del
significado del amor, la ansiedad, la vergiienza, la tristeza y el dolor, de forma
contundente reconocer ante que situaciones sociales se denotan, asi como las practicas
de cuidado que encaminan para satisfacer las demandas de las adultas mayores.
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Las sensaciones corporales son un componente central de la emocion. Las dos
cuidadoras participes de este estudio, el lazo afectivo que tienen con la adulta mayor
fueron; hija (Catalina) y nieta (Josefina) las que cuidaban, o mas bien se identifican por
haber brindado cuidados previamente algiin otro miembro de la familia.

Las cuidadoras inmersas en un contexto de exclusion social econdmica, laboral y de
vivienda, manifestaron seis distintas emociones, las cuales las denominaron centrales y
en ocasiones dentro de estas aparecian otro tipo de emociones. Emociones presentes en
la narrativa de Catalina y Josefina inmersas en las relaciones familiares, ante el proceso
del cuidado se presentan emociones ambivalentes y practicas del cuidado que revelan
las posibles solidaridades, asi como las tensiones y conflictos que se hacen presentes en
el proceso del cuidado.

El amor aparece en los discursos de ambas cuidadores, ligado a dar lo que se necesite,
estar tranquila y al aguantar regafios, que vincula a las adultas mayores, tratan de
satisfacer cualquier tipo de necesidad que les solicite (mientras este dentro de sus
posibilidades econdmicas, fisicas y afectivas), sin dejar de lado los conflictos que se
presentan ante las dificultades de asumir los gastos del hogar y las discusiones ante un
desacuerdo en relacion a la organizacion de las actividades del hogar.

El registro corporal el cual refieren ante esta emocion es al momento de sentir un
corazon acelerado. Ademas, la forma de regulacion emocional (Crespo, 1986,
Hochschild, 1990, Vazquez y Enriquez, 2012), las cuales se relaciona con la busqueda
de un bienestar emocional tiende a la individualizacion (salirse a dar la vuelta en la
bicicleta en el caso de Josefina, mientras que Catalina recurre a ver programas de T.V),
una vez que se les pasa dicho malestar emocional, se sienten imposibilitadas de realizar
modificaciones inmediatas por las condiciones precarias en las que se encuentran
inmersas.

Senalaron que el hacerse presente esta emocion es la que permite continuar con las
practicas de cuidado, realizar las modificaciones necesarias para evitar cierto tipo de
conflictos, a pesar de que en muchas de las ocasiones en las que se presentan, rebasan
sus capacidades de darle solucion de forma acertada. El amor deviene de emociones con
matices diferenciados que tienen que ver con la solidaridad y el conflicto.

El enojo adquiere matices al sentirlo en esta etapa como cuidadoras ante el adulto mayor
y cuando hay que atender las necesidades de la familia a la que actualmente pertenece,
como es el caso de Josefina (atender a su esposo e hijos), ya que cuando se presenta las
acciones de cuidado las cuales brinda al adulto mayor la forma en que lo significan es
sentir un enojo al ver el deterioro del cuerpo del sujeto al que cuida, en donde se hace
inevitable la degeneracion en esta misma linea corporal ante la presencia de multiples
enfermedades y accidentes inevitables en el hogar (caidas en donde las secuelas son de
gran impacto para la dindmica del hogar y de las actividades de Josefina).

El enojo es en si por el deterioro del cuerpo y por no lograr satisfacer todas las
demandas de la persona a la que se cuida, asi como a sus quejas. Para la regulacion
retomando a Hochschild (1990), en busca de la desaparicion de esta emocion, lo que
realizan las cuidadoras es dedicarse a la preparacion de alimentos, asi como el realizar
quehacer con el afan de que se les olvide cierto malestar.
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El miedo aparece como otra emocion que se asocia y se significa ante la incertidumbre
por la recaida o deterioro fisico y/o la muerte del adulto mayor en un momento
determinado. Ya que la interaccién diaria entre cuidadora-adulta mayor, se desatan
emociones las cuales constituyen la consolidacion y cercania entre ambos sujetos, con el
afan la cuidadora de buscar su bienestar fisico, como emocional.

“Cuando mi abuela se fracturo la cadera, la verdad me la traje a vivir a mi casa, para
no estar con él pendiente de ir y venir diario ...aqui le hicimos su cuartito... tienen su
espacio y claro que cambian las cosas con mi esposo y con mis hijos...pero el platicar
diario con ella, nos hace sentir bien y felices porque aqui vemos lo que le hace falta,
pero si es feo el tener miedo porque no sabes si va a amanecer viva o no, como todos
nosotros... [Claro!, pero ella que esta mds grande... no se sabe si se alivie o se
empeore.. (Josefina cuidadora de Teresa, 36 arnos).

En las situaciones sociales en las cuales el miedo se manifiesta, es cuando la cuidadora
tiene que recordar la ingesta de medicamentos y en ocasiones por la carga de
actividades del hogar se les pasa realizar esta practica, pero la mayoria de las ocasiones
tratan de realizarla.

La organizacion de los tiempos es otra de las situaciones en las cuales el miedo aparece,
ya que a falta de una buena organizacion se hace imposible trasladar a la adulta mayor
fuera del hogar (visitas al médico, asistir a la iglesia, entre otras).

En el caso de Josefina a partir de la caida de su abuela, la organizacion del tiempo se
hace necesaria para brindar los cuidados que la abuela requiere en el acontecer
cotidiano; la preparacion de alimento para los miembros de su hogar y su abuela, el
sacar su andadera y sentarla un momento en el patio, mientras ella realiza sus labores
domésticas dar vueltas ocasionalmente al cuarto de Teresa para conocer si todo esta
bien.

El cuerpo como vehiculo para expresar esta emocion es al momento en el cual siente
miedo aparece un desgano y otras ocasiones se siente sin energia para realizar sus
actividades de un dia cotidiano, al hacerse presente esta sensacion corporal poco grata,
al retomar a Hochschild (1990), considera que el sujeto es capaz de cambiar sus
sentimientos desde “fuera hacia dentro”, en donde el realizar actividades en donde le
dan peso a la importancia a descansar el cuerpos (sentandose un momento en la sala o
con la adulta mayor), en lo que recobran energias para realizar sus practicas cotidianas y
cuando sientes esa energia corporal, la misma la aprovechan para hacer frente a las
distintas situaciones a resolver.

El miedo también se presenta cuando no solamente son cuidadoras, si no al momento de
ser receptoras de cuidado, ya que con el apoyo econdémico que reciben del gobierno las
adultas mayores, apoyan economicamente para el sustento del hogar, y esto les genera
miedo si lo dejan de recibir sin previo aviso, en el caso de Catalina en Lomas de
Polanco el miedo se hace presente con el deterioro fisico que su madre presenta dia con
dia y al dejar de “sobar” y recibir ese ingreso diario preocupa para solventar los gastos
del hogar.

La tristeza otras de las emocione presente en el proceso del cuidado, estd ligada y la
significan de acuerdo a la falta de recurso econdmico y al momento de que ven “clavada
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y apagada en su silla” a la adulta mayor, ya que no es grato verla diferente a lo que
cotidianamente ya estan acostumbradas a estar. Sefialan las cuidadoras que al momento
de verlas asi, tratan de buscar platica de lo que sea y buscar la manera de integrarlas en
las actividades cotidianas en el entorno doméstico. Las cuidadoras la forma en que
regulan esta emocion es hablar por teléfono con alguno de sus conocidos, con el afan de
fomentar la visita de las adultas mayores, escuchan la radio y ven television. Ya que de
acuerdo a sus condiciones fisicas las redes sociales disminuyen debido que por las
dificultades de desenvolverse en el entorno se complican, como es en el caso de Teresa.

Mientras en el caso de la cuidadora de Matilde, esta adulta mayor aun puede deambular
en su contexto y asiste una o dos veces por semana a un grupo de personas mayores, la
cuidadora trata de acompanarla y motivarla para que siga perteneciendo a estos grupos
al momento de verla clavada o apagada en su casa.

En Catalina cuidadora de Matilde, el asumir el papel de cuidadora es un modo de vida,
debido a que dos afios atrds cuido de su padre alrededor de 10 afios, es la mayor de sus
hermanos y desde pequefia inicio a dedicar su vida al cuidado de los mismos,
actualmente permanece soltera y sefiala que se pondra triste, si su madre le llega a faltar,
porque ahora a quien cuidaria.

“Cuando mi madre me falte... yo no sé que voy hacer me da tristeza el pensar que no se
qué va a pasar con mi vida... toda mi vida he estado al pendiente de ella... y hasta el
dia de hoy me encargo de todo lo que necesita...” (Catalina cuidadora de Matilde, 56
anos).

Otras de las emociones que nombran las cuidadoras es la impotencia, esta la significan
ante el poco control de alguna situacion y cuando cometen omisiones ante las practicas
del cuidado (cuando dan los alimentos altos en grasas o sal a las adultas mayores), la
impotencia también se relaciona al grado de escolaridad de la cuidadora ya que
sefialaron que la formacion de una primaria completa y otra cursada a la mitad, dificulta
las relaciones sociales al momento de solicitar algtn tipo de apoyo ante las instituciones
politicas gubernamentales.

Las sensaciones corporales ante esta emocion es la presencia de dolores de cabeza, y la
forma que realizan para regularla es salir de compras para el consumo de articulos para
la preparacion de alimentos y tratan de reparar los errores cometidos en las acciones de
cuidado (preparar los alimentos para quien se cuida con menos cantidades de grasa y
sal, para el control de hipertension, diabetes mellitus o hipercolesterolemia).

Una ultima emocion que se menciono fue el agradecimiento, en donde sefialaron a
través del discurso que era una forma de dar las gracias al momento de realizar cierto
tipo de acciones de cuidado que les demandaban actualmente las adultas mayores (ya
que aun las adultas mayores siguen apoyandolas de distintas formas, tanto en lo
emocional como en lo material). La sensacion corporal de esta emocidon es sentirse
cargadas de energia, lo cual esto las motiva a realizar distintas acciones de cuidado al
recordar lo que tiempo atrds las mujeres mayores hicieron y brindaron ante cierta
situacion de demanda. Y por ultimo la forma de regular es el dar 4nimos de manera
verbal ante alguna situacion en la que ven que estd en desequilibrio la adulta mayor,
conversan de situaciones pasadas de las cuales al recordar momentos agradables y
dificiles les ayuda refieren a vencer la adversidad.
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“Yo estoy muy pero muy agradecida por lo que mi abuela hizo por mi cuando mi madre
se murio, y todo lo que hace aun, porque cuando no tenemos dinero, porque mi marido
no trabaja, ella de lo que le da el gobierno, de ese dinerito nos ayuda y ya no lo
pagamos y pues es un aliviane... como no la voy a tratar bien...”" (Josefina cuidadora
de Teresa, 36 anios,)

A través de los relatos de las cuidadoras y los cuidadores, ambos sujetos elaboran un
discurso en el cual se hace presente el bienestar familiar, mientras que no es permanente
ese equilibrio familiar, los conflictos aparecen no a simple vista, pero los mismos estan
presentes principalmente por las condiciones precarias en las que viven.

Los hombres y las mujeres en el mundo actual ya no se encuentran confinados a
practicas sociales de cuidado fijas e inamovibles: el mundo publico para los hombres y
el privado para las mujeres, sino que sus practicas personales estdn ligadas a una
estructura de practica social compleja, heterogénea y contradictoria.

El cuidado del adulto mayor tiende a generar una sobrecarga de actividades, situacion
que puede traducirse en complicaciones y conflictos para el cuidador (Dominguez y
Lépez, 2008). Inclusive, para los receptores de cuidados (adultos mayores) ya que
comparten las condiciones de vulnerabilidad, pues ambos enfrentan dificultades
econdmicas y problemas de salud.

Por ser una tarea tan demandante, cuidar de una persona mayor dependiente o semi
dependiente se ha asociado con la mayor probabilidad de padecer ciertos problemas
psicosociales , baja satisfaccion con la vida, fatiga, enojo, tristeza (Brewer,
2001;Cigaran, Velasco, Lozada y Marquez, 2006; Dominguez, 2005).

Existe abundante literatura internacional interesada en el estudio de los cuidadores
familiares de adultos mayores, misma que alude a que el bienestar del adulto mayor
depende en buena medida del bienestar de quien le provee cuidados cotidianos
(Deimling, Smerglia y Schaefer, 2001). Y no solo depende del proporciona los
cuidados, hay que entender que las adultas mayores como sus cuidadores y cuidadoras
juegan en el binomios cuidador-sujeto receptor de cuidados y sujeto receptor de
cuidados- adulto mayor.

La expresion emocional es el punto de interdependencia entre lo social y la experiencia
del sujeto, donde la cultura da las construcciones e identificaciones que los hombres y
las mujeres son capaces de reproducir de forma distinta y antagdnica a través de los
procesos sociales que han atravesado a lo largo de su vida. Es a través de las practicas,
de las ideas expresadas por medio del lenguaje, de las distintas estrategias discursivas
institucionales y las representaciones que hombres y mujeres las que han ido
atribuyendo a las manifestaciones emocionales, apropiandolas y naturalizandolas
exclusivamente hacia un sexo u otro (Lopez, 2010).

Las experiencias emocionales son un tema cultural en el que lo sujetos son capaces de
definir realidades individuales en relacion con los esquemas de la cultura a la que
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pertenecen. Sin dejar de lado a las culturales como parte de un sistema dominante que se
vale de distintos tipos de estructuras colectivas, en los cuales predomina lo social y son
capaces de entrar en nuestras vidas de algin modo u otro, especificamente en la
construccion de nuestras emociones culturalmente diferente. Es aqui donde se puede
sefialar que las mujeres y hombres construyen sus emociones no solamente desde lo
subjetivo o desde el interior del sujeto, sino que se parte del sistema social en el cual se
encuentran inmersos para colocar a las emociones en relacion a distintos factores como
el sexo, la edad, las actividades laborales, la clase social, entre otros.
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IV DISCUSION y CONCLUSIONES

El estudio y la comprension de la carga experimentada por el cuidador informal de una
persona dependiente deben pasar primero por la conceptualizacion de qué es la
dependencia, qué tipo de cuidados necesitan estas personas, y como es capaz de
convertirse la situacion de prestacion de cuidados en un factor negativo para los
proveedores de esta atencion. La revision tedrica y empirica realizada al respecto nos ha
permitido delimitar estos puntos.

La dependencia aparece como una situacion en la que una persona necesita la ayuda de
otras para realizar las actividades cotidianas La falta o pérdida de independencia fisica o
mental puede estar provocada por multiples factores, lo que denota la multicausalidad
de la dependencia. Como apunta el Modelo de Discapacidad de Verbrugge y Jette
(1994), la patologia o la lesion seria el nucleo en el que se origina el proceso de
discapacidad y dependencia, con la concurrencia de multiples factores
sociodemograficos y psicosociales que inciden sobre el proceso degenerativo funcional
de la enfermedad o lesion inicial.

En este sentido, las enfermedades crénicas como las dolencias ostearticulares y
cerebrovasculares se encuentran entre las patologias que mas relevancia tienen en
relacién al riesgo de limitacion funcional de una persona (IMSERSO, 1999, 2002;
Femia, Zarit y Johansson, 2001; WHO, 2002a; Vranderburg et al., 2002; Garcés et al.,
2004).

Otras patologias apuntadas son las enfermedades agudas con riesgo de cronificacion,
oncoldgicas, congénitas, el SIDA (IMSERSO, 1999, 2002; Garcés et al., 2002) y entre
las lesiones hallamos los diferentes accidentes de trafico, domésticos y laborales como
potenciales generadores de dependencia (IMSERSO, 1999, 2002).

Por otra parte, tener una edad avanzada, ser mujer, ser viudo, tener un nivel educativo y
socioecondmico bajo asi como unos habitos de vida y salud nocivos se encuentran entre
los principales factores de riesgo que determinan que el proceso patoldgico o lesivo se
torne en dependencia.

De entre estas variables, la edad avanzada - debido a su especial relacion con el
deterioro fisico y el padecimiento de enfermedades, en especial las cronicas - es con
certeza la variable que tiene el efecto directo més claro sobre el desarrollo de la
dependencia, en cuanto que la asociacidon entre los otros factores y la limitacion en la
capacidad funcional dependen frecuentemente de un efecto interactivo entre ellos.

Ademas, habria que afiadir que el bajo nivel de maestria, el deterioro cognitivo o la
demencia, la depresion, una percepcion negativa del propio estado de salud, el
aislamiento social y la falta de apoyo social conforman las variables psicosociales que
influyen sobre el posible deterioro funcional de la enfermedad o lesion, vy,
consecuentemente, en una situacion de dependencia.

Las personas dependientes suelen requerir la ayuda de otras personas sobre todo para
mantenerse en su entorno, como por ejemplo para desplazarse fuera del hogar o llevar a
cabo las tareas domésticas. Pero también entre ellas hay un elevado porcentaje que
necesita el apoyo de otros para llevar a cabo actividades asociadas con necesidades mas
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basicas (asearse, comer, usar el retrete, etc.). En general, las actividades cotidianas para
las que una persona puede ser dependiente son diversas en cuanto que implican tareas
directa o indirectamente relacionadas con la cobertura de las necesidades basicas de

todo ser humano, y que son necesarias para seguir viviendo de una forma digna y con
calidad de vida.

Precisamente los cuidados que se proporcionan a las personas dependientes — los
cuidados de larga duracion — tienen entre sus objetivos, favorecer la mayor calidad de
vida y bienestar fisico y psicoldgico de la persona afectada, ademas de minimizar y
compensar, en la medida de lo posible, la pérdida de autonomia funcional. Implican, por
ello, que la asistencia sea suministrada durante un largo periodo de tiempo, diariamente,
de forma constante y cuya intensidad aumenta con el progreso del estado de
dependencia. Ambas serian precisamente dos caracteristicas distintivas de la atencion a
la dependencia frente a otro tipo de cuidados agudos.

Asimismo, los cuidados de larga duracién suponen la provision de una amplia variedad
de servicios — sociales, de salud, de cuidado personal, tareas domésticas, ayudas
técnicas, etc. — que son proporcionados en el domicilio, en la comunidad o en una
institucion por parte de cuidadores formales y/o informales. El cuidado formal seria
aquel proporcionado dentro de una organizacion publica o privada con o sin animo de
lucro, por profesionales sociales y sanitarios, y que requiere una compensacion
econdmica.

El cuidado informal es la asistencia suministrada por las personas del entorno préximo
de la persona dependiente (familia, vecinos y amigos), que no poseen formacion alguna
sobre la asistencia y que no reciben retribucion econdémica por esta tarea. El cuidado
domiciliario suministrado por cuidadores informales, en especial los familiares es, por
diferentes motivos — preferencia de los afectados por permanecer en el domicilio, el
coste de los recursos formales y el caricter familista de la sociedad mediterranea —, el
mas frecuente. Por lo tanto, la mayoria de la carga de la atencion de larga duracion de
las personas dependientes recae sobre los cuidadores informales.

De hecho, el analisis efectuado sobre el cuidado informal aporta una serie de datos que
documenta esta afirmacion.

No es extrafio, tras dibujar esta situacion, que desde la Psicologia, haya sido objeto de
preocupacion el impacto que la situacion de cuidado de una persona dependiente pueda
estar generando sobre el cuidador informal. En este sentido, el cuidado informal ha sido
conceptualizado como un evento vital estresante (Zarit, 1998a, 2002), que junto a su
cronicidad e imprevision sobre el momento de su finalizacion, ha sido asociado a
repercusiones negativas sobre el bienestar fisico y psicoldgico del cuidador informal.
Esta situacion ha sido denominada de forma genérica con el término global de carga del
cuidador.

Cuando se ha intentado definir el concepto de carga, los investigadores han encontrado
diferentes dificultades, en cuanto que ha aparecido a lo largo de los afios de
investigacion como un fenémeno determinado por multiples dimensiones, sujeto a
variabilidad individual y cuyo proceso de adaptacion fluctia a lo largo del tiempo de
cuidado (Zarit, 1996, 1998a). Estas conforman las principales razones por las que se ha
defendido que la carga del cuidador debe ser enmarcada dentro de un proceso
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multidimensional, apareciendo desde la Psicologia diferentes modelos tedricos
explicativos de la complejidad de la carga del cuidador.

Fundamentalmente, desde el punto de vista teérico, la carga ha sido explicada desde las
perspectivas psicologicas del estrés y del afrontamiento (Lavoie, 1999; Gaugler et al.,
2000a). En particular, la mayoria de los modelos tedricos que se han desarrollado para
explicar la carga y el estrés del cuidador se han basado en la Teoria Transaccional del
Estrés de Lazarus y Folkman (1984). En este contexto, el modelo que mas ha influido
en la comprension tedrica del proceso de la carga del cuidador informal ha sido el
Modelo del Proceso del Estrés de Pearlin (Pearlin, Turner y Semple, 1989; Pearlin et al.,
1990; Pearlin, 1991; Aneshensel et al., 1995; Pearlin y Skaff, 1995; Gaugler, Zarit y
Pearlin, 1999).

Los autores asumen un acercamiento multidimensional para describir como el cuidado
e convierte en una carga para algunos individuos y puede llevar a reacciones fisicas y
psicoldgicas en el cuidador.

El apoyo social ha aparecido como otra variable mediadora del proceso del estrés, bien
a través del sistema informal o de los recursos formales. En este sentido, los resultados
de la investigacion indican que la asistencia de tipo instrumental y/o emocional
suministrada por familiares y vecinos al cuidador informal es eficaz, respectivamente,
para reducir la sobrecarga y mejorar el bienestar (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980;
Dunkin y Anderson-Hanley, 1998; Mockus Parks y Novielli, 2000). Aunque estos
efectos positivos sobre la carga del cuidador podrian verse eclipsados por la presencia
de conflictos familiares (Semple, 1992; MaloneBeach y Zarit, 1995).

Asimismo, el alivio dirigido a cuidadores proporcionado por los recursos formales ha
sido objeto de investigacion, especialmente los servicios de respiro y los programas de
intervencion psicosociales. Las ventajas principales de estos recursos, serian, por un
lado, su capacidad para disminuir la carga del cuidador, la tension y el malestar
emocional asi como las consecuencias negativas sobre las distintas areas de la vida del
cuidador, y por otro, que posibilitan cumplir con las preferencias de la persona
dependiente de permanecer en su casa y en la comunidad para recibir los cuidados de
larga duracion, lo que, de hecho, se asocia con una mayor calidad de vida, bienestar y
longevidad (Bowers, 1987; Havens, 1999a; John et al., 2001).

Los servicios de respiro harian referencia fundamentalmente a servicios que se ofertan a
la persona dependiente y que permiten descansar temporalmente al cuidador de su
responsabilidad y de las demandas, generadas por la asistencia continua. Este tipo de
recursos incluye el servicio de ayuda a domicilio, los centros de dia y el respiro
residencial o nocturno. Permiten la sustitucion de la asistencia proporcionada por los
cuidadores informales a través de profesionales, proporcionandoles tiempo libre y
descanso en el desempefio de sus tareas de atencion al receptor de cuidados.

El servicio de ayuda a domicilio — que incluye la provision de cuidados a la persona
dependiente en su propio domicilio - y el centro de dia — que implica la asistencia
durante el dia y de forma ambulatoria de la persona dependiente en un centro para
recibir alli los cuidados de larga duracion, - conforman las intervenciones que mayor
eficacia han demostrado en la reduccion de la sobrecarga del cuidador, la mejora del
bienestar fisico y mental de éste, asi como el retraso en la claudicacion en el proceso de
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cuidados (Jarrot y Zarit, 1995; Bourgeois, Schultz y Burgio, 1996; Zarit, 1996; Biegel y
Schultz, 1998; Zarit et al., 1998; Lyons y Zarit, 1999; Zarit et al., 1999; Hawranik y
Strain, 2000; Zarit, 2002).

No obstante, también han aparecido algunos estudios que ponen en duda la efectividad
de este tipo de programas, debido a la aparicion de resultados contradictorios (Lawton,
Brody y Saperstein, 1989; Morris, Morris y Britton, 1989; Mullan, 1993; Forde y
Pearlman, 1999; Mockus Parks y Novielli, 2000). Las razones encontradas en la
bibliografia sobre estos hallazgos dispares sefialan que esta ambigiiedad puede deberse a
que los servicios de respiro:

] Pueden tener efectos adversos si no son fiables, de buena calidad y no se ajustan a las
necesidades de los cuidadores y de las personas dependientes (Silver y Wortman, 1980;
MaloneBeach, Zarit y Spore, 1992; Kahana, Biegel y Wylde, 1994; Bass, 2002).

') Se infrautilizan, por lo que no se obtienen los efectos esperados sobre la carga del
cuidador (George et al., 1986; Mullan, 1993; Zarit, 1996).

[ Los cuidadores demandan estos recursos cuando ya estan exhaustos o cuando el
receptor de cuidados tiene un nivel de dependencia muy grave. Se ha recomendado en
este caso utilizar los servicios de respiro de forma preventiva (Knight, Lutzky y
Macofsky - Urban, 1993; Zarit, 1996; Rodriguez, 1999).

[ Proporcionan un alivio insuficiente motivado por el suministro de un nimero muy
bajo de horas y porque los cuidadores en lugar de descansar o dedicarse a otras
actividades de ocio durante el servicio de respiro, dedican el tiempo libre que tienen a
realizar otras tareas asistenciales (Berry, Zarit y Rabatin, 1991; Jarrot y Zarit, 1995).

{1 No se realiza una evaluacién previa adecuada del cuidador por lo que no se
identifican los objetivos y el tipo de intervencion mas adecuado a las necesidades
manifestadas por el cuidador (Baxter, 2000; Gaugler, Kane y Langlois, 2000; Friss,
2002).

Por su parte los programas de intervencion psicosociales, estdn destinados a mejorar o
incrementar las habilidades del cuidador para manejar las situaciones de cuidado o para
atender al paciente, por lo que proporcionan por un lado alivio a la carga del cuidador a
la vez que mejoran su capacidad asistencial.

Incluyen en general diferentes elementos de intervenciones psicoldgicas — ventilacion
de emociones, grupos de ayuda mutua, terapias cognitivas, counseling, habilidades
sociales, etc. - y educativas — provision de informacidn, entrenamiento en resolucion de
problemas, etc.- Se ha encontrado en la investigacion cierta evidencia sobre la eficacia
en el alivio de la carga del cuidador y el retraso en la institucionalizacién de la persona
dependiente de este tipo de programas (Mittleman et al., 1996; Teri et al., 1997;
Sanchez, Mouronte y Olazaran, 2001; Gallagher-Thomspon et al., 2003).

Respecto a los componentes educativos, se ha demostrado su especial relevancia en la

disminucion de la carga del cuidador de personas afectadas por alguna demencia. En
este sentido se ha podido constatar la influencia que tiene la conducta del cuidador sobre
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las conductas impulsivas e imprevisibles del receptor de cuidados, en cuanto que es
capaz de disminuir o exacerbar esos problemas conductuales. Asi se ha afirmado que las
intervenciones sobre la conducta del cuidador a la hora de interactuar con el paciente
pueden prolongar la capacidad del cuidador para seguir suministrando el cuidado en el
domicilio y mejorar la calidad de vida de ambas partes (Niedereche et al., 1983;
Niederehe y Funk, 1987; International Psychogeriatric Association, 2002). Aunque
también se ha sefialado que este tipo de intervencidon puede generar cierto malestar
sobre el cuidador, por lo que serian mds positivas las intervenciones cognitivo —
conductuales (Losada et al., 2004).

Se han hallado ciertas limitaciones también en este tipo de programas que indican que:

[l Van dirigidos de forma exclusiva al cuidador y a intervenir sobre ¢l para reducir su
nivel de carga, sin considerar su relacion con la persona cuidada (Yanguas y Pérez,
1997).

[J El nimero limitado de las sesiones de intervencion impide un entrenamiento
exhaustivo en todos los contenidos del programa. Ademas se usan medidas generales de
carga, por lo que, dado que los programas de intervencion han de ser breves, solo
pueden conseguir cambios en dimensiones aisladas del proceso del estrés (Zarit, 1990b).

[J Un elevado nimero de cuidadores rechazan participar en programas dirigidos a
reducir su malestar psicologico por dos razones: piensan que no necesitan ayuda o
porque no disponen de tiempo para ello (Caserta et al., 1987; Gallagher —Thomspon et
al., 2000; Losada et al., 2004).

Las explicaciones a los niveles elevados de sobrecarga global del cuidador asi como la
resistencia al cambio pueden entenderse si estudiamos las variables asociadas a la carga
del cuidador, en concreto, las referentes a las caracteristicas de la provision del cuidado,
del cuidador y de la persona dependiente.

Lo que planteabamos era comprobar, una vez llegados aqui, hasta qué punto eran
modificables determinadas caracteristicas asociadas a la carga para plantear futuras
intervenciones desde un ambito integrador bio-psico-social.

En concreto, de entre las variables sociodemograficas del cuidador, ser mujer parece ser
el tnico determinante de la mayor sobrecarga global del cuidador asi como de la
percepcion de consecuencias negativas del cuidado. Esta relacion también ha sido
encontrada por otros autores (Chappell y Reid, 2002; Navaies-Waliser, Spriggs y
Feldman, 2002). Sin embargo, el sexo del cuidador no influiria sobre sus sentimientos
de incompetencia ni sobre sus relaciones negativas con la persona cuidada, lo que
mantiene la idea de que esta variable es una de las mas relacionadas con la aparicion de
repercusiones negativas del cuidado en el &mbito laboral.

Realmente el cuidado representa un coste de oportunidad para las mujeres en cuanto que
son las que en mayor medida se ven sometidas a cambios en su condicion laboral,
abandonando definitiva o temporalmente el mercado laboral, reestructurando su empleo
o incluso impidiendo su primer acceso al mercado de trabajo (Mears, 1998; Garcia,
Mateo y Gutiérrez, 1999; Family Caregiver Alliance, 2003; Garcia, Mateo y Maroto,
2004).

188



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

Esta situacion tiene importantes efectos sobre la autoestima, el desarrollo personal, la
posibilidad de acceso a una red de apoyo social de las cuidadoras y limita ademas su
capacidad econdémica, y en consecuencia, de independencia (Garcia, Mateo y
Eguiguren, 2004).

Por otro lado, aparece un patron muy curioso. Contrariamente a los resultados
encontrados en otros trabajos (Gilleard, Boyd y Watt, 1982; Zarit, Todd y Zarit, 1986;
Morris et al., 1988; Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990; Vitaliano et al., 1991; Decima
Research Inc. y Health Canada, 2002; International Psychogeriatric Association, 2002),

La edad joven del cuidador informal no aparece asociada a una mayor carga global ni a
mayores consecuencias negativas sobre la vida, ni a mayores sentimientos negativos
hacia la persona cuidada. La edad, al igual que lo hace también el nivel de estudios del
cuidador informal — variable de la que no hemos encontrado datos en otras
investigaciones en su relacion con la carga- , se relaciona exclusivamente con la
creencia por parte del cuidador informal sobre su capacidad para continuar con la tarea
asistencial. Asi, los cuidadores mayores y aquellos sin estudios experimentan, en mayor
medida, una falta de competencia suficiente para seguir proporcionando los cuidados.

Por ultimo, la condiciéon laboral tampoco se asocia con la carga del cuidador, a
diferencia de los datos de otros estudios (Neal et al., 1993; Scharlach y Boyd, 1999;
Bass, 2002). Probablemente este resultado dispar sea debido al bajo porcentaje de
cuidadores de la muestra que tienen que compaginar las dos tareas. Por consiguiente es
un tema que queda abierto a la espera de su confirmacion en sucesivos trabajos.

El analisis de las variables relacionadas con las caracteristicas propias de la provision
del cuidado, nos sefiala, al igual que ha afirmado Bass (2002), que el mayor tiempo y
responsabilidad invertida en el suministro de la asistencia — evaluadas en nuestro
estudio a través de las variables de un mayor tiempo semanal y una cobertura totalmente
suficiente de los cuidados - determinan la carga global del cuidador informal.

Ambas variables también han aparecido como predictores del deterioro de la salud
mental de los cuidadores (Press Release, 2002; Moral et al., 2003). Respecto a las tres
dimensiones de la carga, hay que puntualizar que el mayor tiempo semanal invertido en
el suministro de la atencion se asocia con mayor frecuencia de repercusiones negativas
de la tarea de cuidado, pero no con una mayor percepcion de incompetencia para seguir
con la tarea o la presencia de sentimientos negativos hacia la persona cuidada.

En este sentido, la mayor inversion temporal en el cuidado podria incrementar las
percepciones de falta de tiempo para uno mismo, para las actividades de ocio o para las
relaciones sociales, asociadas repetidamente con una mayor sobrecarga (Chappell y
Reid, 2002; Garcia, Gutiérrez y Maroto, 2004) y con la pérdida de apoyo social
(Yanguas, Leturia y Leturia, 2001).

Otra de las variables estudiadas que ha demostrado su relacion con la carga del cuidador
ha sido el tipo de vinculo que une al proveedor de cuidados y a la persona dependiente.
Acorde con otros trabajos (Gilleard, Boyd y Watt, 1982; Zarit, Todd y Zarit, 1986;
Morris et al., 1988; Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990; Vitaliano et al., 1991; Tarraga y
Cejudo, 2001; International Psychogeriatric Association, 2002), hemos hallado que es el
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conyuge frente a los hijos, el cuidador informal que mas carga experimenta; aunque en
nuestro caso concreto esta asociacion sélo aparece vinculada a mayores sentimientos de
incompetencia para seguir proporcionando los cuidados.

Este resultado estaria, por lo tanto, de acuerdo con las afirmaciones de Gaugler y
colaboradores (2000b) quienes han defendido que la mayor inversidn emocional y
cercania fisica de los conyuges explica su mayor sobrecarga, cuyas consecuencias
negativas pueden perpetuarse afectando a su capacidad para seguir suministrando una
adecuada asistencia domiciliaria de larga duracion.

Otras variables, relacionadas con la carga, y referidas a las caracteristicas del cuidado
suministrado, tienen que ver con la ayuda recibida de otras personas para la tarea del
cuidado.

De forma similar a como hemos comprobado con el prestrar servicios similes de
valoracion extendida en domicilio (SAD), no se cumplen las afirmaciones sobre la
efectividad del apoyo social — instrumental — en la disminuciéon de los niveles de
sobrecarga global (Commissaris et al., 1995; Yanguas, Leturia y Leturia, 2001;
Aneshensel et al., 1995) al igual que lo han senalado otros autores (Cossette y
Lévesque, 1993; Stommel, Given y Given, 1990; Zarit, 1996, 1998a), en estudios en
modelos implementados inclusive en nuestro pais como la atencion domiciliaria en el
IMSS, aunque si parece ser un determinante importante en la aparicion de relaciones
negativas con la persona dependiente.

Asi, los cuidadores que no reciben la ayuda de otras personas en su tarea asistencial
experimentan mas sentimientos negativos hacia la persona dependiente que los que son
apoyados por otros.

Como ha evidenciado Zarit (1996, 1998a), el area del apoyo social en su relacion con la
carga del cuidador es compleja, por lo que la influencia positiva de esta dimension sobre
la carga del cuidador no puede confirmarse. Podemos intuir, segiin los resultados
obtenidos en este estudio, que la importancia de la relacion entre el apoyo social
recibido y la sobrecarga se centra en la frecuencia con la que éste se recibe. Esta
investigacion sefiala que la eventualidad de esta ayuda estd asociada a una mayor
sobrecarga global, mas consecuencias y relaciones negativas. Por otro lado, se ha
argumentado también que la ausencia de esta relacion puede deberse a la presencia de
conflictos familiares (Semple, 1992; MaloneBeach y Zarit, 1995; Mockus Parks y
Novielli, 2000).

En cuanto a las variables asociadas a la persona dependiente o demandas de cuidado, la
dependencia para las actividades cotidianas aparece como un importante factor
generador de carga: tanto a nivel de sobrecarga global, como de consecuencias
negativas del cuidado y de sentimientos de incompetencia.

En este sentido, hemos hallado que los elevados niveles de dependencia para las
actividades basicas e instrumentales de la vida diaria asi como el deterioro cognitivo se
asocian con mayores niveles de carga. Contrariamente a los estudios presentes en la
bibliografia que han estado defendiendo la supremacia de los problemas conductuales y
cognitivos sobre los de capacidad funcional (Bikerl, 1987; Pearson, Verna y Nellet,
1988; Zarit, 1990a; Baumgarten et al., 1994; Dunkin y Anderson-Haley, 1998; Zarit,
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1998a; Hawranik y Strain, 2000; Gaugler et al., 2000b; Mockus Parks y Novielli, 2000),
defendemos que ambos son importantes determinantes de la sobrecarga global del
cuidador asi como de la percepcion de consecuencias negativas del cuidado y del
desarrollo de sentimientos de incompetencia hacia el desempefo de la tarea asistencial.

Ademés, la acumulacion de actividades cotidianas con dependencia y el mal estado de
salud, relacionadas ambas con un mayor deterioro fisico, aparecen en este estudio
asociadas a una mayor carga global, mayores repercusiones negativas del cuidado y
mayores sentimientos de incompetencia, al igual que lo sefialaron otros autores (Zarit,
Todd y Zarit, 1986; Aneshensel et al., 1995; Walker et al., 1996; Alspaugh et al., 1999;
Gaugler et al., 2000b; Grunfeld et al., 2004).

El mayor nimero de enfermedades diagnosticadas aparece, sin embargo, asociado
unicamente a mayores sentimientos de incompetencia para seguir con el cuidado;
parece, por lo tanto, que esta variable influye sobre el cuidador informal haciéndole
sentirse todavia mas desbordado y reafirmando su falta de capacidad para continuar con
una atencion que le genera una mayor demanda.

Se observa finalmente que la situacion sociofamiliar de la persona dependiente
repercute negativamente sobre el cuidador en todos los ambitos definidos de la
sobrecarga. En cualquier caso, y atendiendo al contenido de los items de la escala
utilizada para evaluar esta variable y a los resultados obtenidos a nivel de funcionalidad
familiar, hay que sefialar que son los factores de tipo socioecondmico, mas que los de
relaciones familiares, los que exacerban los sentimientos de sobrecarga del cuidador
informal.

Lanzamos una posible explicacion en la linea de que la falta de recursos econémicos de
la persona dependiente, la no disponibilidad de una vivienda adecuada asi como su
reducida red social pueden estar limitando los recursos de su cuidador principal. Por
ejemplo, la falta de recursos econémicos de la persona atendida puede generar una
sobrecarga econdmica sobre el cuidador; habiendo ya confirmado que el coste de su
asistencia tiene graves repercusiones sobre el cuidador (National Forum on Health,
1997; Decima Research Inc. y Health Canada, 2002; Family Caregiver Alliance, 2003;
Grunfeld et al., 2004).

En definitiva, diversas variables referidas tanto al contexto del cuidado y del cuidador
como a la persona cuidada, han mostrado en nuestro estudio asociaciones importantes
con diferentes aspectos de la sobrecarga experimentada por parte del cuidador. Cuando
estas variables fueron analizadas desde una perspectiva multivariada considerando, por
un lado, las caracteristicas del cuidado y del cuidador y, por otro, las referidas a las
demandas del cuidado, los resultados evidenciaron la mayor relevancia de estas tltimas,
frente a las primeras, a la hora de determinar los niveles de sobrecarga del cuidador
informal.

En este sentido, las variables de la persona dependiente que predicen de forma conjunta
la carga del cuidador consiguen explicar en torno al 40% de la varianza. En concreto,
las variables que se asocian a una mayor carga global y/o a algunos de sus componentes
son: una mayor dependencia para la realizacion de las actividades instrumentales de la
vida diaria, un peor estado de salud, un mayor nimero de enfermedades diagnosticadas,
y la presencia de problemas sociofamiliares. Asi, la relevancia de la dependencia para
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llevar a cabo las actividades bésicas de la vida diaria asi como del deterioro cognitivo
para determinar los niveles de sobrecarga del cuidador aparecidos a nivel bivariado,
pierden su importancia como predictores de la sobrecarga si existen otras caracteristicas
asociadas al estado de salud, a la presencia de problemas socioecondémicos y a la
dependencia para realizar las actividades instrumentales de la vida cotidiana.

Se reitera aqui la primacia de los problemas en la capacidad funcional de la persona
dependiente frente a los cognitivos en la determinacion de la sobrecarga del cuidador
informal, frente a lo sefialado por otros autores (Bikerl, 1987; Pearson, Verna y Nellet,
1988; Zarit, 1990a; Dunkin y Anderson-Haley, 1988; Hawranik y Strain, 2000).

Respecto a las variables del cuidado y del cuidador, los resultados sefialan que el grupo
de variables que predicen de forma multivariada la carga del cuidador no consigue
explicar mas del 14% de la varianza. Concretamente, las caracteristicas asociadas a una
mayor carga global y/o algunos de sus componentes son: ser mujer, conyuge de la
persona cuidada, no tener estudios, dedicar mucho tiempo a las tareas de cuidado,
cubriendo la totalidad de las necesidades de la persona dependiente y no recibir ayuda
de otras personas para las tareas de cuidado o recibirla con poca frecuencia.

Por ultimo sefialar que, el mayor peso de las variables asociadas a la persona
dependiente y a las necesidades de cuidado, en la determinacion de la carga
experimentada por el cuidador, encontrada en nuestro estudio, manifiesta la importancia
de los denominados estresores primarios objetivos en el Modelo del Proceso de Estrés
de Pearlin (Pearlin, Turner y Semple, 1989; Pearlin et al., 1990; Pearlin, 1991;
Aneshensel et al., 1995; Pearlin y Skaff, 1995; Gaugler, Zarit y Pearlin, 1999).

El analisis exhaustivo que hemos realizado hasta aqui nos permite extraer una serie de
conclusiones que son relevantes a la hora de proponer estrategias de intervencion
destinadas al alivio de la sobrecarga del cuidador informal:

a) Las variables que aparecen determinando en mayor medida de forma conjunta
la sobrecarga del cuidador son las asociadas a la propia enfermedad y situacion
social de la persona dependiente.

b) La mayor frecuencia y la atencion intensa invertida en el cuidado determina los
elevados niveles de sobrecarga.

c) La falta de ayuda de otros y en especial la baja frecuencia con la que se recibe es
importante a la hora de sufrir altos niveles de sobrecarga.

d) Los servicios puros médicos de atencion domiciliaria (SAD) como servicio de
respiro de las actividades de cuidado no ha demostrado su efectividad en esta
investigacion como mediador de la sobrecarga del cuidador informal.

No obstante, hay que tener en cuenta que en otros estudios, si ha aparecido asociado a
una menor sobrecarga del cuidador (Jarrot y Zarit, 1995; Bourgeois, Schultz y Burgio,
1996, Zarit, 1996; Biegel y Schultz, 1998; Zarit et al., 1998; Lyons y Zarit, 1999; Zarit
et al., 1999; Hawranik y Strain, 2000; Zarit, 2002).
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Diversos estudios sefialan también que los modelos tipo del SAD esta asociado a un
mayor bienestar fisico y psicoldgico de las personas dependientes y de sus cuidadores,
se trata de un recurso de proximidad alentado por las politicas europeas de “envejecer
en casa”, a la vez que permite un ahorro al sistema de proteccion social dado que se
trata de un servicio formal de menor coste frente a la hospitalizacion y la
institucionalizacién de la persona dependiente en una residencia. Ademas, el reparto
equilibrado entre ayuda formal e informal es una preferencia de la mayoria de las
familias mexicanas para la continuidad de sus cuidados.

Pueden estar presentes, en este trabajo, determinados detractores de la eficacia de los
modelos SAD sobre la carga del cuidado que pueden ser resolubles, como son: la falta
de atencion a las necesidades del cuidador - como puede ser la atencion psicologica a su
sobrecarga — o la falta de realizacion de actividades alternativas de ocio por parte del
cuidador informal mientras se recibe el SAD.

e) Los sentimientos de incompetencia son importantes en la determinacion de los
niveles de sobrecarga y estan asociados a la vejez y a la falta de estudios. Estas
consideraciones nos llevan a afirmar que las intervenciones para aliviar la carga
del cuidador que se planteen desde la Psicologia deben combinar servicios de
respiro e intervenciones psicoldgicas o psicosociales como ya han establecido
otros autores en campos mas especificos como el de los cuidadores informales
de pacientes con demencia o de hemodidlisis (Brodaty, 1992; Gallart y Connell,
1998; Belasco y Sesso, 2002; International Psychogeriatric Association, 2002).

Estas intervenciones permitirian disminuir la sobrecarga del cuidador informal y su
malestar emocional, incrementar su bienestar y su calidad de vida, y retrasar su
claudicacion; beneficios que ya han sido evidenciados en la bibliografia (Antonucci y
Jackson, 1990; Kolosky y Montgomery, 1993; Brubacker, 1990; Friss et al., 1995;
Montorio et al., 1995).

En definitiva, los programas de intervencion para aliviar la carga del cuidador se deben
disefiar desde una perspectiva multidimensional. Tal como han definido Toseland y
Rossiter (1989) y Brodaty (1992), las intervenciones a la sobrecarga del cuidador
incluirian principalmente los siguientes elementos: apoyo psicologico, actividades de
formacién/educacion — ambos se incluirian bajo la denominacion de programas
psicosociales o psicoeducativos y el desarrollo de sistemas de apoyo social.

Por un lado, se ha demostrado la efectividad de la aplicacion de distintos componentes
psicolégicos y educativos sobre la carga de los cuidadores informales en distintos
grupos de pacientes dependientes como es el caso de cuidadores de enfermos
oncoldgicos (Robinson et al., 1998; Patterson et al., 2000; Barreto, Molero y Pérez,
2000; Haley, 2003) y de personas mayores dependientes o con demencia (Zarit y
Leitsch, 2001; Gallagher — Thompson et al., 2003).

El apoyo psicoldgico incluiria diversas técnicas de intervencion psicologica como la
ventilacion de emociones, terapia cognitiva, entrenamiento en relajacion, etc, dirigida a
aliviar el malestar emocional asociado a la situacion de cuidados. En nuestro caso, por
ejemplo, seria especialmente 1til la aplicacion de estas técnicas para disminuir la
elevada sobrecarga que experimenta la muestra de cuidadores informales utilizada en
este estudio.
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El apoyo educativo incluiria la informacion asi como el aprendizaje de habilidades,
estrategias y técnicas conductuales y cognitivo — conductuales para el afrontamiento y el
manejo de la situacion de cuidado. Los resultados obtenidos en este trabajo nos indican
que podria ser oportuna la incorporacion de técnicas cognitivo — conductuales para
modificar los pensamientos irracionales de los cuidadores como ejemplo “no debo pedir
ayuda a mis familiares, ya que ellos tienen su propia vida y problemas” o técnicas
conductuales para saber pedir ayuda. Losada y colaboradores (2004) han probado
recientemente estas estrategias en una muestra de cuidadores de enfermos con
demencia, obteniendo resultados 6ptimos sobre la reduccion del estrés percibido.

Asimismo, la utilizacion de este componente seria también relevante para informar y
formar a los cuidadores informales sobre la dependencia y el deterioro fisico — variables
muy relevantes en este estudio en la determinacion de la sobrecarga -. Estas variables
son dificilmente modificables por parte del cuidador, por lo que la intervencioén deberia
centrase en ensefiar a desarrollar estrategias de afrontamiento como la redefinicion de la
enfermedad o aceptar la dependencia como un proceso asociado al envejecimiento o a la
enfermedad del paciente.

Por tultimo, las personas mayores y con un bajo nivel de estudios de nuestra
investigacion se verian en particular beneficiadas del aprendizaje de habilidades de
asistencia para incrementar su percepcion de competencia en la atencion a la persona
dependiente y evitar asi la claudicacion de la atencion.

La propuesta que se realiza es que los componentes de intervencidon psicoldgica
descritos arriba deben incluirse dentro de los modelos de atencion extendida en
domicilio (SAD). De esta forma, el SAD, como sistema de apoyo social formal,
conformaria el marco de la intervencion en el que en primer lugar se proporcionaria un
respiro a las actividades asistenciales del cuidador informal.

Ademéds, se incluirian, como un servicio propio de este recurso, una serie de
componentes psicologicos y educativos ajustados a las necesidades de los cuidadores y
determinados por la evaluacion de los estresores asociados a su sobrecarga. Desde
nuestra perspectiva, este programa de intervencion multidisciplinar para aliviar la carga
de los cuidadores informales se podria viabilizar operativamente introduciendo al
profesional entrenado en Psicologia o bien sensibilizar y capacitar a los profesionales
médicos en técnicas y temas de esta indole que le permitan ejercer esa funcion.

Dichas técnicas han sido descritas por Carretero y Garcés e incluyen:

1° Entrenamiento a los cuidadores informales en Técnicas de habilidades sociales,
escucha activa, estrategias de comunicacion, etc. El aprendizaje de estas estrategias por
parte de los cuidadores informales les ayudard a interactuar de forma mas positiva con
el receptor de cuidados, a la vez que permitird la instruccion a los cuidadores informales
sobre las mejores estrategias de interaccion con el paciente.

20. La administraciéon de instrumentos de la evaluacion de la carga de los cuidadores

para detectar a los cuidadores sobrecargados y, por lo tanto, susceptibles de intervencion
psicoldgica por parte de otro profesional.
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30 Deteccion e identificacion de las areas de intervencion. En funcidn de los resultados
de la evaluacion de la sobrecarga, el psicologo realizard una entrevista por teléfono o
acudiré al domicilio para completar la informacion necesaria y ajustar la intervencion a
las necesidades de los cuidadores informales.

40 Realizacion de intervenciones a través diferentes componentes psicoldgicos y
educativos. Las intervenciones seran, en general, en grupo. Dado que se ha observado
que los cuidadores suelen ser reacios a acudir a sesiones grupales (Losada et al., 2004),
se aprovechara el momento en el que el auxiliar del SAD esta en el domicilio para que
los cuidadores deban asistir a las sesiones.

Se contempla asimismo la intervencion psicoldgica por teléfono, en cuanto que ha
demostrado su efectividad en cuidadores de mujeres con cancer de mama (Donelly et
al., 2000). Se considera la posibilidad de incluir el uso de nuevas tecnologias como la
videoconferencia en cuanto que se trata de una modalidad de intervencioén eficaz
(Varona, 2001) — a nivel grupal e individual — que puede subsanar también la dificultad
o la no disponiblidad para dejar durante algin periodo de tiempo a la persona
dependiente para acudir a la sesion de intervencion.

Se trata por lo tanto de un campo de actuacion que posibilita la intervencion de los
profesionales de la Salud en un é4rea humanitaria o de incluir en el grupo a un
profesional especializado en la salud mental.

Las repercusiones negativas de la sobrecarga de los cuidadores informales de personas
dependientes sobre su salud pueden impedir un adecuado proceso de cuidado y atencion
a las personas que, por su enfermedad, son dependientes de otros para realizar las
actividades de la vida diaria. Todo ello requiere de una atencion especializada a través
de la participacion activa de los profesionales de esta disciplina que permitira la
adaptacion psicologica y social de los cuidadores informales al proceso de dependencia
de la persona atendida, facilitindoles la asuncion positiva de su rol de cuidador, el alivio
de su sobrecarga y el aumento de su calidad de vida y del enfermo dependiente.

Asi mismo, interndndonos en el dmbito emotivo y experimental denotado por los
paisajes emocionales y las vifietas incluidas; y de acuerdo al andlisis planteado en cada
uno de los capitulos, es necesario cuestionarse sobre las emociones sociales que se
hacen presentes en el proceso del cuidado y toda la trama que involucra al cuerpo que
envejece, al pensamiento, a la interpretacion, a la historia de vida y a la cultura. Es
preciso entonces un abordaje sociocultural al estudiar el topico de las emociones en los
sujetos que viven el proceso del cuidado en la vejez, asi como de quien los cuida.

El estudio de la emocion en el proceso del cuidado en el adulto mayor aporto elementos
especificos al momento de reconocer la forma en la que construyen, los significados que
otorgan a las emociones ante ciertas situaciones sociales y sobre nos acerco a conocer la
forma en que ciertas emociones se regulan y sus modos de expresion ante el
cumplimiento de roles inmersos en la organizacion de nuestra sociedad (Kemper, 1981;
Hochschil, 1983).

Para nombrar y significar a las emociones que se vinculan al proceso del cuidado en las

adultas mayores como en sus cuidadores y cuidadoras, en definitiva la experiencia y las
relaciones sociales permiten acercarnos a la descripcion de las emociones al retomar la
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propuesta de Wood, (1986 ), Gordon (1990) y Enriquez (2008), los siguientes elementos
son necesario para entender de forma concisa la experiencia emocional: las sensaciones
corporales (son los estados organico y sus transformaciones, cuando tienen impacto
social en la accidn social, ya que adquieren relevancia para la realizacién de un analisis
social; la expresion gestual y acciones (son las que permiten conocer significados a
través de la visibilidad de expresiones faciales o instrumentales, siendo estas moduladas
socialmente);la situacion social o relacional (con un componente cognitivo y otro
social); la cultura emocional (para cada emocioén aprendemos un vocabulario asociado
con normas y aquellas creencias que existe sobre ella); y de acuerdo a Hochschild,
(1990), se agrego la regulacion emocional, para que formara parte de una descripcion
completa acerca de la emocion.

Envejecer y a la vez ser un sujeto receptor y emisor de cuidados dentro de un contexto
de exclusion social urbana, se trata de una serie de desconexiones a nivel econémico,
politico, cultural y urbano, que permea de forma distinta en los varones cuidadores que
también viven el proceso de envejecimiento, a lo que viven las mujeres cuidadoras con
menor edad que el sujeto que cuidan.

El andlisis realizado da pie a través de las narrativas tanto de los sujetos mayores como
de los sujetos que cuidan, a conocer las emociones y la forma en que se significan,
relacionadas al cuidado, género y a la exclusion social. En donde los referentes de la
construccion social de las emociones encuentran en escenarios concretos, escenarios en
los cuales prevalece la falta de recursos de indole econdémico, urbano y cultural. Las
situaciones de vida bastante precarias, tanto a nivel econémico, como de condiciones de
salud y vivienda, o en el dmbito de las relaciones familiares y personales de los
escenarios altamente precarios. El espacio urbano es el lugar que resulté complicado el
desenvolvimiento como sujeto que envejece, debido a que al interactuar en su propio
contexto resulta dificil el desplazamiento, el deambular se hace complicado debido a
que el espacio publico no esta pensado ni disefiado para ellos, esto nos lleva a darnos
cuenta de la presencia de una progresiva expulsion simbdlica, evidente en términos
materiales y fisicos.

En relacion a la presencia de una expulsion simbdlica, la exclusion social del mundo del
trabajo que impone socialmente el retiro de forma tajante, y con ello la pérdida de valor
social, constituye la causa fundamental de esta circunstancia. La relevancia que estan
adquiriendo en nuestra sociedad valores como la productividad, medida claro esta en
términos econdmicos, o la flexibilidad, imponen serias limitaciones a la reconfiguracion
del lugar y papel social de las adultas mayores.

Los hijos son lo que aparecen en primer lugar en la trayectoria del cuidado, ya que las
relaciones familiares en lo intergeneracional como en lo generacional, las emociones
funcionan como dispositivos en donde los significados y la forma en que se regulan,
hacen que operen para la reproduccion de un orden social que ofrezca un abanico de
posibilidades para el entramado de emociones que se desencadenan al vivir el proceso
del cuidado. En relacién a lo anterior Doveling (2009), presenta la posibilidad de que las
emociones sean dispositivos que operen para la reproduccion de un orden social que sea
capaz de ofrecer una imagen plena de las relaciones familiares.

No se puede dejar de lado las reconfiguracion que los adultos mayores realizan de las
comunidades de vida y de sentido, ya que desde luego las mismas se posicionan de
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forma distinta al vivir quiebres de manera inesperada, uno de estas crisis es el hecho de
contar con ciertas caracteristicas que los determinan como sujetos que envejecen dentro
de la sociedad actual. Las distintas formas de regular a las emociones son las que dan la
pauta para que se coloquen o reposiciones en estas comunidades. Entonces es posible
pensar, si los adultos mayores tienen una adecuada regulacion de las emociones en cada
una de las etapas del cuidado, ;se podrian generar estrategias socioculturales que
permitan integrarlo a comunidades de vida y de sentido, capaces de homogeneizar las
necesidades que suscitan ante ciertas emociones en el proceso del cuidado?, y a partir de
la identificacion de las sensaciones corporales ante ciertas emociones, ;Como crear
estrategias acerca de una cultura corporal que permita la atencién necesaria ante las
demandas de los adultos mayores?.

En definitiva el adulto mayor en la sociedad actual en la cual florece la productividad, la
belleza, la eficiencia, la rapidez, etc., es un sujeto borrado, ignorado, ocultando sus
particularidades en una etapa de la vida, con potencialidades personales y sociales. Ya
que ahora en lugar de incorporarlo atribuyendo un lugar en el orden productivo
bioldgico, social y cultural, ahora ser viejo resulta ser una amenaza por sus diferencias.

El cuidado que se le otorga al adulto mayor més alld de verlo como una consolidacion
del Estado de bienestar (asistencialista y caritativo), en las instituciones publicas no solo
deberian de proporcionar el apoyo econdmico, sino que la tarea relevante seria atender a
las emociones la cuales los adultos mayores en esta etapa de su vida refieren como
centrales. Son sujetos receptores y emisores de cuidado, ya que sus sentires estan
marcados por el sistema de valores sociales y culturales, relacionados a las
problematicas de su entorno.

Es a través de las reciprocidades que se hacen presentes en las practicas de cuidado
entre adulto mayor y cuidador en donde el papel de este ultimo es realmente importante
debido a la forma en que los adultos mayores experimentan las acciones en el proceso
de cuidado. En definitiva no contamos con una cultura de cuidado la cual pondere a las
emociones al momento de ejercer cualquier tipo de acciones, ya que en cada una de las
practicas las emociones se encuentran inmersas.

Dentro de cada una de las fases de la trayectoria del cuidado, emociones sociales
especificas se hacen presentes. Las emociones son multiples y hablan con voces
diferentes, para los sujetos que participaron en esta investigacion existe un significado
ante cada emocion que cambia con el tiempo de acuerdo a las situaciones sociales que
permiten que se detonen, en este caso las emociones y sus significados encontrados en
cada una de las fases son de forma continua y constante al buscar significados para cada
emocion al vivir el proceso del cuidado.

A pesar de que son evidentes el crecimiento acelerado de la poblacion ante el
envejecimiento, y los problemas relacionados al cuidado que en el futuro puede implicar
el crecimiento acelerado de la poblacion de adultos mayores, en México no se han
disefiado estrategias para enfrentarlo desde la perspectiva social y cultural e
institucional. Las autoridades reconocen el impacto del cuidado en el envejecimiento de
la poblacion sobre la demanda de servicios en las proximas décadas CEPAL (2011),
pero aun no se articulan las politicas que reduzcan los rezagos y generen una respuesta
prospectiva al tema del cuidado a los adultos mayores y a los cuidadores, tanto en las
atenciones como en la atencion que se brinda dentro de los hogares.

197



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

Las interrogantes que apuntalaron este trabajo de investigacion hasta el momento han
sido respondidas segiin se resumen a continuacion. En relacion a las emociones en el
proceso del cuidado, algunos autores como Wood (1986), Gordon, (1990), (Le Breton,
1999), (Hochschild, 1983) y Enriquez, (2008) coinciden en la construcciéon de las
emociones parte desde lo social, en donde el cuerpo es el principal vehiculo para la
expresion de las mismas.

El cuerpo en la etapa de la vejez adquiere un gran peso para los sujetos que envejecen,
debido a que fue el principal referente del cual parten tanto las mujeres mayores como
cuidadores y cuidadoras para otorgar sentido a las practicas sociales relacionada al
cuidado.

Por otro lado, dentro de las fases de la trayectoria del cuidado de la propuesta de Robles
(2007), frente al quebrantamiento de vinculos y la pérdida de autonomia que viven las
adultas mayores, asi como el deterioro del cuerpo, se hicieron presentes dos emociones
sociales que de forma transversal atravesaron las cinco fases del cuidado, siendo la
tristeza y el miedo.

En definitiva es necesario atender a la compleja gama de aspectos sociales, culturales,
historicos y contextuales estan involucrados en la experiencia emocional de las mujeres
mayores, asi como de su cuidador o cuidadora para la expresion afectiva, esta fue
heterogénea en relacion a las experiencias particulares de cada historia de vida.

Las emociones sociales en el proceso del cuidado como categoria analitica permiten
entender las tensiones entre las necesidades de cuidado que las adultas mayores
demandan y las practicas de cuidado en las que estos cuidados se proveen. El cuidado
aunque invisible, nuca es privado, ya que lo social lo atraviesa fuertemente, en términos
de género y clase y por lo publico de las politicas que tienen impacto en la provision de
forma directa e indirecta en que se proveen.

Hasta el momento las areas que este trabajo de investigacion abre, fue el indagar en el
tema del papel que juegan los medios de comunicacion en relacion a las emociones del
cuidado de un cuerpo que envejece. Si se parte del supuesto que las diferentes agencias
de transmision cultural (salud, educacion, trabajo, entre otras) se constituyen en los
artefactos disefiados para operar sobre los procesos de sujecion para realizar el acto de
socializacion que se sujeta y entreteje a los procesos de una subjetivacion individual a
una colectiva (Urbano y Yuni, 2011).

Asi, el integrar lo experiencial con lo clinimétrico repercute en la deteccion de nichos de
mejora para la emancipacion de necesidades presentes en la poblacion adulta mayor, en
crecimiento demografico franco, y que al ser cubiertas se vuelven en herramientas y
fortalezas que redundan en un mayor bienestar y una salud integral: PLENITUD
BIOLOGICA (FISICA)- PSICOLOGICA (MENTAL) -INTERPERSONAL (SOCIAL)
y por ende nos permite trascender en la atencion al prdjimo, una tarea que satisface las
necesidades ultimas de la experiencia humana: ESPIRITUALIDAD.
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“Guia de observacion Adultos Mayores (AM) y Cuidadores (C)”

Nombre (AM) (C) Hom[ | [ r

Fecha: Colonia:

Hecho a observar Descripciones

1. Descripcion del lugar en el que
viven (contexto)

2. Descripcion de la
infraestructura  del  hoagar,
servicios basicos

3. Describir interacciones,
practicas posibles que se
presenten al momenfo de
realizar l1a entrevista (Describir
como se dirgen entre ellos,
etc.)

4. Observar objetos significativos
(imagenes religiosas, acomodo
de los  muebles, efc),
acondicionamiento del lugar en
el que el AM vy cuidador se
desenvuelven

5. Observar la dinamica familiar
(los sujetos que se encuentran
presenten en el lugar guienes
Se van quienes llegan).

6. Observar y  describir |3
comunicacion no verbal al
momento de estar en la
entrevista.

242
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Mota de Campo
“Adulto Mayor y/o Cuidador”

Nombre (AM) (C) Hombre [ ] Mujer[ |
Edad Fecha
Colonia: Numero de vista:

Observacion de los hechos Notas: metodologica, tedrica,
durante la entrevista personales, interpretativas.

Contexto, Infraestructura
del lugar, Interacciones,
dinamica familiar,
practicas, Objetos
comunicacion no verbal.

"NOQIDNAAYALNI 3 A[VA¥0dV 3d TYNOISNIWIALLTNN VALLDAdSYAd 0DIXAW
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Ejes del proyecto de investigacion;

Tematica
Abordar

Guion de entrevista- Cuidadores (C)

Apartado
personal

Personal:
* Platiqgueme un poco de su familia, desde su ninez hasta
este momento de su vida
¢+ Cuenemeaquessdedicoalolargodezuvidayalo
que se dedica actualments
» Vivencias, relatos emocionaimente significatvos en relacion a
|la expenencia del cuidado y de cuidar a ko largo de su vida.

Apartado

Familiar

Composicion familiar:

+ Platiqueme un poco de su familia con la que vive
aciualments (Ejemplo: compesicion familiar, a que se
dedican cada miembro, su relacion con ellos)

s ;En que situaciones familiares considera que se la lleva
bien y en cuales no?

+ Compartame una experiencia en |a que usted considers
el lugar que ocupa en su familia y 2l lugar que ocupa &l
AM.

» Platiqueme, ; cuando &l AM necesita resolver alguna
situacion quien esta al pendiente de &l y ;Como le hace
para resolverla?, ; En que tipo de situaciones lo
apoyan?, ;es la misma persona siempre?, ; Como z=
sienta?

¢ ;De que forma participa &l AM en su familia para realzar
alguna actividad?, digame alguna situacion que
recuerde

® ;Quien cree que es ahorta en su casa la jefa o el jefe
de hogar y porgque?

Cuidado

Distribucion y reciprocidad:

¢ ; Que significa estar a cargo de un AM?, ; Es lo mismo
que hacerse camo de algun otro miembro de la familia?,
: Cuales serian |as diferencias?

# Desde sus practicas en su vida diana digame o que
para usted significa cuidar y ponga un ejemplo de
cuando cuida al AM.

+ Digame ;quien es un adultc mayor?, en ;que
situaciones y por guien deberia de hacerse cargo de un
AM y que cuidados que deben de recibir?, ; usted
considera que el AM necesita que estén a cargo de &l
lella y en que situacionas?

# Desde su forma de viir cree que 2xs5ta un buen
cuidador y que caracteristicas deberian reconocerse en
eloella.

244



DESCRIPCION Y DETECCION DEL COLAPSO DEL CUIDADOR EN LOS PACIENTES CRONICOS EN EL HOSPITAL ESPANOL DE
MEXICO.PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL DE ABORDAJE E INTERVENCION.

-

Platiqgueme de la organizacion de su familia para brindar
o recibir cuidados, y mencione un ejemplo de alguna
situacion en particular que tenga que wer con el AM.
Hableme de la forma en gue usted da cuidados y
mencione una situacion especifica.

Vivencias, relatos emocionalments significatvos en relacion a
la expenencia del cuidado y de cuidar en este momento de su
vida

Dificultades:

Hableme de las dificultes que ha vivido al momento de
dar y recibir cuidados. Ejemplifigue con alguna situacion
previa.

;i Como le hace para resclver alguna dificulta en relacion
a los cuidados que recibe vy si en su caso los da? (Fisico,
economico, social, emocional)

Imaginarios/expectativas
-Cuidado
-Vejez

Emociones,
regulacion
emocional y
vejez

Significado de la Vejez (En cada linea solicitar que senalen
un ejemplo en concreto de lo que hace mencion el sujeto
que se hace cargo).

Digame gue c:arac:lenst}cas debe de tener un adulo
mayor y a que edad debe de tener.

;Que actividades deben de realizar las personas
mayores? y ;cuales no?

iA gue edad o que debe de tener una persona para que
se considers AM7T

Digame las motivaciones gue deben de tener los adultos
mayores en su vida cotidiana, mencions un ejemplo.
Flatiqgueme lo que realiza en un dia cotidiano

Emociones del adulto mayor y formas de regulacion: (En
cada eje solicitar ejemplo concretos de sus experiencias)

Platiqueme lo que para usted significa atender aun AM
Expliqgueme lo que para usted significa una emocion y
las que se presentan al momentio de que esta a cargo de
un AM

; Qe significa sentirse bien y mal emocionalmente?
;Cuales emociones considera como “buenas” o “malas”
&n su vida al momento de ser cuidado o de proporcionar
algun tipo de cuidado?

:Cuando usted se siente mal por algo con quien lo
platica?

Digame lo que hace para ya no sentirse con esas
emaciones que se presentan ante alguna situacion de
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cuidado y estas emociones que no le gustan
Desde su experiencia en relacion cuando ko atienden, ;Le
afecta y de qgue forma las emociones del AM? O ; usted afecta
con sus emociones al AM?

Ingresos, bienes y servicios:

Exclusion + Flatiqgueme de sus principales ingresas economicos y en
social que se gastan

+ Platiqueme un poco del lugar de donde vive (colonia,
vivienda, servicios basicos)

Equidad, salud

* Desde su experiencia, ;quien seria un adulic pobre?,
tiene acceso a la informacion de lo que pasa en su
habitat urbano, ejemplo noticias; television, periodicos,
etc.

¢ Flatiqgueme, ; como resuelve su situacion al momento de
presentarse alguna enfermedad en el AM?

¢ En algin momento, ; Ha sido discriminado el AM?, ; Por
quienes?

Laboral:

s« ; Cuenta con un empleo actualmente?

¢ ; Que habilidades tiene en este momentc para ejercer
algun trabajo?

* Esnecesano que el AM cuente con alguna actividad
laboral? ;Por que?

Tecnologia:

« ;Oue signfica para usted cuando escucha la palabra
Tecnologia y las dificultades que ha tenide para usar aigin
dispositivo tecnologico y lo que realiza para resolver dichas
dificultades?

Geografico:

* ; Considera adecuada |a nfraestructura ded lugar donde vive
para realizar cualquier tipo de actvidad?, ;En su casase
puede trasladar sin ninguna dificultad?, .,:,Eurm le haces para

_ andar en |3 cale y trasiadarse?
Comunidad de | Conocer las comunidades de vida en las que nacio y en las que
vida s& ha o integrando.
Y = ;A que grupos sociales pertenece? (ejemplor iglesia, familia,
Crisis de nuh’mmm amigos, voluntariados, reunion con vecinos, efc.),
sentido digame un sfemplo de lo que le gusta de estos.

+ Platigueme al momento de tener alguna dificultad de
cualquier tipo ;a quien solicita el apoyo?, ; Por qua?

¢ ;Como es su relacion con los demas? |, ; Qué pasa cuando
no esta de acuerdo con los demas?

* ; Quienes que no sean miembros de su familia les
puede solicitar algun tipo de cuidado yo apoyo?
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Comunidad de
Sentido

En este momento de su vida, ;cuales son sus motivaciones y
cusles considera las del AM?

;Cuien, que o de donde adquirio sus valores, creencias, su
forma de pensar en relacion al ser cuidado o dar cuidados?
Conocer significados de las Instituciones publicas o privadas,
¢Conoce algunc de los programas privade o publico que
apoya al AM?, ;Cual?, ;Que piensa a los programas
sociales que el gobiemo tiene para apoyar a los AM?, ; Que
instituciones atienden las distintas necesidades del AM?
Conocer acerca de la cuestion religiosa

Los apartado de comunidad de vida, crisis de sentido y

comunidad de sentido se complementan de con los apartados

anteriores. Principalmente con el apartado personal,
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Ejes del proyecto de investigacion:

Tematica Abordar Suion o2 entrevsta- Aduio Mayor [EM)
Personal:
Apartado « Platigueme un poco de su famliay desde su ninez hasta
personal este momento de su vida
+ Cuenteme 3 que se dedico 3 lo large de suvida y 3 lo que se
dedica actuaimente
« Vivencias, relatos emocionalmente significativos en relacion a
la expenencia del cuidado y de cuidar a bo largo de su vida.
Apartado Cnnq:mfsmmn familiar:

Familiar « Platigueme un poco de su famiia con la que wive actualmente
(Ejemplo: mmp&slmm famiiar, 3 que se dedican cada
miembro, su relacion con elios)

+ ;En que situaciones famiiares considera que = 13 lleva bien
y en cuales no?

« Compartame una experiencia en la que usted considere el
lugar que ocupa en su familia.

. lelqlm ;cuando necesita resolver alguna situacion quien
est3 al pendiente de usted y ; Comio le hace para resolveria?,
:En gue tipo de situaciones |a apoyan?, ;es la misma
persona siempre?, ; Como se siente?

« ;Deque forma participa en su familia para realizar alguna
actividad?, digame alguna situacion que recuende

= Quien cres que es ahorta en su casa la jefa o el jefe de
hogar y porque?

Cuidado Distribucion y reciprocidad:

« Desde sus practicas en su vida diaria digame lo que para
usted sim‘ﬁca cuidar y ponga un gemplo de Cuidadn

. Dngane ;quien es un adultc mayor?, en ;que situaciones y
por quien ceberia de hacerse cargo de un AM y que
cuidados que deben de recibir?, ; usted considera gue
necesta y que &5 necesancs que s hagan cargo de usted?

» [Desde su forma de vivir cree gue exista un buen cusdador y
que caracteristicas deberian reconocerse en &l o ella.

= Platigueme de |a organizacion de su familia para bendar o
recibir cuidados, y mencione un gjemplo de alguna situacion
en particular.

« Hableme de ka forma en que usted da cuidados y mencions
una stuacon especifica.

» Vivencias, relatos emocionalmente significativos en relacion a
la experencia del cuidado y de cuidar en este momeanto de su
vida

Dificultades:

= Hableme de las dificultes que ha vivido al momento de dar y
recibir cuidados. Ejemgplifique con alguna situacion previa.

s ;Como e hace para resolver alguna dificulta en relacion a los
cuidados que recibe y si en su caso los da? (Fisico,
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Imaginarios/expectativas
-Cuidado

Vejez

Emociones,
regulacion
emocional y
vejez

Significado de la Vejez (En cada linea solicitar que senalen un
ejemplo en concreto de lo que hacen mencion)
« [igame que caracteristicas debe de tener un adulto mayor v 3

que edad debe de tener.

s :Que actvidades deben de realizar las personas mayores? y
;cudles no?

s A que edad o gue debe de tener una persona para que se
considens AM?

s [igame las motivaciones gue deben de tener los adultes
mayores en su vida cotidiana, mencione un ejemplo.
Platigueme lo que realiza en un dia cotidiano

Emm:ﬂnes del adulto mayor y formas de regulacion: (En cada
gje solicitar ejemplo concretos de sus experiencias)

+ Platigueme lo gue para usted significa serun AM

+ Expligueme lo que para usted significa una emocion y las que
se presentan al momento de que estan a cargo de usted y 3l
momento en que usted esta al pendients de alguien.

. ,:,Que significa sentirse bien y mal emocionalmente?
ﬂmmsmmmesnmaﬂeramﬁuenas o ‘malas” en su
vida al momento de ser cuidado o de proporcionar aigun tipo
de cudado?

; Cuando usted se siente mal por algo con quien lo platica?
Digame ko que hace para ya no sentirss con esas emocionss
gue se presentan ante alguna stuacion de cuidado y estas
EMOCiones no le gustan

« [esde su expenem:;a en relacion cuando lo atienden, ;Le
afecta y de que forma las emociones de su cuidador? O
;usted afecta con sus emociones al que esta al pendiente de
lo gque necesia?

Exclusion social

Ingresos, bienes y servicios:
« Platigueme de sus principales ingresos economicos y en que

s2 gastan
s Platiqueme un poco del lugar de donde vive (colonia,
vivienda, servicios basicos)
Equidad, salued

+ Desde su experiencia, ;jquien seria un adulto pobre?, tiens
acceso a la informacion de lo que pasa en su habitat urbano,
ejemplo; television, periodicos, etc.

« Platigueme, ; como resuelve su situacion al momento de
presentarse aslguna enfermedad?

« En algun momento, ; Ha sido discriminado por ser AM?, ; Por
quienes?

Labaoral:
+ Platiguemns de su actividad laboral
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= ;Que habfidades tiene en este momento para ejercer algin
trabajo?

+ Cuenteme de su retfiro

Tecnologia:

= ;Que significa para usted cuando escucha la palabra
Tecnologia y las dificultades que ha tenido para usar algun
dispositivo tecnologico v lo que realiza para resolver dichas
dificultades?

Geografico:

+ ;Considera adecuada la infrasstructura del lugar donde wive
para realizar cualquier tipo de actiwdad?, ;Ensucasa se
puede trasladar sin ninguna dificultad?, ; Como le hace para
andar en la calle y trasladarse?

Comunidad de | Conocer las comunidades de vida en las que nacio y en las que
vida se ha ido integrando.
Y = A que grupos sociales pertenece? (ejemplo: iglesia, familia,
Crisis de sentido matnmonio, amigos, voluntariados, reunion con wecings, etc. ),
digame un sjemplo de lo que le gusta de estos.
» Platiqueme al momento de tener alguna dificultad de
cualquier tipo ; a quien solicita el apoyo?, ;Por que?
* .:,Gﬂrnoes su relacion con los demas? | ;Que pasa cuando
no esta de acuerdo con los demas?
Comunidad de En este momento de su wida, ; cuales son sus motivaciones?
Sentido ;Quien, que o de donde adguino sus valores, creencias, su

forma de pensar en refacion al ser cuidado o dar cuidados?

» Conocer significados de las Instituciones publicas o privadas,
;Conoce alguno de los programas privado o publico que
apoya al AM?, ;Cual?, ;Que piensa a los
sociales que el gobiemno tiene para apoyar a los AM?, ; Que
instiuciones atienden las distintas necesidacdes del AM?

= Conocer acerca de la cuestion refigiosa
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A.DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LA PERSONA DEPENDIENTE.

| 1.Edad |
2. Sexo
Varon:
)
Mujer: e
3. Estado civil.
Soltero/a: 1
Casadon -
Separado/a: 3
Diorciadoa -
\,‘iudoa ................................................................................ -
4. Nivel de Estudios (Marcar solo el de mavor nivel).
Analfabetos: []1
Sin titulo de estudios primarios (no analfabetos): 2
Estudios no reglados (especificar): 13
Estudios primarios: 14
Estudios medios (Bachiller, F P. o similar): mE
Estudios superiores (Titulacion Universitana): [l6
5. Profesion que desarrollo. Condicion Laboral y ocupacion
Eopwesatio (nicar ocupackn 7 i) . . .. ..o oo ian i s s s ]
................................................................................................................................ 1
Empleado (indicar ocupacion y AWACIONY. .............ccecveenenresnssmsrmsasnssssensssvennnes ]
2
R e AL U — L]
3
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B.1. Indice de Barthel

jypaYi Actividad bazica de la vida dismia Punre:
Comer nospeniante. L Apar 06 WEAT CUAQUET IMTIINGN Decesanc. 1o
Ciome an 'm e razonshls
MNecsuta zyuda para corar la came o o pan extemder D 15
meamsequlla, eac.
Ulspemdiants [0
Empleo de ducka o bale | Independiante Capaz de Lyarss entern mando [ ducka o bado.
Entra ¥ saks solo dal bafo. Poede hacerdo sin sstar ofra parsona 13
| Erieom
Clepandienns L IC
Vesarse Independizote. © de ponemse ¥ qutane b ropa, amma los
Tapatos, abntl::ﬂ?s?': tolocamse otmos © m--u' A g
precive kO Tyady
Mecesia zyuda, pero mabiz solo b2 motad & |2 trea an m mE
tianmmo mamceatls i
Diepandiante o
Azeo perzomal depandiante. Inclos Irane b cn v L manos. peinarss, mE
sareillarss, afsitarse, Empiarse Jos dismtes
Clependienne LI
Comtrel anal (valorar la | Contnemts. Nmgim susodo de moostmemcis 51 mecedt e
EIMSNA Previa) aDams ¢ FEGINOD % 10 aumadmimzma
Ocaomal. Un episodio de moontnoncis Necewt ayuds pam mE
At e e 0 wEposiiono
nooninats |
Comtrel vesical (wlorar | Contnente. Nng'm episodio de moootmemcis 51 mecen 1o
La semama previa) sonds o colecior s capar do cuidario sole
Ocasomal. Maximo wn episodo & incontinencia 24 hors. e
Macesim ryeds aodado do wonda o colecior
Incontingme Lo
Uzo de retree Indepandiants. Usa recses, bacmilla 0 cefa wm zyuda ¥ sn
mamchar 55 va al retrete w6 y Ia AT Y e
mnmr@.alquvn;ﬁammm []1c
Neceglty nniapﬂqnﬂmmn]qqmlm qutar ¥
ponans 1a ropa, pare se Linpia wolo B'E
_lependienne 4
Trazladarze (allon'cama) | Independiante 13
Mmins avada fisica 0 wEpenIsom verbel 16
ran ayada (persoma Mt © etwoada) I capaz de
paanecal wodo sin aynda .. ;.
Uspenignts. Necssta mmia 0 yyndy S8 406 pemomas, no
| panEnecs wetado _ i
Desplarammemto: Indopendionte. Cammma solo 50 m Poede ayaderse de basion,
omletas 0 andador s roedas. Si utilm protesss e capax de 13
quitmaely v ponarela
Mecesiz rrada oy o vepenainion para andar S0 m 1i;
Independiante en willa de roedss uin ryndy o sopenvisisn 5
D-npm:ﬁm 0
Sabir excalerss E jente. Pacde subir ¥ bajar 1m piso sn supeniacn o 10
ayada G o :
wammﬂﬁsmzdnﬂnprm-: a0 J
Clepandiamns 4

TOTAL
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B.2. Indice de Lawion v Brody de Actividades de la Vida Diaria.

ITEM Actividad bazica de la vida diara Prumoes
Capacdad  para | Ul ol sslafono por mociatna propia L]l
witlizar ¢l teléfone | Es capar & morcar bian alomos mimarcs l

s capaz o comiestar por teddfono par 0o e marcar 1
Houthm o wldmo 0
Hacer compras Raahim vodas s ¢ 5 l
Faalm moeend alfa e Do queciys Compr: 4
Nocsara I acompafiado para ralizar caalqmer compez e
Tomlments mcapar de commrar G
Preparacion de b | Crmamm prepan v srve b comidas por o solo adecmdaments l
commds Fropana adecoadamente [ commdy @ % le proporcomam [os o
e
Prepara, cabienfa v sinw | compdss, pero oo wow um diea e
adeczads
Noceats qoe Je prepanen v unvan b consida mE
Cmdado dela casa | Mariane [ casa sodo o con syuda ocasional (pars mbajos pesados) l
Fsaliz treas Egeras come lavar [os platos o hacer las canws l
Flsaliz tarsas Dgeras per oo pusds momener un adecado znvel de 1
n
Noceain ryudy an todas b ybores de [ casa l
No partcpa an zngmm abor & b 0
Lavado de la ropa Lz por o sola'o toda s rom l
Lana por u soko'a pequaiias prandas l
| Todo ol nado de ropa debe s mALmado por oo 4
U de medios de | Viaja solo an temsporte poblico o condics v propee cochs l
Transparte s CIpar do cOReT fam, par o 253 00 medio & TAspars |
VB2 Gm rnspore pablico crman v acmperians & OO periima l
Utihiza al taxdi 0 ol astomévil solo com avada de ofros 0
2o viza en absohsio 4
Bezpon:abiidad s capar & o su medicacion 2 a bora v dosts comucta l
respects 8 5u | oo sumedicacdn o la dosis o preparada provaimanto ¥
medicacion 0 &% CIpAT do adoometane S MedicAcLon 4
Mamejo de  swx | Rsalim las congpras do cada dia, pero necesita xyuda en grandas 1
ATuEi0s eCOnOmICe: | compras v bancos
Incapar de DeAmGjar dmarn e

TOTAL
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C. DETERIORO COGNITIVO.

Short Portable AMental Statu: Questionnaire (Test de Plexffer)

ITEAS

;
o
5

L. ;0 dia es hoy? {2, moas v afio)

2 ;Cme dia de |a samona os hoy?

3. ;o0 qua Faga s ecuenta |

4. Limme m mimero de %aaiono (0 doeccon 5l Do Dene)

3. Lizamne su edad

&, ;Cual s vz facha de macizmarse”

7. Drapone & pommiee diel actaal presidens dal goteamo

&. Drizaee &l nomibew del anterior presidants

Q. Dizeog los dos apelbidos & 52 madrs

0.Coante do 3 an 3 desde 20 hachy atas (restmde 3 umidsdes desds ol 20
hazt acahar)

OOy

P

EjEEEEEEEEN

TOTAL NUMFRO DE FERORFS

D.1. Problemas de salud/enfermedades actuales.

Sefiale con una cruz la/s enfermedad/es que padezca el paciente. Es decir. puede marcar

mas de una. Solo las diagnosticadas por un facultativo

ENFERMEDADES DIAGNOSTICADAS GRUPO | CODIGO CIE

Diabetes 3 250 []1
Obesidad 3 278 []1
Aneniias - 280-285 | |1
Psicosis organica senil v presenil (Demencia senil) 5 200 L1
Depresion — otras 5 201-299 11
Trastornos esquizofiénicos v otros trastomos psicoticos 5 205 []1
Sindrome de dependencia del alcohol (Alcoholismo) 5 303 L 11
Dependencia de las drogas 5 304 [ 11
Retraso mental 3 317-319 1
Enfermedad de Alzheimer 6 3310 []1
Enfermedad de Parkdnson 6 332 [ ]1
Esclerosis miltiple 6 340 [ 11
Hemuplejia 6 342 []1
Paralisis cerebral infantil v ofros sindromes paralificos 6 343-344 [11
Glaucoma 6 365 []1
Ceguera v baja vision 5] 369 L1
Pérdida de oido 6 389 []1
Hipertension esencial v ofras (enfermedad hipertensiva) 7 401-405 [11
Enfermedad cardiaca isquénnica 7 410414 []1
Fallo cardiaco 7 423 L1
Enfermedad cerebrovascular 7 430438 []1
Bronguifis cronica, enfisema y asma g 401403 []1
Enfermedad hepatica v cirrosis cronica 0 571 [11
Fallo renal cronico 10 585 L1
Hiperplasia de prostata 10 600 [11
Arfropatias sin fraumatismos (Osteoartrosis) 13 710-716 [11
Osteoporosis 13 7330 []1
Fractura del cuello del Fémur 17 820 []1
Otros* []1

* (Indique los diagnosticos en mavuscula)
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D.2. Fase v evolucian del estado de salud.

1. Su estado de salud es (ultimos 12 meses):

Muy malo []1
Malo HE
Regular [ 13
Bueno (14
Muy bueno []5
2. Su evolucion es (ultimos 12 meses):

Empeora apreciablemente []1
Mejora apreciablemente []2
Estable [ 13

3. Estadio en el tratamiento de la enfermedad

Fn fase terminal

Enfermedad sin tratamiento

En tratamiento activo

Libre de enfermedad

LI
MEN LWE] F [
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E. SITUACTON SOCIOFAMILIAR.

E.l. Escala de Valoracion Socio-Familiar.

1. Sitmacion familiar

WVive con familia_ sin conflicto familiar

Vive con familia y presenta alzun tpo de conflicto

Vive con comyugze de similar edad

Vive solo v fene relacionss familiares v vecinales

Vive solo v carece de relaciones familiares v vecinales

Q0o

LA

1. Situacion economica.

Mas de 1.5 veces el salario mmimo

Hasta 1.5 veces el salario minimo

Hasta pension mmima contributva

LISMI, FAS, pension no conributiva

L] &

)

5in IMETes0s O Con Ingresos infeniores al apartado anterior

3. Vivienda _
Adecuada a sus necesidades 11
Baggas arquitectonicas en la vivienda o puerta de 1a casa (peldanos, puertas esmechas, 12
banos...) 2
Ansencia de calefacdon, vio ascensor, y/o telefono (confort basico) []3
Humedades, mala higiens, equipamiento inadecuado (bado incompleto) D -
1'{11&:1&3 madarnada (chabelas, vivienda declarada en mina, ausencia de equipamientos mE

minimos})

4. Relaciones sociales

Felaciones sociales

Felacion social solo con familia v vecinos

Relacion social solo con familia

Mo zale del domicilio. recibe visitas

Ko zale v no recibe visitas

Oa0o

5. Apovos de la red social

Io necesita apoyvo

Con apoyo vecinal

Vohmtariado social

Avuda domiciliana

Mecesita cuidados permanentes (Tesidencia tercera edad, Cruz Roja, centro de dia)

)

PUNTUACION TOTAL
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E.2. Valoracion de la Funcion Familiar (Apgar Familiar).

Imporianies an conjunio’ )

: Caszi .
ITEMS A A veces Siempre
1. ;Esta satisfecho de la syuda que recibe desu  familia cuando

tiene un problema? (;Cree Fd gue hay muchas persomas [Jo []1 2
mayares gue ho reciben muda syficiente de su familia’ )

2. ;Dhscuten enire ustedes los problemas gque tiensn casa?

i;Cree Vd. gue las persomas mayores como Vd  discuten los Lo 11 ]2
problemas que tienen con sus familiares”)

3. ;Lasz deciciones importantes se tomsn en  conjumte? (;Cree

Vd que en ¢ resto de las familiaz  foman las deciziones [Jo []1 2

4. , Esta satisfecho con el tiempo que su familia y usted
permanecen juntos? (Cree Fd gue hay perionas mayores que |:| 0
no estdn satigfechas con ¢l nempo que pasan junto a su familia’)

[11

5. (Siente que su familia le quere? (;Cree Fd. que hay familias I:l 0
gue no guieren a sus familiare: mayoras?)..

[J1

PUNTUACION TOTAL

A. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DEL CUIDADOR PRINCIPAL.

| 1. Edad | |
2. Sexo

s U — [ 1
T F.

3. Nivel de Estudios (Marcar s0lo el de mavor mivel).

Analfabetos

Sin ttulo de esmdios primarios (no analfabetos)

Esmdios no reglados (especificar)

Esmdios primarios

b | Lad | e | =

Ezmdios medios (Bachiller, F_P. o similar)

Esmdios superiores (Timlacion Universitaria)

NEEEEE

[=%

4. Situacion Laboral

Ocupado'a [11
En paro 3
E:zmdiante 3
Persona que se ocupa de su hogar 4
Tuhilado'a mE
Incapacidad laboral E 5

Oiros tipos de inactive (especificar) ... oo
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B. VALORACION DE LAS CARACTERISTICAS DE LOS CUIDADOS
INFORMALES EN EL AMBITO SOCIOFAMILIAT.

1. La atencion ¥ el cuidade que proporciona el ambito familiar (sin el SAD):

Es totalments insuficienta

Cubre solo una parte de los que necesita (indicar fraccion)..................

[ ¥ 1]

Cubre todo lo que 13 persona necesita

1. La periodicidad de los cuidados es:

Penodos de vacaciones

Fines de semana []

Diaria pero punmal (visitas un rato al dia)

Diaria v continnada

| e |t | s | s

Otros (especificar)

3. ;Que tiempo ocupan los cuidados? (No cnn-tabi]?::r el SAD)
Menos de 7 horas semanales (o menos de 1 hora al dia)

Entre 7 v 14 horas semanales (o entre 1 v 2 horas al dia)

Entre 14 y 21 horas semanales (o entre 2 v 3 horas al dia)

Entre 21 v 23 horas semanales (o entre 3 v 4 horas al diz)

Mas de 28 horas semanales (o mas de 4 horas al dia)

Ly | ool | Mt | B3 |

4. Que tipo de relacion le vincula a la persona que cuida? La persona cuidada es su:
Padre Madre

Hermano/'a

Comyuge

Hijo'a

Sobring a

Abuelo'a

SUEETO SUBETd

Otros famuiliares (ndicar)

Amizoa

Vecino'a

Se me ha contratado para onidarlo/a
Otros casos (indicar vinculo)

Lo e LRRTY [ S L

(I | O (O

[l = Ll
el L

P

—
-

5. Numero de cuidadores habituales

6. El cuidador principal recibe avuda de al=uien para cuidar 05 | O%a
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SOLO ENorcBly e AG0 BN ) UE 0BT osCUIDADOR m BRENGERAD v HAY A
CONTESTADO “sI' A P PRECUNT U AN ERIOR (6):

r | iQné- persona le ayuda en mayor medida en sus tareas como persona cuidadora?.
SENALAR UNO

Comymze

Hijo

Hija

Padre

Madre

Hermana

R lln | de | s ]

Hemmano

Nuera

Yo

Cunzdo/a

[l =]

O —

Amizoa

Cuidador’a contmatadoa

EONEO DRI ..o i i s S g o i o S M A A

EI:IDDDI:I;IEIDEEIDDDEI

bt |t |t |t |t | —

[T I [

Solo SAD

8. ;Con que frecuencia esta/s persona’s le avudan a usted?

Hay reparto de 1z tarea de oaidado

En todo momento necesario del dia

(.

(Ocazional. esporadico, en algun momento de necesidad o urgencia

9. ; Que cantidad de avuda semanal recibe de esta’s persoma/s?

Menos de 7 horas semanales | 11
Entre 7 v 14 horas semanales 2
Entre 14 v 21 boras semanales i
Entre 21 v 28 horas semanales []4
Mas de 28 horas semanales [1s
10. ; Considera que la avuda recibida es suficients? ! g
51 No

11. 5i ha contestado NO a la pregunta anterior (10), ;Por que razon cree que no
recibe usted ayuda suficiente de sus familiares para el cuidado de la perzona a la que
atiende?.

Yo solo/a me valgo. No necesito de otros/as

No puaden hacerlo porque Do Hensn gempo

No pueden hacerlo porgue viven lejos, sunque en la misma cindad

No pusden hacerlo porque viven en otra ciudad

No lo hacen porgue Do quiersn

Tienen malas relaciones con (o0 mal concepto de) la persona cundads

=] | K | LN

No lo hacen porgue piensan que esa tarea me comesponde a mi

I:II]I:IEII;I;II:ID

=]

RN ENRNPIERERRIREY < .o S S B S S S S ST R B
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C. EVALUACION DE LA CARGA DE LOS CUIDADORES PRINCIPALES DE
LAS PERSONAS DEPENDIENTES.

E=zcala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

4] 1 ) 3

E
'E'*

Hunca Cayd mmica A veoes Feomaniements

1. mmmdqnn :md.;m"pw:mm .chu:ramrmildﬁmqm-mlmm o
m

1 Sients wsted que, a casa dal teeveo gqoe st con su s orpaciems, ya oo o
e Herme sficians para wsied sy’

2
I

3. % uem evTesadca al mheT que cmdar A su fammharpacknte v el Adem Mo
que aendar og2s respoasatbibdades TP e, con m ozl o an &l mabaic)

4. ;5% wenfe avargonzadea por &l comporrmanio de w fnulor pacems” o 1 2
1. % wente mmado cuande s carca & epharpacians” o -
6. ;Crma qos la wmacion achial afecta & su relacion con amigos 1 ofnos. miarmiben s o -
de su familia de na forrea negativa? s =
I (DGt RENOr POr & SOt gue ke scpam 2 su amalarpaciente o ] 3
8. [Seante qua s farmber paciams depande de wited? o -
Y. (54 Denie apotada'o Cuando Dene qUe @D et 2 su Semblisr-pacents! o : 5

lﬂ.4.?§mbmwdqmsuuhdmhﬁslna:&cu-:h?amqﬂ:nmaham o
farmlor pacisan?

l].;ﬁmqmnn:imnlavhhpﬁﬁdaqmﬂmamua.-:msaﬁnm[:ln
el pacisn”

12, [l re0 Quo w05 Feanone: S0ales 5o fan 1750 aleraias por T que Cmoar a o
su Gnmliar pacents?

-

13, Solamams @ <l soreristade e con el pacianie [ Se semie Imcomoda'o para o
mvitar ammgos & casa, 2 ciusa de su faodlisr pacients?

15, [Creo qmo s Soniliscpaciars eopam qoe nsted o ondes, como si foem [ o

m:immemcmlaqmptﬂm:m? 0z

e

L3. Cmmndqmuﬂdiq}mnth&m‘umﬁ:ﬂhpmm&mmﬂ
fzri vy posci nte: adentd do ofzos Zasioe”

-

-

L&, &mgnnmwzmapu&“mﬂn-i"uﬁmﬂ:x}nmndmmmh 5
DA mds ] u

()

17. ;Sams que ba perdido &l control sobre suvidy desde que b snfarmadad de wu o
mm:lm.immisrc

-

1E. Dasmape&mp.in:hdn&-m&nﬂm‘punhampm‘m o 0Oz
19, ;5o wente mssqmo'a acarca de Lo qoe debe hacar com su Samliar pacients? o 1 2
2. ;Sveme que debaris haoar v do o que bacs por mu fmbiar paciams? o . &
21, Plres que podna cndar 3w I oy paciente Ie) or de b0 que hacs o . =

-

S EEEEEEEEEEEEEEEEEEEE
Q2B (E|E|E@FF|FEESFEEBEEE B E|E

E.Enm;:nMum?:m_aﬂlhal:mqmnﬁhdanﬂ
T — .

[
L

PUNTUACTON TOTAL
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