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1. INTRODUCCION
El incremento en la esperanza de vida, la disminucion de la natalidad y los avances de la
medicina en los paises desarrollados, ha traido como consecuencia indices altos de

bienestar. '

La esperanza de vida de la poblacion espafiola se sitia entre las mas altas del mundo,
82,9 anos para las mujeres y 75, 6 afos para los hombres, cifra que reflejan sin duda, una

mejora en la calidad de vida de la poblacion. !

En contraste con esta situacion, esta el incremento cuantitativo de las situaciones de
dependencia, asociado al envejecimiento de la poblacion y al incremento de la
morbilidad. Dicho fendmeno es coincidente en el tiempo con cambios importantes en el
modelo de familia y con la incorporacion progresiva de la mujer al mercado de trabajo,
fenomenos ambos que estdn haciendo disminuir sensiblemente la capacidad de
prestacion de cuidados informales y dando una dimensién nueva al problema, no solo

cuantitativa, si no también cualitativa.’

Concurre a este hecho social el incremento de la demanda de los servicios sanitarios,
modulada dicha demanda por el aumento de personas mayores con discapacidad,
producto del padecimiento de enfermedades crdnicas, segun datos para la poblacion

espafiola en el afio 2004."

Dicho proceso ha inducido a una optimizaciéon de los servicios sanitarios, con el fin
responder a los requerimientos que suponen el cuidado y la recuperacion de la salud de

los pacientes en permanencia domiciliaria debido a las enfermedades croénicas.

Aungque el sistema de salud ofrece en la actualidad una mayor cobertura en la atencion
sanitaria, el aumento en la expectativa de vida y el envejecimiento poblacional han
requerido de mayor implicacién de la familia en el cuidado de la salud de las personas
con enfermedades que suponen discapacidad y que deben permanecer en el hogar en
situacion de dependencia. Esto trae como consecuencia la disminucion de la capacidad

de la persona para el desempeiio de las actividades de la vida diaria, con lo cual requiere



de la ayuda de otra persona para el cuidado. * con el correspondiente impacto en la vida

del cuidador principal.*

Por otro lado, cuando se hace referencia a la necesidad de cuidados de larga duracion, se
ha enfatizado en las respuestas que, en forma de servicios formales, se ofrecen desde el

ambito sanitario o social.

No obstante, la inmensa mayoria de las personas que los requieren, reciben los cuidados
a través del sistema informal de salud y, dentro de éste, de la familia, siendo asumido

fundamentalmente por las mujeres.?

Como consecuencia de ello, el cuidado informal de la salud se ha convertido en una de
las areas de mayor relevancia para los profesionales de la salud, siendo el cuidador
primario, objeto de estudio y de atencion clinica por la carga derivada de la
responsabilidad de asumir el rol en el cuidado del familiar con procesos cronicos y/o en

situacion de envejecimiento.'

Los procesos cronicos relacionados con la enfermedad que han derivado de la pérdida
parcial o total de la capacidad del auto cuidado por parte del propio individuo,
generalmente requiere del apoyo de la familia para suplir dichos cuidados.® Esta tarea es
llevada a cabo generalmente en el seno de la familia, lo cual supone un grado elevado de
responsabilidad y exigencia; lo que a su vez, conlleva en si misma, una fuente de estrés
y malestar emocional por parte del cuidador principal y de los deméas miembros de la
familia’; siendo las consecuencias mas graves en la salud fisica y psiquica, como la
depresion y los trastornos psicosomaticos.® Sin embargo, la actividad de cuidar a un
familiar también conlleva a una experiencia emocional positiva y muy satisfactoria;
lograndose establecer vinculos de apoyo de reafirmacion de la fraternidad entre

cuidador-cuidado. ’

Es muy amplio el sector de la poblacion espaniola que requiere de los cuidados
informales. Se ha calculado en 1.175.000 de personas en condiciones de dependencia en
Espana. De esta suma, se estima que el 71% la asistencia se lleva a cabo por parte de la
familia. Las investigaciones realizadas en Espafia, sefialan que el 26,6% de las personas

mayores de 65 afios presentan algun grado de dependencia para la realizacion de las



actividades cotidianas como consecuencia de los problemas de salud. El 93,2% de los
mayores con discapacidad en las actividades de la vida diaria (AVD) vive en domicilios

familiares. ®°

En los domicilios, las familias son el principal proveedor de ayuda personal de los
mayores con discapacidad en las AVD, atendiendo al 76,8% de estas personas. Los
cuidadores familiares siguen siendo las mujeres, bien sean las esposas o las hijas.
Ademas, en la mayoria de los casos (85,3%) la familia lleva a cabo estos cuidados sin

ningln tipo de apoyo externo. '’

Sin embargo, aunque el cuidado informal sigue siendo el pilar fundamental en el cuidado
de la salud en relacion a los cuidados primarios en el d&mbito nacional, no es menos
cierto que este modelo estd en crisis debido al incremento cuantitativo de las situaciones
de dependencia, motivado por el envejecimiento de la poblacion y por el incremento de
la morbilidad y por el alargamiento de la esperanza de vida. Las dimensiones de los
problemas de la dependencia son tan criticas que el Estado Espafiol se ha visto en la
necesidad de crear la Ley de la Dependencia, la cual intenta crear un marco legal a nivel
juridico y econdémico que implique el mejoramiento y el redimensionamiento de la

ayuda al vasto sector de la dependencia."

Otro de los factores que hacen mas grave el problema son los cambios importantes en el
modelo de familia, con la incorporacidon progresiva de la mujer al mercado de trabajo.
Dicha situacion estd provocando la disminucion progresiva de la capacidad de respuesta
en la prestacion de cuidados informales, haciendo que el modelo de apoyo informal, que

ya ha empezado a hacer crisis, sea insostenible a medio plazo. '?

Se une a los anteriores motivos la disminucion del modelo de la familia extensa, que
proporcionaba asistencia y proveia de recursos a todos sus miembros. Este cambio en la
institucion familiar estd motivado por el incremento del numero de separaciones,
divorcios y nuevos matrimonios, la creciente movilidad geografica de los distintos
miembros, que aleja a los familiares directos y debilita las redes de solidaridad familiar,
la variedad de modelos familiares coexistentes, incremento de personas que viven solas,

familias monoparentales, uniones de hecho, la democratizacion en las relaciones



intergeneracionales y entre los miembros de la pareja, los cambios profundos en la

posicion social de las mujeres.'> 151

Por otra parte, cuando la persona se enfrenta a la enfermedad, se afecta su entorno
inmediato, es decir su familia. Dicho impacto va a depende de los factores de proteccion y
de vulnerabilidad presentes en dicho nucleo familiar; de sus actitudes y las respuestas
instrumentales o emocionales que se desplieguen hacia el miembro enfermo son
importantes para establecer el equilibrio de interaccion y de soporte. Por tanto, la familia
como fuente de apoyo o de vulnerabilidad se convierte en una variable de mucha
significacion, a ser tenida en cuenta por los facultativos de la salud en el proceso de

recuperacion,'® 1718

Las familias se enfrentan al ambito de la enfermedad sin un mapa psicosocial." La
asistencia en el hogar del paciente con una enfermedad que genera discapacidad, implica
un conjunto de ajustes en la dindmica de interaccion de los miembros la familia, como la
distribucion de roles y funciones, a fin de responder y adaptarse a las nuevas exigencias
que impone la afeccion. Situacion que podria verse agravada si en el seno familiar
prevalecen estilos de comportamiento con niveles elevados de angustia, ansiedad y

8 Dichos cambios dentro de la familia,

escasas habilidades para resolver el problema.
seran mas complejos mientras mas significativas e importantes eran los roles y las

funciones familiares de la persona enferma."

En el abordaje clinico del paciente, se tiende a dejar de lado a la familia. Sin embargo, la
respuesta adaptativa de la familia al problema de salud es un factor que incide
positivamente en el curso de la enfermedad. Es por ello, que la evaluacion de
necesidades del paciente y del resto de los miembros del nucleo familiar se convierte en
una tarea esencial; sobre todo, del miembro que mas necesita ayuda, como lo es, el
cuidador principal que es quien participa no solo del cuidado sino que tiene la capacidad
de detectar sintomas y el estado general del paciente "2

Ademas del paciente, es en el cuidador principal en quien generalmente recae el mayor
impacto. Dicho impacto (carga) serd modulado por el tipo de enfermedad, por el curso y
gravedad de la misma, por el apoyo sociofamiliar existente, por los recursos y estrategias

de afrontamiento del cuidador y de las caracteristicas del paciente. Asi mismo sera



importante tener en cuenta, el tipo de sentimientos y motivos que llevan a ser el cuidador

principal y el tipo de organizacion familiar.'® ">

En el ambito de la investigacion existen gran variedad de estudios que abordan los
problemas de la salud del cuidador. Sin embargo, la mayoria de los estudios se han
focalizado en areas puntuales y circunscritas a situaciones (sobrecarga, salud mental,

etc.) puntuales de los cuidadores de pacientes con determinadas patologias.

Dichos abordajes, sin animo de disminuir su importancia, encuentran limitaciones en el
momento de intentar comprender la problematica global del cuidador desde dimensiones
mas amplias, que trasciendan, aunque la incluyan, el ambito de la salud. Es por ello, por
lo que, creemos que el abordaje psicosocial desde la dimension de la calidad de vida y el
conjunto de variables asociadas, puedan ofrecer un marco de comprension mas integral y
de esa manera proponer intervenciones multidisciplinarios a fin de mejorar la calidad de

vida del cuidador y por consiguiente la del paciente y su nucleo familiar.

En consecuencia, el presente trabajo se propone desde una perspectiva sistémica, realizar
un abordaje de la calidad de vida del cuidador, desde sus diversas dimensiones, su
complejidad y relacion con otras variables asociadas como el apoyo social y la salud
mental, asi como las repercusiones que impone el cuidado en la familia, los recursos

con los cuales éstas disponen.

De manera que si pudiéramos conocer el grado de impacto que dichas variables tienen
sobre la calidad de vida del cuidador, podriamos disponer de informacién clave a efecto
de realizar planes de intervencién que mejoren su salud y por consiguiente su calidad de

vida.



2.- La Calidad de vida (Generalidades, conceptos y dimensiones)
2.1.- Conceptos

Se ha definido la calidad de vida (CDV) como una “representacion” general de
bienestar o de “satisfaccion con la vida” y es referenciada en funcion de caracteristicas

individuales y socioculturales.”

Hay consenso para abordar al concepto de calidad de vida desde su caracter
multidimensional, el cual comprende un conjunto integrado de dimensiones centradas en
la persona, las cuales reflejan los valores positivos y experiencias vitales de los
individuos. Tales dimensiones, estan relacionadas con las caracteristicas culturales y de

vida que normalmente incluyen estados deseados relativos al bienestar de los individuos.

24,25

Algunos autores, la denotan como un sistema holistico que refleja todos los dominios del

individuo, como los estados deseados de bienestar en sus diversos ambitos de vida. 2

El término “Calidad de Vida” se utiliza a comienzos de los 60 en los debates publicos y
en torno al medio ambiente y al deterioro de las condiciones de vida urbana. En la
década de los 50 ya se habia planteado un creciente interés por conocer el bienestar
humano y la preocupacion por las consecuencias de la industrializacion en la sociedad;

ello derivo en la necesidad de medir esta realidad a través de datos objetivos.

De manera que el desarrollo y perfeccionamiento de los indicadores sociales, a mediados
de los 70 y comienzos de los 80, provocara el proceso de diferenciacion entre éstos y la
Calidad de Vida. La expresion comienza a definirse como concepto integrador que
comprende todas las 4reas de la vida (caracter multidimensional) y hace referencia tanto

a condiciones objetivas como a componentes subjetivos. 2725

La CDV ha sido connotada de muchas maneras. Dependiendo del ambito y del campo
de abordaje, asume diversas acepciones. En el campo sanitario se ha denotado como la
percepcion que un individuo tiene acerca de su salud fisica y mental, con inclusion de de

su contexto cultural, valores, expectativas, proyecto de vida e intereses, destacandose la
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percepcion del paciente, sus deseos y motivaciones en el proceso de toma de decisiones

en salud. 3%31:32

Desde 1948, cuando la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) defini6 la salud, no
s6lo como la “ausencia de enfermedad”, sino como el estado de bienestar biospicosocial,
los temas sobre CDV ha tenido una significacion en la practica social y en el cuidado de
la salud e investigacion. Ha habido un aumento casi exponencial en el uso de la
evaluacion de CDV como técnica de investigacion clinica desde 1973, cuando so6lo 5
articulos listaron "calidad de vida" como palabra clave en la base de datos de MEDLINE

33 para mayo del 2006 se han listado 52.203 referencias en PubMed.

La OMS, en referencia a la calidad de vida relacionada con la salud (CDVRS), sefiala
que la calidad de vida esta asociada con la percepcion que el individuo tiene sobre su
posicion en la vida, su contexto cultural, el sistema de valores en el que vive, sus metas,
expectativas, normas y preocupaciones. Es un concepto extenso y complejo que engloba
la salud fisica, el estado psicologico, el nivel de independencia, las relaciones sociales,

las creencias personales y la relacion con las caracteristicas sobresalientes del entorno.*

Seglin este enfoque, el término CDV, alude a la complejidad de experiencias subjetivas
y objetivas de la persona, con inclusion de los factores econdmicos, politicos y
culturales. La confluencia de dichas variables y la manera como las percibe el individuo,
podrian tener relacién con el estado de bienestar general; determinado ademas, por
factores como el medio ambiente, la vivienda, la educacion, la familia y las relaciones
sociales. Es decir, que la CDV es un concepto multidimensional en toda su extension del

término.* 3%

De acuerdo a lo anterior, es importante destacar la incorporaciéon la opinién del
individuo sobre su percepcion y valoracion sobre sus condiciones de calidad. Dicho
aspecto habia sido excluido en las clésicas definiciones. Sobre la importancia de este
punto, varios autores han sefialado que la percepcion que los pacientes tienen sobre su
vida, sobre la asistencia y apoyo social que reciben, puede incidir en su adaptacion o

desajuste, asi como en los tratamientos médicos aplicados. ***’
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Aunque todavia no pueda asegurarse totalmente que exista un consenso unanime sobre
lo que es la CDV, el concepto integral de salud que ha propuesto la OMS, ha permitido
la confluencia en los investigadores del caracter multidimensional de la misma, a pesar

de no existir todavia un acuerdo undnime respecto a las dimensiones que la conforman.

2.2.- Dimensiones de la Calidad de Vida y su medicion.

Como hemos estado sefialando, la calidad de vida es un fendémeno complejo y aunque
exista la tendencia consensuada de considerarla desde su caracter multidimensional, no
esta exenta de divergencias tedricas y metodologicas cuando se requiere medirla o

evaluarla.®®

Una de los alcances que tiene el enfoque multidimensional es su factibilidad de
operacionalizarse a través de sus dimensiones. Estas se definen como el conjunto de
factores y dominios que conforman el bienestar personal y son sensibles al contexto
cultural, son universales e implican estados deseados de bienestar familiar, social y

personal

Como hemos dicho anteriormente, se considera necesaria la inclusion de indicadores
objetivos y subjetivos como pardmetros para medirla. El abordaje basado en esta
perspectiva proporcionaria un modelo de calidad de vida que integra dichos indicadores
(subjetivos y objetivos), al igual que los valores del individuo como un rango ancho de

dominios de vida.*

Aun no hay acuerdo en si es mejor un abordaje objetivo o subjetivo, o en su defecto una
combinacion de ambos; por lo que se prefiere mantener separadas estas dos
evaluaciones, siendo poco util postular un indice general de calidad de vida, ya que los
dos ambitos (objetivo y subjetivo) tienen propiedades muy diferentes para los
individuos. * Por ejemplo una persona puede vivir en contextos cadticos y al mismo

tiempo percibir como positiva su calidad de vida 6 vice versa.

En cuanto a los dominios que integran a la calidad de vida, varios estudios han sefialado

las siguientes categorias: Bienestar fisico y Psicoldgico, percepcion de bienestar



12

material, inclusion social, sentimientos de ser productivo y bienestar emocional y

civico.

Respecto a la medicion de la calidad de vida, la OMS ha logrado establecer algunos
puntos de convergencia, logrando en parte atenuar la discrepancia, sobre todo a nivel
metodologico. En primer término, se plantea que las medidas deben ser subjetivas, es
decir, que recoja la percepcion la persona involucrada, de caracter multidimensional a
fin de informar de los diversos aspectos de la vida del individuo, en los niveles fisico,
emocional, social e interpersonal, con inclusion de los sentimientos positivos y negativo.

Y por tltimo, que registre la variabilidad en el tiempo.***!

De acuerdo al ambito de aplicacion, se ha venido utilizando dentro de una diversidad de
campos. En ambito politico por ejemplo, se ha empleado para el disefio de programas
sociales sobre aspectos como la vivienda, el empleo, la recreacion, etc. En el campo de
la salud se ha acunado el término calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) con

lo cual se intenta aunar los constructos de salud y calidad de vida. -

Sobre este ultimo aspecto de la CVRS, se parte del supuesto que la salud es un
componente primordial en la calidad de vida, ya que una buena calidad de vida no puede
concebirse sin una buena salud y que cualquier tratamiento con intencidon de mejorar la

salud, también lo hace para mejorar la calidad de vida. *

Sin embargo, aunque la salud estd estrechamente ligada a la calidad de vida, en tanto y
cuanto consideremos que la salud debe ser comprendida en los tres ambitos
(biopsicosocial), ésta incluye otros factores que trascienden al campo médico, como el

laboral, la inclusion social y las condiciones materiales.*

Los métodos de evaluacion de la calidad de vida han venido variando desde las
determinaciones de indices unidimensionales, que so6lo tomaban en cuenta el bienestar
fisico o la rehabilitacion en términos de productividad social, hasta la actualidad en que
existe un consenso generalizado sobre la evaluacion de la calidad de vida que implica
considerar la compleja interaccion de multiples dimensiones en las areas fisica y

psiquica.
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Dicho enfoque esta apoyado por los planteamientos de la OMS respecto a la salud al
definirla como el estado de bienestar fisico, psicologico y social, lo cual ha permitido
considerarla desde una perspectiva mas integral, cobrando importancia la inter
subjetividad en términos de bienestar y complementaria con los criterios técnicos de

funcionalidad.

En este sentido, y en un esfuerzo por lograr un consenso, varios autores han propuesto,
no solo, tener en cuanta los indices globales de la calidad de vida, sino también sus
dimensiones que la conforman, las cuales pudieran ser delimitadas en tres niveles: (a)
personal, (b) funcional u objetivo, y (c¢) social.” Esta consideracion conceptual es
congruente con la necesaria tarea de comprender a la calidad de vida desde sus diversos

ambitos y dimensiones de caracter objetivo y subjetivo.

Con respecto a nuestro objeto de estudio, lo cual tiene que ver con el abordaje de la
calidad de vida de los cuidadores informales, la pertinencia de determinado tipo de
dimensiones es un aspecto esencial, en consecuencia, concordamos con otros

estudios, >

al proponer los siguientes dominios en los cuales se fundamenta la calidad
de vida:

a) Bienestar emocional

b) Relaciones interpersonales

c) Bienestar material

d) Desarrollo personal,

e) Bienestar fisico,

f) Inclusién social,

g) Derechos

h) Autodeterminacion.

De acuerdo a los anteriores dimensiones, la calidad de vida* de una persona puede ser
analizada en relacion a su condicion fisica, condicidon psicoldgica, salud fisica, salud
mental, funcionamiento social, factores econdmicos y sujeto de derechos sociales, roles

y la percepcion general de salud.*!
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Y por ultimo, otros investigadores han propuesto seis dimensiones, aunque incluyen
algunas de las ya sefialadas; funcionamiento cognitivo, funcionamiento social,
funcionalidad emocional y fisica, productividad e intimidad.****4>% Las 4reas relativas a
la intimidad y funcionamiento cognitivo son importante en los cuidadores primarios,
debido a su proximidad a la persona objeto de cuidados y por la utilizacién de recursos

de afrontamiento.

Con respeto al tipo de instrumentos utilizados en la investigacion sobre calidad de vida,
¢stos son de dos clases: los genéricos y los especificos. Los instrumentos primeros
permiten evaluar impactos en diversos grupos, poblaciones o situaciones y los segundos
el impacto de un evento especifico en las personas, por ejemplo, la influencia de la

esclerosis multiple en un grupo de individuos.*!

Existen diversas escalas y cuestionarios para medir la calidad de vida. Estan las de salud
general o cuestionarios genéricos, las escalas de salud o cuestionarios especificos y las

escalas o medidas de utilidad. ¥’

Las escalas de salud general o cuestionarios genéricos exploran un amplio abanico de
problemas sanitarios y, dada su polivalencia, se considera que son utiles para evaluar el
estado de salud de la poblacion y establecer comparaciones entre grupos diferentes de

pacientes o de enfermedades.

Las escalas o cuestionarios especificos permiten analizar aspectos mucho mas concretos:
una enfermedad particular en un tipo de poblacion, una funcién determinada, o un

problema especifico. ¥’

Respecto al modelo teodrico que sustenta la medicion de calidad, en los Gltimos afios se
ha venido proponiendo un enfoque de pluralismo metodologico, de caracter
multivariante y dentro de una vision sistémica. Dicho modelo estd disefiado en varios

niveles:

El primero alude a la utilizaciéon de diversos enfoques (cualitativo y cuantitativo) asi

como a la identificacion de variables causales dentro de una visidon sistémica que
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engloba el microsistema (familia, trabajo), el meso sistema (vecinos, comunidad) y el

macro sistema (sistema econdémico, valores).** %

En el segundo nivel, se sefiala que la calidad de vida puede evaluarse por los
significados que para las persona tienen las dimensiones, las cuales pueden variar entre
tres a seis, y que basicamente se ubican en el bienestar psicologicos y fisicos, relaciones
interpersonales, bienestar material, autodeterminacion, inclusion, garantia de derechos y
desarrollo personal.”® *> Aunque se debe hacer la salvedad de que las personas viven en
diferentes sistemas sociales, los cuales determinan el desarrollo de creencias, valores y

actitudes, que influyen en la manera de como percibe su calidad de vida. **

El enfoque multidimensional enfatiza en que la calidad de vida puede evaluarse a partir
de los componentes mas simples pero relacionandolos con los demés dominios de
calidad.”* Hay autores que incluyen en este nivel, el grado de bienestar de la persona con

su vida en general en dominios psicologicos, fisicos y sociales.*”***

Aunque sabemos que la realidad no la podemos cefiir a modelos tedricos y que dicha
realidad es la que determina, en todo caso, el modelo que permita un mayor rango de
aproximacion a la comprension del fendmeno, creemos que las perspectivas sistémicas
nos permiten un mejor marco tedrico para comprender a la calidad de vida de los

cuidadores primarios de pacientes con dependencia funcional.

De acuerdo a lo anterior se requieren en consecuencia, la revision de la dependencia
funcional en el contexto y espafiol y los cuidados primarios, asi como el sistema de

apoyos mas inmediato al paciente con procesos cronicos.
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3.- La dependencia funcional y el apoyo informal en Espana

3.1.- La dependencia funcional en el contexto espafiol

El concepto de dependencia relacionada con los procesos cronicos y el envejecimiento
se ha definido desde diversos campos y ambitos. Para el Consejo de Europa la define
como:

Un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la

falta o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen la

necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos

corrientes de la vida diaria.”’

Esta definicion es coherente con los planteamientos de consenso que ha realizado la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en la primera edicion de la Clasificacion
Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM-1). Dicho organismo
define a la dependencia como una discapacidad que ocasiona restriccion o falta de
capacidad (resultado de una deficiencia) para realizar una actividad considerada normal

para un ser humano.”

Posteriormente, en la 54° Reunidon de la Asamblea Mundial de la Salud, celebrada en el
afio 2001, se aprobd la segunda edicion de la CIDDM que extiende el concepto de
discapacidad al conjunto de deficiencias, limitaciones en la actividad o restricciones en
la participacion, es decir, queda delimitada por la interaccion dinamica entre los estados

de salud y los factores contextuales.”

Las definiciones descritas por los dos organismos mundiales, contrastan con la
concepcion médica tradicional de la dependencia (que entiende ésta en o dentro del
individuo). En cambio, dichos organismos proponen una vision mas integral, al sefialar
que la “discapacidad” estd asociada a las condiciones de deterioro, derivadas de
enfermedades cronicas o agudas y que impactan negativamente sobre el funcionamiento

de los sistemas corporales especificos, y de forma general, sobre las habilidades de las
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personas para actuar de forma necesaria, usual, esperada, o personalmente deseada, en su

medio social.

Este enfoque considera a la discapacidad como un proceso interactivo y
multidimensional en el que interactuan las condiciones de salud y caracteristicas

personales (edad, sexo, personalidad, nivel educativo) y los factores del entorno.

Se trata de lograr un enfoque integrado entre las perspectivas médica y social, cubriendo
todas las consecuencias de las limitaciones funcionales, cognitivas o emocionales para el
funcionamiento y la participacion del individuo en el medio fisico y social en el que se

desarrolla su vida.*

Dicha perspectiva recoge otros aportes pioneros, ** los cuales
destacan una orientacion basada en un modelo social y la inclusion de factores

medioambientales.

En la década de los 80, la OMS a través de la clasificacion de la discapacidad, hace
énfasis en las “consecuencias de la enfermedad” como factores causales de la
dependencia, mientras que en la clasificacion de 2001 prioriza los “componentes de la
salud”. Lo cual ratifica los conceptos basicos del modelo social mencionado. El
concepto de minusvalia, que provoco controversia y confusion, ha desaparecido, entre

otros motivos por la dificil aceptacion en los &mbitos clinicos y de investigacion.™

La mayoria de los estudios concuerdan en denominar a la dependencia como la falta de
autonomia o incapacidad de cuidarse por si mismo y mantener un estilo de vida
independiente.® Se resalta en esta definicion, la necesidad de ayuda o asistencia
importante para las actividades de la vida cotidiana, y mas concretamente, como "un
estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida
de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas
importantes a fin de realizar los actos ' corrientes de la vida diaria y de modo particular,

los referentes al cuidado personal.

A nivel de organismos publicos en Espafia, ha sido el Instituto de Migraciones y
Servicios Sociales quien mas se ha dedicado al estudio de la dependencia y la define
como la “necesidad de apoyo personal o instrumental para la realizacion de las

actividades basicas de la vida cotidiana”.** % Al referirla a la dependencia derivada de la
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enfermedad, el mismo instituto sefala que la dependencia puede entenderse como el
resultado de un proceso que se inicia con la aparicion de un déficit en el funcionamiento

corporal derivado de una enfermedad o accidente."

Esta definicion es coherente con lo senalado por la Encuesta de Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud (EDDES). Dicha encuesta fue realizada por el INE
(Instituto Nacional de Estadistica) en 1999 y constituye la base estadistica de mayor

validez, proporcionando la base estadistica actual a nivel nacional.”’

El segundo organismo que ha llevado a cabo estudios nacionales ha sido Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, a través de los observatorios de la Discapacidad y el de las

Personas Mayores.*®

De acuerdo a lo anterior, hay consenso en los organismos y estudios sobre el tema de la
dependencia, al considerar que la misma esta asociada a la perdida de la capacidad para
mantener una vida independiente y por consiguiente mantener estilos de vida con
autonomia. Ademads, se ha sefialado que los estados de dependencia estan ocasionados
fundamentalmente por diversos problemas de salud, afectando predominantemente a las
personas mayores y se caracteriza por la reduccion de la capacidad para realizar las

actividades de la vida diaria.”’

Algunos autores suelen emplear el término limitaciones en la capacidad funcional, para
referirse a los problemas de dependencia.®” En este sentido, en el contexto espafiol se han
determinado, que las alteraciones mds frecuentes que causan dependencia son: la
alteracion motora (52,61%), la alteracion cognitiva (19,7%) y la alteracion sensorial

(27,87%). &

Aunque es importante aclarar que la vejez no es sinébnimo de dependencia o de
enfermedad, ya que la mayoria de las personas mayores permanecen sanas y con altos
niveles de independencia; es conveniente sefalar que en el mismo grado en que las
personas envejecen, también disminuye la posibilidad de realizar autdénomamente
algunas actividades cotidianas. Este hecho ocurre por dos motivos no excluyentes: El
primero es que la dependencia puede estar asociada en una ¢ varias enfermedades

cronicas; y el segundo porque puede ser el reflejo de una pérdida general en las
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funciones fisiologicas asociadas al proceso global de envejecimiento,® lo cual requiere
de la asistencia de una tercera persona, realizandose a través de los miembros de la

familia.

Por otra parte, la situacion de dependencia derivada del sufrimiento de una o varias
enfermedades cronica, se caracteriza principalmente por su grado de afectacion en la
realizacion de las actividades de la vida diaria, denominadas bésicas; ® siendo el numero
de discapacidades que presenta una persona la referencia para estimar el grado en que se
establece la dependencia.* Asi tenemos que para la poblacion dependiente que vive en
los domicilios en Espaiia, se ha tenido como base de referencia las doce discapacidades,
de las cuales: ©

*  Ocho son de tipo personal (movilidad dentro y fuera del hogar y auto-cuidado )

* Cuatro son de tipo instrumental (realizacién de actividades domésticas)

* (Cada una de ellas con su nivel de gravedad (moderado, grave y severo)

Por lo que no se ha considerado como dependiente las personas que tienen dos
discapacidades, estimandose como dependencia “moderada” cuando la persona presenta
hasta tres discapacidades, dependiente “grave” mas de tres discapacidades y finalmente

dependencia “severa” para la persona con diez y mas discapacidades.

En Espafia hay también varias decenas de miles de personas discapacitadas fisica,
psiquica y sensorialmente que deben ser objeto de atencidon. Las malformaciones
congénitas, los accidentes (laborales, de trafico, domésticos), las nuevas enfermedades y
el propio concurso de la edad, bajo determinadas circunstancias fisicas y personales, son
factores que contribuyen a hacer de la dependencia un problema social de primera

magnitud.

Ciertamente, el problema no es nuevo, de hecho, el desarrollo de las politicas protectoras
sobre la discapacidad ha sido muy intenso en algunos paises desde la posguerra y en la
mayoria de los paises de la Union Europea (UE), incluyendo Espafia, desde comienzos

de los afios ochenta.®?
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Respecto a las consecuencias de la enfermedad la OMS (1976), en la clasificacion de
deficiencias, discapacidades y minusvalias presenta tres consecuencias de las
enfermedades: el primero formado por los sintomas, los cuales son comprendidos como
las sefiales de la enfermedad en funcidon de un 6rgano, este nivel se denomina deficiencia
y se caracteriza por la anomalia de la funcion del 6rgano, dichas deficiencias se pueden
presentar en el plano fisico, psiquico o mental y de relacion, haciéndose la observacion

que un individuo puede presentar varias deficiencias al mismo tiempo.

La discapacidad se relaciona con el segundo nivel de consecuencias de la enfermedad y
se corresponden con las limitaciones que se derivan del padecimiento de una o varias
deficiencias impidiendo en la persona la realizacion de las actividades que una persona

comunmente puede realizar.®

La situacion de desventaja en que se encuentra una persona como consecuencia de una
enfermedad se denomina minusvalia e incide en el desempefio de todas aquellas
actividades con posibilidad de realizar, lo cual puede llevar a la persona a una situacion
de dependencia que requiera la asistencia de una tercera persona para la realizacion de

las actividades de la vida diaria a través de los cuidados de larga duracion.®

La principal caracteristica de los cuidados de larga duracion es que se prestan durante
periodos de tiempo prolongados y ademas de no requerir de tecnologias muy complejas,

ni de preparacion humana muy elevada (a diferencia de los servicios médicos).

No obstante, los costos emocionales, econdémicos y de salud son muy elevados para los
que los proveen, que en el caso de los pacientes que permanecen en el domicilio, los
cuidados son asumidos fundamentalmente por la familia y especificamente por los
cuidadores primarios, derivando costos emocionales importantes asumidos

fundamentalmente por las mujeres.®
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3.2. El apoyo informal en contexto espafol

En el contexto de este estudio, se define el apoyo informal como el “cuidado y atencion
que se dispensa de manera altruista a las personas que presentan algin grado de
discapacidad o dependencia, fundamentalmente por sus familiares y allegados, pero

también por otros agentes y redes distintos de los servicios formalizados de atencion”. *

El cuidado informal en el contexto Espafiol se ha vertebrado sobre las “bases del estado
de bienestar” y de la “universalizaciéon de la cobertura de los gastos sociales. Es un
hecho ampliamente documentado que, en las modernas sociedades envejecidas, la
calidad de vida de los ancianos se basa en la relacion entre la solidaridad familiar

intergeneracional y las respuestas de los servicios formales.'

En Espaia, segun la EDEDES existen 1.670.450 personas que reciben algin cuidado
personal, por lo que debe existir un nimero similar e incluso mucho mayor de personas
que se dedican a proporcionar tales cuidados. De este modo, los mas de millén y medio
de cuidadores principales coexisten con otras 405.726 personas que, pese a no constar
como tales, también proporcionan ayuda personal a quienes por su discapacidad asi lo

requieren. *

Del total de cuidados (Figura 1) que reciben las personas mayores en Espafia, el 88% se

realizan dentro del nticleo familia, mientras que los servicios formales proveen el 12%.
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Figura 1: El iceberg de la atencion de salud

Fuente: El Sistema Informal de Atencion a la Salud. Calvente G. M.

En el caso de las personas con otro tipo de dependencia, las cifras van desde un 50% en
el caso de las deficiencias psiquicas o un 70% en la discapacidad fisica, hasta un 83% en

el caso de los enfermos no graves.*®

Para el afio 2002, la poblacion espafiola en situacion de dependencia se ha calculado en
1.487.910 personas, de las cuales el 1.017.104 son mayores de 65 afos. A su vez, las
mujeres constituyen el 65,5 y los varones el 34,5%. De acuerdo al nivel de gravedad, se
sabe que 17,5% sufre una dependencia severa, el 36,2% una dependencia grave y el

resto, o sea 42,2% la dependencia es modera.®’

Obsérvese ademads, que la asistencia en salud se llevaba a cabo fundamentalmente a
través del cuidado informal (83,1%), con una cobertura poblacional de 2.150.000
personas en situacion de dependencia en Espafia, de los cuales 1.780.000 personas son
atendidas a través del cuidado informal, la cual se realizaba fundamentalmente por la

familia. ¥ Esta situacion se puede observar en la Tabla 1.

Tabla N° 1: Los cuidados informales en Espafia

Cuantificacion del cuidador informal en Espaiia.

N° personas con ayuda Informal 1,780.000
Servicio de Ayuda a Domicilio 100.000
Atencion Domiciliaria privada 260.000

Tipo de ayuda en términos de porcentaje
Solo Ayuda Informal (familiar) 83,1%

Atencion Domiciliaria privada 7,3%
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Atencion Domiciliaria privada 4,9%
Servicio de Ayuda a Domicilio 3,7%
Otro tipo de ayuda 1,-%

Fuente: Encuesta soledad personas mayores (CIS1998); IMSERSO, 2001.

Como se puede ver, la atencidn en salud a la dependencia se fundamenta en el esfuerzo
personal e intimo de la familia. Estos cuidados los realizan basicamente los conyuges,
hijas y nueras con el apoyo de los servicios externos a través del sector publico, cuya

cobertura es actualmente muy baja.*

Tabla 2: Distribucion familiar de la Ayuda a sus dependientes

Familiar que atiende a sus dependientes Porcentaje
Hijas/hijos 57
Hijos e hijas + yernos y nueras 62
Conyuges 26
Otros familiares 10

Fuente: Encuesta soledad personas mayores (CIS1998). Elaboracion: Lopez y Casado

Como consecuencia de ello, el coste de la atencion a la dependencia, basicamente, corre
a cargo de los particulares y la Administraciéon Publica, via comunidades Auténomas,
que ya tienen transferidas las competencias sanitarias y los entes locales y provinciales.
Estos servicios se prestan fundamentalmente a través de la Atencion Primaria y los

Servicios Sociales los cuales cubren la cuarta parte de las necesidades.

En el contexto internacional la situacion del cuidado informal de salud no es muy distinta
al contexto espanol. En Estados Unidos por ejemplo, hay 52 millones de cuidadores/as
informales de personas adultas enfermas o discapacitadas, y 25,8 millones prestan
cuidados de asistencia personal.” Las recientes reformas en los sistemas de cuidado de
salud han orientado sus objetivos para que las personas con enfermedades cronicas

puedan ser asistidas en su domicilio por miembros de la familia.”

Dicho fenémeno esta sustentado en los altos costos de la practica médica hospitalaria, lo
cual podria reducir el gasto hasta en un 44%. Sin embargo, esta tendencia representa para

la familia una mayor responsabilidad financiera y emocional.
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Para el afo 2000 habia mas de 45 millones de norte-americanos siendo asistidos por los
cuidadores primarios a causa del aumento de las enfermedades cronicas en la poblacion.
Si esta actividad del cuidado informal, fuera parte de la economia de mercado, tendria un
valor econdmico de casi 257 mil millones de dolares, que fue igual a 20% del total para
todo los gastos de salud para el afio 2000 y con tendencia a incrementarse en los proximos

afios.”

En Canadd, se estima en 3 millones de personas la poblacion que presta ayuda a
personas con enfermedad créonica o discapacidad y en el Reino Unido se cifra en 5,7

millones la poblacion de cuidadores/as un 17% de los hogares.”™

Sin embargo, dicho proceso ha derivado en que los cuidadores se sientan, a menudo,
cansados, aislados y con agobio, porque les falta el apoyo, la informacion y preparacion
para atender a su familiar enfermo. Ademas, algunos cuidadores se ven en la necesidad
de dejar sus trabajos para proporcionar el cuidado eficientemente.” En definitiva, puede
concluirse afirmando que el trabajo de cuidar a personas mayores dependientes puede
originar una serie de problemas importantes a quienes lo desempenan que deben ser
cuidadosa y metddicamente evaluados cuando se realiza la valoracion de cada caso por

los servicios sociales o sanitarios de atencion.!

De esa manera, la enfermedad crénica no so6lo afecta las vidas de quienes padecen la
enfermedad sino también aquéllos miembros familiares que los cuidan. En este sentido, es
importante la implementacion de acciones que permitan disminuir el impacto de la
enfermedad cronica en los familiares ya que la salud fisica y emocional del cuidador tiene
el potencial para influir en la salud, bienestar y rehabilitacion exitosa de las personas que

sufre directamente la enfermedad crénica.”

Y podremos concluir este apartado apoyando lo sefialado por INSERSO en que:
Esparia es paradigma del modelo latino de cuidados, que es excelentemente
valorado por los Paises del Norte de Europa. El apoyo social -emocional,
estratégico y material- que todas las personas necesitamos a lo largo de nuestra
vida, es necesario conservarlo (y aun aumentarlo), para garantizar la calidad de
vida, el bienestar y hasta la felicidad de todos nosotros/as. El mejor modo de

hacerlo es apoyar su mantenimiento a través de los sistemas de proteccion social
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v de la intervencion profesional, desde la optica de la convergencia y

colaboracion (y no de sustitucion) con el apoyo informal.

3.3.- Perfil sociodemografico del cuidador primario en Espafia.

En Espaia el cuidado de las personas dependientes es realizado, casi en exclusivamente,
“por las mujeres del nucleo familiar (esto es, en las madres, conyuges, hijas o hermanas
de las personas dependientes), y, dentro de éstas, por las mujeres de mediana edad, sobre

todo en el grupo formado por las que tienen entre 45 y 69 afios™.!

Tabla 3: Datos sociodemograficos del cuidador primario en Espafia

Género Edad Estado Civil
Mujer | Hombre Media Casado [Soltero |Viudo Separado |Divorciado

83,6 % | 16,4% 53 anos  76,2% (14,8 % |5,1% ’2,1% ’ 1,5%

Fuente: IMSERSO/Fgk-Emer (2004): Encuesta de apoyo informal a los cuidadores

Nivel de estudios Situacion Laboral
Sin estudios |Primarios |Segundo [[ercer Ocupado | No ocupado | Pensionado
Grado Grado
17,1 % | 43 % 32,6% | 7% 26 % 73 % 20,2%

En el perfil basico de los cuidadores informales en Espana para el afio 2004 (tabla 3), se
puede observar un predominio del sexo femenino (83,6%). En relacion al nivel de
estudios se destaca los estudios primarios, seguido del segundo grado, siendo importante
sefialar que el 17,1% no presenta niveles de escolaridad. Para el afio de 1994 el 75% del
conjunto de cuidadores y cuidadoras principales no tenian actividad laboral retributiva

(eran amas de casa el 50%, jubiladas/os el 15% y paradas/os el 9,7%); para el afio 2004
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desciende dos puntos (73%) la actividad laboral, produciéndose un decremento de las

amas de casa (44,2%) y un incremento de las personas jubiladas. 77

Otros estudios realizados sobre el perfil sociodemografico del cuidador primario son

Ial

similares a los datos presentados por el Ministerio del Trabajo y Asuntos Sociales
sefialar que hay predominio del sexo femenino con proporciones de 65% mujeres y 38%
hombres aproximadamente; con edad media de 57 anos (IC 95%: 52-65), con estudios
primarios o analfabetos, con estado civil fundamentalmente casados, seguida de la
viudedad, la edad media de los enfermos es de 82,67 (76-89) afios, un 64,75% y con

predominancia del sexo femenino.””

En el afio 2003, el 4% de la poblacion adulta espafiola (equivalente a 1.317.718
personas) dedica una atencidon diaria a algin enfermo o incapacitado que vive en su

hogar con un promedio de 3,5 horas diarias.?

Respecto a los lazos de unién entre la persona que asume el rol de ser el cuidador o
cuidadora principal y el familiar objeto de ayuda, se destacan las hijas/os con el 57,2%,
le sigue el conyugue con el 16,8%, las nueras/yerno con el 10,1%, los nietos/as,

sobrinos/as con el 8,5% y en ultima instancia hermanos y otros con el 5%."

Por otra parte, la literatura sefiala que son los mismo cuidadores (62.3%) quienes
deciden asumir el rol de cuidar a sus familiares mayores y, en segundo termino, es la
misma familia (23,1%) quien decide quien puede y debe cuidar al anciano que requiere
de la ayuda.' Por otra parte, respecto a la convivencia, en la mayoria de los casos
(67,7%) el cuidador lo hace permanentemente en convivencia en el mismo hogar en

donde habita la persona mayor.

3.4.- Perfil de las personas con dependencia y cuidadas por su familiar

La edad media de las personas mayores en general es de 72 afos, mientras que la de
aquéllas que estan recibiendo ayuda de cuidadores/as informales es de 80 afios. El 69%
de las personas receptoras de este tipo de ayuda son mujeres. La dependencia aumenta

con la edad, por lo que el 65% de los mayores que reciben ayuda tienen entre 75 y 90
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afios. El 69% de las personas que reciben ayuda informal son mujeres, el 95% de la
poblaciéon dependiente padece alguna enfermedad o siguen algun tratamiento, el 62% sin
estudios primarios y el 34% tienen estudios primarios. Respecto al estado civil los
hombres estan casados el 55.7% y viudos el 36,2%, mientras que las mujeres estan
casadas el 27,4% y viudas el 66,2%. Esto indica que los varones tienen mayores
probabilidades que las mujeres de ser ayudados por sus parejas. En relacion al
parentesco, son las hijas las principales cuidadores de los mayores con el 57,2%, le

siguen los conyugues con el 16,8 %, seguido de las nuera/yerno con el 10,1%.%"2

Otro estudio sefiala que el perfil basico del cuidador se caracteriza ademas por las
variables descritas anteriormente, por el padecimiento de pluripatologias (sintomas
fisicos y psiquicos), tienen una baja frecuentacion al médico y su morbilidad sentida esta

infravalorada. 3!

3.5.- Perfil de riesgo del cuidador primario

Se han enumerado un conjunto de variables que pueden confluir en un mayor riesgo del
deterioro de la salud y por ende de la calidad de vida del cuidador primario: la edad, el
género, el tipo de enfermedad del familiar/paciente, la percepcion de su salud, la

duracion de la dependencia y el apoyo social entre otras, 3868

Respecto a la condicion de género del cuidador no hay acuerdo en los hallazgos, ya que
mientras unos afirman que las cuidadoras presentan impactos mas negativos que los

hombres cuidadores.® % Otros estudios observaron lo contrario.?

Con relacion a la edad del cuidador, se ha sefialado que los cuidadores de mayor edad
tienden a presentar mayor deterioro en la calidad de vida, sobre todo en lo que respecta a
la salud. Las cuidadoras de 55 afios presentan la mayor prevalencia de problemas
emocionales y padecen con mayor frecuencia molestias o dolores y se siente menos

satisfecho con sus vidas que los cuidadores de menor edad.®
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Otro estudio,* reporta que las cuidadoras més jovenes muestran niveles de sobrecarga
mas altos que las de mas edad, tal vez porque perciben un mayor coste de oportunidad

asociado a cuidar, relacionado, con los conflictos para compatibilizar empleo y cuidados.

Con relacion al grado de dependencia de la persona cuidada, se ha descrito que la
depresion, la ansiedad y el estrés son problemas comunes en los cuidadores primarios y
han sido abordados sistematicamente por los estudios sobre los cuidadores de paciente
con dependencia.**® En este sentido, se han descrito niveles de depresion y de ansiedad,
asi como problemas de salud fisica en cuidadores con personas con elevado grado de

deterioro fisico y mental. %

Respecto a la percepcion de salud, las personas con edad avanzada sefialan que tienden a
tener percepciones negativas® de su salud, lo que aumenta las posibilidades de padecer
enfermedades de tipo cronico y degenerativo y muchas de ellas conducen a problemas
funcionales, ademas de sufrimiento. Uno de cada cuatro espafioles declara malo o muy
malo su estado de salud.* En el caso de los cuidadores de edad avanzada estaria en el

mismo escenario de percepciones.

El tipo de dolencia predominante padecida (autodeclarada) por los mayores es
osteomuscular. El 36,3% declara que la dolencia o enfermedad que limit6 su actividad
estaba dentro de la categoria «artrosis, reumatismo, dolor de espalda», seguida de

traumatismos, luxaciones, huesos, ligamentos, el 13,7% adicional.

Es decir, la mitad de la poblacion de mayores ha declarado problemas osteomusculares,
que ademads son los principales causantes del mayor nimero de discapacidades. Las
mujeres declaran este tipo de dolencia en proporciones muy superiores a los varones,
mientras que éstos sefialan mas problemas de corazon y aparato respiratorio que las

mujeres, posiblemente en relacion con habitos de vida menos saludables.
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4.- El cuidado informal y la influencia en la calidad de vida y la salud

4.1.- El cuidado y el efecto en el cuidador.

Algunas de las variables que influyen en la calidad de vida de los cuidadores primarios
son: el apoyo social, el contexto del cuidado, las caracteristicas del paciente, las

caracteristicas del cuidador, el estrés percibido y el afrontamiento

En la literatura® se ha encontrado que el apoyo social mostrd una relacion directa con el
funcionamiento de la familia y con el bienestar psicoldgico del cuidador (angustia grave)
de pacientes con problemas graves de salud, incidiendo positivamente en la calidad de
vida. También, el tipo de afrontamiento utilizados en la tarea de atender al familiar y la
forma de percibir la enfermedad fueron variables predictoras del bienestar general del

cuidador.”

Asi mismo, se ha sefialado”™ que las experiencias del cuidado, el vivir sélo con el
paciente; ademas de los bajos ingresos econdmicos, el nivel de dependencia del familiar
y el bajo nivel educativo del paciente fueron asociados al estrés, problemas fisicos y

depresion y un deterioro en la calidad de vida del cuidador.

Sobre las caracteristicas del cuidador, no hay consenso respecto a que variables influyen
en la calidad de vida.” No se encontro asociacion entre las caracteristicas del cuidador

y la calidad de vida. Sin embargo, el deterioro de la salud fisica del cuidador fue
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explicada por los niveles altos de dependencia del familiar enfermo y los niveles altos de

sobrecarga de la persona cuidadora.”

Otro estudio,” mostro que el género esta relacionado a la calidad de vida del cuidador.

Diferentes estudios muestran que las mujeres cuidadoras presentan el doble de
sobrecarga que los hombres cuidadores. Ademas, encontraron que el apoyo social y el
afrontamiento se comportaron como variables mediadoras de los efectos del estrés y la

depresion en los cuidadores de ambos sexos.

También se ha sefialado, *° que la cuidadora de ancianos tiende a sufrir de diversas
alteraciones personales, psiquicas, sociales y fisicas, que repercuten tanto en su vida
personal como familiar, asi como en el objeto de su cuidado la que pueden llevarle a
convertirse en cualquier momento en paciente. Igualmente encontraron similares
resultados en sobrevivientes de pacientes con cancer. Ademas que el miedo a la
repeticion de la enfermedad y el apoyo social eran fuertes predictores de la calidad de

vida de vida del cuidador. *®

El afrontamiento también resultd ser una variable predictora de la calidad de vida del
cuidador. Se ha informado que un programa de intervencidon relacionado con el
entrenamiento en estilos de afrontamiento dio como resultado una mejora en la calidad

de vida del cuidador, reduciendo la sobrecarga y mejorando el bienestar psicologico.”

Como pudimos constatar en la literatura anterior, el 82% del cuidado de las personas con
discapacidades derivadas de la enfermedad u otra causa, descansa en el apoyo informal
en Espafia. Pero, es el cuidador primario quien debe asumir este rol, y con ello las

consecuencias de dicho rol.

“La enfermedad, la discapacidad y la muerte son experiencias universales que enfrentan

a las familia a uno de los mayores desafios de la vida™*®

El cancer, la diabetes, los accidentes cerebro vasculares, los problemas respiratorios, los
problemas cardiovasculares, los desordenes neuromusculares, la demencia y el sindrome
de inmunodeficiencia adquirida, son algunos ejemplos del conjunto de enfermedades

cronicas presentes en la poblacion actual. Las enfermedades cronicas constituyen
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patologias que producen cambios irreversibles y permanentes en el cuerpo y en la mente
y se caracteriza por periodos de recurrencia y remision, lo cual requiere de periodos

largos de observacion, cuidados y rehabilitacion.

Es ampliamente documentado el hecho, de que la enfermedad cronica impacta en todos
los aspectos a la vida de las personas, de la familia y de la sociedad en general. '*'*! El
mayor impacto sucede en los ambitos fisicos, psicologicos, econdmicos, familiares,
sociales, laborales; e involucra, no solo a la persona que sufre el proceso, sino a todo su
entorno. Todo ello puede derivar en la reduccion de las limitaciones en el desempefio de
las actividades de la vida diaria, produciendo niveles de dependencia, sufrimiento,

disconformidad, disrupcion familiar y afectacion de la actividad social.®® #* %2

Sin embargo, El abordaje de los efectos del cuidado en la calidad de vida de los
cuidadores primarios debe realzarse desde una perspectiva integral desde tres aspectos:
El primero aspecto, lo constituyen lo proceso dinamicos del cuidado desde el perfil
positivo, el cuidar a un familiar con dependencia no solo representa para el cuidador una
responsabilidad vivenciada desde la perspectiva negativa, puede ser también una
experiencia de satisfaccion al brindar apoyo emocional al enfermo, tanto en el cuidador
formal como en el informal.’® > No obstante, la enfermedad puede ser percibida por las

personas como una amenaza o como una oportunidad de fortalecerse. *

El segunda aspecto estd asociado con los procesos de adaptacion como formas
reguladoras en la percepcion de la calidad de vida de los cuidadores. De acuerdo a esto y
segin el modelo homeostatico," ! la personalidad, los mecanismo regulatorio internos
y las experiencias ambientales interactiian para determinar la satisfaccion expresada de
las personas, si su equilibrio homeostatico se mantiene. Los estudios han demostrado
que las personas se muestran satisfechas con el presente y notablemente optimistas sobre
el futuro, aun a pesar de las condiciones adversas en las que viven, siempre u cuando no

se rompa su equilibrio homeostatico.”

Este aspecto es importante debido a que el cuidador provee un marco de contencion
hacia la persona que es objeto de cuidados y para lograr este equilibrio de interaccion,
debe disponer de recursos de regulacion que le permitan un funcionamiento 6ptimo en el

proceso del cuidado.
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El tercer aspecto esta asociado con la desarticulacion del equilibrio o adaptacion a la

situacion del contexto de cuidado, afectindose en los ambitos: fisicos, psicoldgicos,

sociales, laborales, econdémicos y familiares del cuidador, * ¢

calidad de vida del cuidados.'®

impactando a su vez, la

En funcion de comprender este Gltimo aspecto, es necesario utilizar un marco conceptual
que nos permitiera comprender dicho proceso. En ese sentido, los aportes del modelo de

estrés-afrontamiento ' sefialan tres aspectos que deben tenerse en cuanta.

El primero sefiala que la intensidad, frecuencia y duracién del patron de reaccion
neurofisiologico al estrés puede restar mediado por el afrontamiento a las demandas de
las condiciones de cuidado del familiar paciente. Segundo; que el afrontamiento puede
afectar a la salud y provocar en la personas cuidadoras conductas de consumo elevado de

drogas, el fumar en exceso y exponerlo a condiciones de riesgo elevado de enfermar.

Y tercero, que al afrontamiento focalizado en lo emocional y en la negacion de los
problemas fisicos y/o psicologicos puede derivar en dificultades para adaptarse a los
problemas que conlleva el proceso de cuidar a una persona con enfermedades que

requieran ayuda funcional.'® 1% 106

El impacto del cuidado en el cuidador es diverso; sin embargo, a efectos de ordenar esta
exposicion, acordaremos que dicho proceso impacta en dos ambitos: en la salud fisica y

en la esfera de lo psicosocial del cuidador primario.

4.1.1.- Efectos fisicos

El impacto de cuidar en la salud de los cuidadores en Espaiia, es un aspecto
frecuentemente abordado en los estudios sobre cuidado informal. Incluso ha llegado a
acufarse la expresion «sindrome del cuidador» para referirse al conjunto de alteraciones
médicas, fisicas, psiquicas, psicosomaticas, laborales, familiares que enfrentan los

cuidadores.'"’
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Los resultados de investigaciones, han sugerido una mayor vulnerabilidad bioldgica en
cuidadores de edad avanzada, puede incrementar su probabilidad de presentar problemas

fisicos y, por tanto, un mayor riesgo de mortalidad.

En nuestro pais, se ha llevado a cabo estudios que muestran el impacto del cuidado en la
salud de los cuidadores. Sobre este aspecto, se ha obtenido a través de auto informes que
los problemas ostiarticulares, las lumbalgias, la sobrecarga, la artritis y la hipertension
constituyen algunos efectos directos.”**"#? Estos mismo autores han observado que los
aspectos sociodemograficos (edad, sexo, nivel econdmico) estan asociados a niveles de
riesgo de enfermar. Por ejemplo, se sefiala que los cuidadores ' de mayor edad se ven
mas afectados que los mas jovenes, al igual la mujer mayor predisposicion a enfermar
que los hombres, aunque sobre este aspecto no hay suficiente consenso, los cuidadores
con bajos ingresos socioecondmico, alto nivel de dependencia del familiar y alta
participacion en las tareas de cuidado, tienen mayores probabilidades de tener mayor

riesgo de enfermarse en el ambito de la salud mental.”

El estado civil es la variable que poco se ha estudiado. También reportan, con algunos
matices, que las caracteristicas del paciente estan relacionadas con la salud del cuidador.
Por ejemplo, los enfermos de alzheimer con extremo deterioro cognitivo producen un
mayores impactos negativos en la salud del cuidador, que otro tipo de discapacidades; la
conducta problematica del enfermo y el exceso de demandad hacia el cuidador son

variables también asociadas.?" %

Otros estudios ***”** han identificado los aspectos positivos del proceso de cuidar a un
familiar enfermo. Se ha descrito la autoestima aumentada, orgullo, satisfaccion y
sentimiento mas intimo a hacia los esposos y/o padres. Ademas encontraron una
correlacion inversa entre el nivel educativo del cuidador y el impacto positivo en
aquellos cuidadores con mas bajo niveles de educacion, lo cual derivd en una mejor

autoestima.

4.4.2.- Efectos psicosociales

Los estudios sefialan que la reduccion del tiempo y de ocio, la restriccion de la actividad

social, el insomnio, el malestar psicoldgico, la desesperanza, la sobrecarga, el estrés, los
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problemas fisicos, las dificultades en el ambito laboral y profesional, la disrupcion
emocional (ansiedad, depresion) y los sentimiento de malestar en la vida, constituyen
solo ejemplos, de este efecto e indirectamente deterioran la calidad de vida del cuidador,

de la persona enferma y en general del ntcleo familiar,'? 37 7% 81,82

El miedo e incertidumbre hacia el futuro al percibir que el deterioro del familiar es
progresivo e irreversible, asi como el temor a la remision de la enfermedad cuando ésta
estd en estado latente, es otro aspecto que impacta negativamente; generando estrés y

ansiedad en el cuidador y la familia."

En la pasada década, el estudio de la calidad vida estaba focalizado, casi exclusivamente,
en los pacientes. Sin embargo, a raiz del los cambios en la practica médica que produce
estancias mas cortas en el proceso de la hospitalizacion, envejecimiento de la poblacion
y la supervivencia mas larga de la poblacion, ha aumentado substancialmente las cargas
de la enfermedad cronica en la familia y particularmente en los cuidadores, deteriorando

la calida de vida de los mismos.'!

Con respecto a las caracteristicas del cuidador, se han destacado las condiciones
sociodemograficas tales como el nivel educativo, la edad, el sexo, como de particular
interés. Por ejemplo, los cuidadores con un nivel alto de educacion derivaron menor
autoestima en el curso de dar el cuidado que aquéllos con un nivel bajo de educacion.
Una posible explicacion puede ser que los cuidadores en las clases socio-econdmicas
altas perciben un diferencial de estado mas llamativo entre su papel profesional actual o
anterior y su papel como el cuidador que aquéllos en las clases socio-econdmicas

bajaS 92,112

También se ha encontrado, utilizando el modelo de Pearlin, que la variacion en la
depresion fue explicada por las variables antecedentes de auto eficacia percibida en la
utilizacion de estrategias de afrontamiento y por la presencia o ausencia del apoyo
social.'"® Por otra parte, sobre la situacion estresante del cuidado, se ha mencionado que
la carga, la ansiedad y la tension del cuidador se asocian al nivel de dependencia del

paciente, asi como su comportamiento sobre todo en personas con Alzheimer.”
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Las demandas psicologicas y sociales de los enfermos con dependencia para el
desempefio de la vida diaria, suele ser intensa para las familias y en particular para el

4 que los conflictos con otros miembros de la

cuidador primario. Se ha observado
familia, la disminucidn de la autoestima y la carencia de una red de apoyo social, pueden
acarrear efectos negativos en la capacidad de afrontamiento efectivo por parte del
cuidador, exponiéndolos a sufrir de diversos problemas de salud,'* lo cual repercute
negativamente en la calidad de vida del paciente, del cuidador y de la familia en general.

Asi mismo, se ha sefialado que un adecuado abordaje clinico del funcionamiento

familiar puede disminuir el impacto negativo del cuidado en el cuidador."®

En estudios de tipo longitudinal con cuidadores de pacientes con Alzheimer, se han
encontrado altos niveles de depresion, reduccion en la satisfaccion en la vida e
incrementos en los problemas de salud a nivel psiquico y mayor riesgo de mortalidad en
los cuidadores que experimentan tension emocional y fisica respecto a los no cuidadores.
1% También se han documentado los disturbios relacionados con el suefio, presencia de
sintomas psicosomadticos en el cuidador, indices elevados de sobrecarga y sintomas
depresivos tanto en el cuidador como en el paciente."® " Dichos problemas de salud
son asociados con los niveles de dependencia del paciente, los problemas de conducta de

¢ste y la falta de apoyo social en la mayoria de los casos estudiados.

Diversos estudios sobre la caracterizacion de la enfermedad cronica y la conducta del
cuidador primario informan que las enfermedades presentan diversos desafios
especificos para el cuidador; el ejemplo de los cuidadores de pacientes con hemorragia
subalterno-aracnoide temen dejarlos solos por miedo a que le suceda algo grave durante
la ausencia; Ademds temen realizar el acto sexual porque creen que puede presentarse
una hemorragia durante el actos sexual. Los esposos de pacientes con enfermedad de
Alzheimer describen un sentimiento de incertidumbre y desesperanza; los cuidadores de
pacientes con ICTUS expresaron que la dependencia fisica, cognoscitiva y la deficiencia

generaban problemas de comunicacion y sintomas psicologicos en sus esposos.'!!

De acuerdo a estas ideas, el cuidador se enfrenta a situaciones estresantes y que van a ser
moduladas por un conjunto de variables y condiciones. Sin embargo sobre este aspecto
se ha encontrado que los recursos que pueda utilizar el cuidador para hacer frente a la

carga derivada de su rol pueden modular la respuesta a la sobrecarga del cuidador.
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En ese sentido, se han sugerido basicamente dos mecanismos, el afrontamiento del estrés
y el apoyo social. Ambos estan estrechamente relacionados entre si; el apoyo social en
realidad es una forma de recurso de afrontamiento.'® El afrontamiento y el apoyo social
se consideran mediadores de la respuesta del estrés, en el sentido de que median los
efectos de los estresores sobre la respuesta.'® Aunque ambos estan interrelacionados,

son dos fendmenos distintos y claramente diferenciables.

4.2.- El Apoyo Social como variable mediadora

El apoyo social es una de las variables de interrelacion entre la persona y los demaés
individuos que le rodean. Es una variable que tiene efectos amortiguadores del estrés y
sobrecarga, disminuyendo el impacto a las diversas condiciones de riesgo a

enfermedades como la ansiedad, depresion y los trastornos psicosomaticos.'"’

Las personas requieren, en el transcurso de su vida y hasta la muerte, de un conjunto de
interacciones personales capaces de proporcionarles diversos tipos de ayudas que les
permita reproducir su vida dentro de un cierto nivel de calidad. Dichas interacciones
generalmente provienen de la red social mas proxima y suelen ser de tipo emocional,
material e instrumental; éstas lltimas se traducen en la provision de ayuda en la solucion

de problemas y afrontamiento de situaciones dificiles.

Se utiliza el término “apoyo social” para referirse a la totalidad de recursos provistos por
otras personas y que protege a las personas de los efectos patogénicos de los eventos
estresantes. Es considerado como un concepto multidimensional y estd conformado por
tres grandes dimensiones: @) integracion social, b) Apoyo social percibido y ¢) Apoyo
social provisto: esto es, acciones que otros realizan para proveer asistencia a un individuo

determinado.'®

Por otra parte y en funcion de comprender el efecto que pueda tener el apoyo social en la
calidad de vida de los cuidadores objeto de este estudio, se ha asumido desde la literatura

sobre el tema, dos modelos para explicar la asociacion entre apoyo social y salud. **'*!
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Por una parte, el modelo del efecto directo, que postula que el apoyo social favorece los
niveles de salud, independientemente de los niveles de estrés del individuo; y por la otra,

el modelo del efecto amortiguador,'*

el cual postula que el apoyo social protege a los
individuos de los efectos patogénicos de los eventos estresantes. Estos modelos resultan
de conceptuar al apoyo social como variable antecedente o simultdnea (modelo del
efecto directo), o como una variable interviniente en la relacion estrés-enfermedad

(modelo amortiguador).

El apoyo social como efecto amortiguador ha sefialado que el apoyo social interviene
como variable "mediadora" en la relacion entre estrés y enfermedad. Esto puede ocurrir
de dos maneras. En la primera, el apoyo social permite a los individuos redefinir la
o : : 103 e
situacion estresante y enfrentarla mediante estrategias no estresantes - o bien inhibe los

procesos psico-patolégicos que podrian desencadenarse en la ausencia de apoyo social.

La segunda forma en la que el apoyo social amortigua los efectos del estrés es evitando
que los individuos definan una situacion como estresante. La certeza de un individuo de
que dispone de muchos recursos materiales y emocionales puede evitar que dicho
individuo defina como estresante la que, tipicamente, otros individuos definirian en esos
términos. Esta no-definicion evita que se genere la respuesta psico-fisiologica que a su

vez repercute en la salud ' '*

En suma, a pesar de la controversia en relacion a la definicion del concepto de apoyo
social, durante los Gltimos afios se han acumulado evidencias que muestran que, como
quiera que se le defina, el apoyo social juega un papel muy importante (directo o
indirecto) en la determinacion de los niveles de salud y bienestar de los cuidadores

primarios.

En funcién de lo anterior, existen estudios que reportan que el apoyo social es un
predictor significativo en la calidad de vida de los cuidadores. Se ha informado de
familiares con Alhzeimer en lo que respecta a satisfaccion con la salud, relaciones
maritales, disrupcion emocional (estrés, depresion, ansiedad), auto eficacia.'”
Igualmente, se ha determinado el efecto amortiguador y predictor de las condiciones de
funcionamiento familiar, funcionamiento social, disminucion del estrés, la depresion,
funcién cognitiva y bienestar fisico y emocional en cuidadores de pacientes: en

quimioterapia,'“con accidente cerebrovascular, * con enfermos cronicos.” En otro
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estudio con cuidadores de familiares con artritis se observaron asociaciones positivas

entre las variables de apoyo sociales y varias medidas de calidad de vida.'**

En un articulo de revision se encontraron 19 estudios (1987-2004) que relacionaron la
calidad de vida del cuidador primario y el apoyo social. Los reportes de la mayoria de
dichos estudios senalan que el apoyo social resultd ser un fuerte predictor de la calidad
de vida del cuidador primario; destacandose como variable mediadora y como atenuante
del estrés y la depresion y evitando el deterioro de la calidad de vida del cuidador en lo
que respecta a las variables de satisfaccion social, recursos de afrontamiento y adecuado

ajuste marital.m’ 126, 94,93, 125, 90

6.-OBJETIVOS

6.1.- General

La siguiente investigacion tuvo como objetivo valorar la calidad de vida del cuidador
primario de familiares con dependencia funcional e identificar las caracteristicas
sociodemograficas de los sujetos implicados, el apoyo social y salud mental como
variables asociadas, asi como los niveles de deterioro cognitivo y dependencia funcional
de las personas objeto de cuidados. Asi mismo, se describe la interaccion entre las
variables exploradas para determinar su grado de implicacion en la calidad de vida del

cuidador.

6.2.- Especificos

1. Describir las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios

2. Determinar los indices globales y multidimensionales de la calidad de vida, el

apoyo social y la salud mental percibida total de los cuidadores primarios
3. Determinar los niveles de deterioro cognitivo y funcional del familiar/paciente
4. Relacionar la calidad de vida del cuidador primario con las caracteristicas

demograficas, dependencia funcional y deterioro cognitivo del familiar/paciente,

apoyo social y la salud mental general



39

7.- METODOLOGIA:

7.1.- DISENO:

Estudio observacional descriptivo de corte transversal. Se realiz6 una entrevista
personal domiciliaria, utilizando una encuesta semiestructurada y varias escalas
estandarizadas y validadas para el &mbito en el que se aplican, durante un afio (11/2004 a
11/2005) a todos los cuidadores primarios y sus pacientes registrados en el programa de
atencion domiciliaria a personas con dependencia funcional e inmovilizados que en ese
momento estaban siendo atendidos por el personal sanitario del Centro de Salud La

Alamedilla.

7.2.- AMBITO

El trabajo de campo se realizd con los cuidadores informales de las personas con
dependencia adscritas a un centro de salud urbano de la ciudad de Salamanca en
Espana.

El centro de salud estd ubicado en una zona de la ciudad donde predomina el nivel
socioecondmico medio y atiende a una poblacion de 19.494 habitantes con la siguiente
distribucion etarea: 2.336 menores de 14 anos (12%), 13.509 de 14 a 64 afios (69%) y
3.649 de 65 o mas (19%).

Los profesionales que prestan la atencion sanitaria en la zona de salud son: diez médicos
de familia, dos pediatras, doce enfermeras, un trabajador social a tiempo parcial y siete
profesionales auxiliares clinicos y administrativos.

Es un centro docente de pregrado de medicina, enfermeria y trabajo social y post grado

de medicina de familia y pediatria.
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7.3.- SUJETOS

Se estudio la totalidad de los cuidadores primarios incluidos en el Programa de Atencion
Primario del Centro de Salud la Alamedilla. Ademas se incluy6 a los familiares objeto
de cuidados y con diverso grado de dependencia funcional, debido al padecimiento de
enfermedades cronicas y que estaban identificados con los sistemas de registro utilizados

en el centro de salud.

A efecto de nuestro estudio se defini6 al cuidador primario como la persona que asume
el rol de asistir a un familiar en el desempefio de las actividades de la vida diaria, siendo
dichas actividades determinadas por el test de Barthel. Asi mismo, los familiares en
situacion de dependencia lo constituyen las personas mayores y/o personas con
discapacidad grave que no se pueden valer por si mismas, por lo que necesitan ayuda
para realizar las actividades basicas de la vida diaria: levantarse de la cama, asearse,

comer, etcétera.

Para identificar a los sujetos a incluir en el estudio se realizd6 un censo general de
cuidadores primarios, en base a los registros del centro de salud, de los servicios de
atencion domiciliaria a personas con dependencia funcional e inmovilizada y terminales,
asi como de atencion al cuidador. Se completd el listado de cuidadores con una
entrevista personal con cada una de las enfermeras del centro de salud, que son la
encargada habitualmente de la atencion a estos pacientes.
Los criterios utilizados en la seleccion de los sujetos a incluir en el estudio, sobre la base
del censo de cuidadores elaborada, segin se ha especificado anteriormente fueron:
Criterios de inclusion:

* Cuidadores de personas con dependencia que permanezcan recluidos en sus

hogares debido a enfermedades cronicas o procesos de envejecimiento.
* Los cuidadores primarios ubicados dentro de la zona de cobertura sanitaria del

Centros de Salud La Alamedilla.

Criterios de exclusion
* Cuando en el domicilio existan mas de dos cuidadores y no es posible identificar
un cuidador principal de la personas con dependencia
* Cuando la persona que asume cierto nivel de cuidado no se auto percibe como

tal.
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7.4.- FUENTE DE DATOS Y VARIABLES

La informacién ha sido obtenida por un equipo multidisciplinario de entrevistadores
entrenados, especificamente para ello por los investigadores responsables del proyecto.
En este equipo han participado, un psicologo, dos médicos, dos enfermeras y un

trabajador social.

Previa a la recogida de informacion los cuidadores fueron informados con detalle de los
objetivos y contenido del estudio y firmaron el consentimiento informado.
Mediante una encuesta semiestructurada y varias escalas de medida se han recogido las

variables que se detallan a continuaciéon (ANEXO I)

7.5.- Variables:

Las variables utilizadas en el estudio han sido:

7.5.1.- Datos Psicodemograficos del Cuidador Primario:

Edad, sexo, ocupacion, estado civil, nivel de estudios y situacion laboral.
Situacion familiar, apoyos, convivientes.

Situacion personal, patologias que padece, consumo de psicofarmacos.
Evaluacion subjetiva de calidad de vida, motivacion para el cuidado.

Tiempo dedicado al cuidado y frecuencia de la atencion

7.5.2.- Variables especificas de los instrumentos utilizados:
Calidad de Vida
Salud mental percibida

Apoyo social.

7.5.3.- Variables sociodemograficas y dependencia del paciente:
Edad, sexo, y patologia que padece.
Dependencia funcional

Deterioro cognitivo

7.6.- INSTRUMENTOS DE MEDIDA
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En la presente investigacion se han utilizados los siguientes instrumentos:
1. Cuestionario de Variables sociodemograficas del cuidador primario
Cuestionario de calidad de vida percibida (Ruiz y Baca, 1993)
Cuestionario de salud mental percibida (Goldbergl2)

Cuestionario de apoyo social funcional de Duke-unk

Escala de Evaluacion de la dependencia funcional de Barthel

FEl indice de Pfeiffer

AR i

7.7.- DESCRIPCION DE LOS INSTRUMENTOS

7.7.1.- Cuestionario de Variables sociodemograficas del cuidador
primario

Se disefio un cuestionario dirigido a obtener informacién en dos apartados:

El primero dirigido a obtener informacioén sobre las variables sociodemograficas de
interés (estado civil, profesion, sexo, nivel educativo, etc.). El segundo apartado esta
dirigido a obtener informacion sobre las caracteristicas de la actividad de cuidar y la

enfermedad del paciente.

7.7.2.- Cuestionario de calidad de vida percibida (Ruiz y Baca)

El cuestionario de Calidad de vida (CCV) de Ruiz y Baca (1993) es un cuestionario
genérico para valorar la calidad de vida percibida de la poblacién espafiola. Esta
conformado de 39 items cada uno con una escala tipo likert de cinco puntuaciones de
modo en que se utiliza cada una de las afirmaciones en una situacion especifica desde
“nada” que indica que no se presenta la situacion y mucho confirmando lo contrario, con
un gradiente intermedio que se obtienen “poco”, “algo” y “bastante” para denotar
presencio o ausencia relativa de la situacion en cuestion. El cuestionario comprenden las
siguientes cuatro (4) dimensiones: Apoyo social, satisfaccion general, bienestar

fisico/psicologico y sobrecarga.

Las puntuaciones de cada dimension se obtienen sumando las puntuaciones directas
obtenidas en los items, previa inversion de las puntuaciones de los items 5-8, 11-15 y 25.
El cuestionario (CCV) tiene excelentes propiedades psicometrias, obteniendo un
coeficiente de Cronbach de 0.94 y muy sensible a los cambios. Es uno de los pocos

instrumentos desarrollados por investigadores espafioles en poblacion espafola,
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caracteristica que lo hace accesible y comprensible a la poblacion de los cuidadores

primarios con los que se pretende trabajar en el presente estudio.

7.7.3.- Cuestionario de salud mental general (GHQ12-1972)

Es un cuestionario auto administrado para explorar sintomas subjetivos de distares
psicologico, manifestaciones somadticas frecuentemente asociadas a ansiedad, depresion,
dificultades de relaciéon y de cumplimiento de los roles sociales, familiares y
profesionales. Ante cada uno de estos items el paciente ha de sefialar si las ultimas
semanas su funcionamiento ha sido mejor de lo habitual, igual, peor o mucho peor. Se
trata de una valoracion mediante la escala de likert de cuatro puntos. Existen varias
versiones de la escala de GHQ, siendo las mas utilizadas la GHQ-28 la cual esta

conformada de 28 items con cuatro sub-escalas, y la GHQ-12.

El Cuestionario de Salud General GHQ-12- Goldberg el cual aplicamos en la presente
investigacion, tiene como objetivo es evaluar la salud auto percibida, o sea la evaluacién
que hace la persona de su estado de bienestar general. El andlisis de los items de esta
escala indica que ella se refiere a indicadores de salud mental auto percibida y, en este
sentido, ofrece también una evaluacion de este aspecto del bienestar psicoldgico actual

de las personas.

En cada item los puntajes oscilan entre 1 y 4 puntos. De tal forma, los resultados se
interpretan de la siguiente forma: a mayor puntaje mayor posibilidad de indicadores de
Salud Mental positiva; a menor puntaje, mayor posibilidad de indicadores de Salud
Mental Negativa. Se ha estimado que un puntaje general entre 24 y 28 se considera sin
deterioro, o mejor es normal; mayor de 28 se considera un alto puntaje de deterioro.

En relacion a las propiedades psicometrias se ha sefialado el valor del coeficiente alfa de
Cronbach de 0,89, lo cual nos habla a favor de una buena consistencia interna de
nuestro instrumento. La validez de esta escala se ha indicado como buena, al
correlacionar alto y positivo con la escala de Depresion de Beck (r = 0,92) y con el Idare
(r = 0,85), lo cual concuerda con lo obtenido por otros autores, aunque con indicadores

diferentes.

7.7.4.- Cuestionario de apoyo social funcional de Duke-unk
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Esta escala evaltia cuantitativamente el apoyo social percibido en relacion a dos
aspectos: personas a las que se puede comunicar sentimientos intimos y personas que
expresan sentimientos positivos de empatia. Es un cuestionario de auto evaluacion
formado por 11 items que recogen la opinion de individuo sobre la disponibilidad de las
personas capaces de ofrecer ayuda ante las dificultades, facilidades para la relacion
social y para comunicarse de forma empatica y emotiva. En general los items del
cuestionario recogen valores referidos a dos dimensiones del apoyo social funcional,
esto es, la confidencialidad y al afectivo. Cada una de estos aspectos se evallia mediante
una escala de liker con 5 opciones de respuestas que se puntian de 1 (“mucho menos de

lo que deseo”) y 5 (“tanto como lo deseo™).

Esta escala se ha adaptado a la poblacion espafola y presenta un coeficiente de
Cronbahch superior a 0.80. Se evaliio su consistencia interna en una muestra de 656
pacientes, obteniéndose un valor alfa de 0.90 para el total de la escala y de 0.88 y 0.79
para las escalas de apoyo confidencial y afectivo, respectivamente. También se analizo
la estabilidad temporal en relacion a varias modalidades de administracion, por ejemplo
entrevista y auto administrada; respecto a la primera se obtuvo un coeficiente de
correlacion intraclase para el total de la escala de 0.80 y un rango de 0.51-0.83 para los
items, en relacion a la segunda, el coeficiente fue de 0.92 para la puntuacion total y de

0.62-0.97 para los items.

7.7.5.- Escala de Evaluacion de dependencia funcional de acuerdo al

indice de Barthel (IB)

Esta escala tiene por objeto registrar la situacion personal del paciente, respecto a sus
actividades basicas de la vida diaria.

El IB evalta el nivel de dependencia funcional del paciente en las siguientes 10
actividades de la vida diaria (AVD):

1. Alimentacion

2. Empleo de ducha o bafio

3. Vestirse

4. Aseo Personal

5. Control Anal

6. Control Vesical
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7. Uso del retrete

8. Capacidad para trasladarse

9. Desplazamientos

10. Subida/bajada de escaleras

Se puntua de 0 a 100. Las puntuaciones no son las mismas para cada actividad. La
miccion y deposicion deben ser valoradas respecto a la semana previa. Los resultados

globales se agrupan en las siguientes categorias de dependencias de acuerdo a Shah et al.

0-20: Dependencia total

21-60: Dependencia severa

61-90: Dependencia moderada

91-99: Dependencia escasa

100: Independencia

El IB orienta las tareas del personal encargado de asistir al paciente anciano en el
progreso de la capacidad funcional del mismo. El IB ha sido aplicado fundamentalmente
en ambitos hospitalarios y en centros de rehabilitacion pero su posible utilidad en

determinados estudios epidemioldgicos (sobre todo poblacion anciana y poblacion

institucionalizada) debe ser también tenida en consideracion.

En Espana es uno de los instrumentos mas utilizados y concretamente en los Centros de
Salud es el instrumento aprobado por disposiciones sanitarias (Cartera de servicios) para

evaluar niveles de dependencia funcional de los pacientes.

La ventaja principal del instrumento es su facilidad y rapidez en su aplicacion (menos de
5 minutos), es mas facil de explotar estadisticamente que el indice de Katz, siendo
igualmente superior en la sensibilidad para detectar cambios pequefos en la situacion

funcional y en los items relacionados con el control de esfinteres y la movilidad.

En cuanto a la evaluacion de la consistencia interna, se ha observado un alpha de
Cronbach de 0,86-0,92 para la version original y de 0,90-0,92 para la version propuesta
por los autores.'”” En cuanto a la validez se ha obtenido correlaciones significativas entre

0,73 y 0,77.

En cuanto a la capacidad de la escala para detectar cambios, la evidencia empirica ha
demostrado que el indice de Barthel (IB) tiene capacidad de detectar un progreso o

deterioro en ciertos niveles del estado funcional; sin embargo, su capacidad para
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determinar cambios en situaciones extremas es limitada. Por ejemplo, si una persona con
una puntuacion de 0 estd en una situacion de inconsciencia y por ello con un mayor nivel
de dependencia, el IB no cambia. Igual situacidon ocurre en la parte alta de la escala; en
dicho caso una persona independiente pero con cierta limitacion funcional, y una
persona con habilidades de correr en los Juegos Olimpicos, obtendrian ambos 100

puntos.

Dichas limitaciones son conocidas como "floor effect" y "ceiling effect" (efecto suelo y
efecto techo), respectivamente. Estos inconvenientes no son especialmente
problematicos en la practica clinica, mientras que en el ambito de la investigacion
conviene tenerlos en cuenta. Sin embargo para aquellas personas con puntuaciones
intermedias los cambios son facilmente detectados. Cabe senalar que la version del 1B
con 5 niveles de puntuacion se desarrolld precisamente para incrementar la sensibilidad

de la escala a pequefios cambios."

7.7.6.- El Test de Pfeiffer

Cuestionario desarrollado a partir de la escala de Wechler; se trata de un instrumento
breve, de facil manejo, que evalta las siguientes funciones cognitivas: orientacion
temporal y espacial, memoria inmediata, reciente y remota, atencion y calculo mental.
Para ello se realizar 10 preguntas que, si son contestadas de forma errénea, se penalizan
en 1 punto. Existe un factor de correccion segun el nivel cultural de la persona.

La puntuaciéon maxima es de 10 (deterioro intelectual grave) y la minima 0 (individuo
sano). Este cuestionario ha sido validado al castellano para detectar la existencia de
deterioro cognitivo en persona mayores de 65 afios, obteniéndose una sensibilidad y una

especificidad de 85, 7 y 97,3 respectivamente, para un corte de 3 o mas errores.

7.8.- FASES DEL ESTUDIO

El presente estudio serd desarrollado en varias etapas, de las que este proyecto pretende
abarcar las tres primeras (primera fase):

Primera fase

Etapa 1: En esta etapa se definieron los instrumentos de medida, para evaluar el nivel de
dependencia y la situacion del cuidador en diferentes areas. Posteriormente se realizd
una prueba piloto para evaluar el instrumento de medida y finalmente se desarrollo un

proceso de entrenamiento de encuestadores, con el fin de adiestrarlos en el manejo del
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instrumento de medida y disminuir en el mdximo posible la variabilidad Inter.
Observador.

Etapa 2: Las encuestas se ido desarrollando seglin el programa previsto en el domicilid
de los cuidadores. Previamente por teléfono, se explicaba someramente los objetivos del
estudio y se concertaba una cita si estaba de acuerdo en participar. El entrevistador se
desplazaba posteriormente al domicilio, explicaba con detalle el proyecto y después de
obtener el consentimiento informado se realizaba la encuesta.

Etapa 3: Finalmente una vez terminado el trabajo de campo, se analiza la informacién

se sistematizacion de los resultados y se elabora el informe final.

7.9.- ANALISIS ESTADISTICO:

En el analisis estadistico realizado se ha valorando de acuerdo a los criterios
psicométricos de cada escala a utilizar.

En cuanto a los test estadisticos, se ha utilizado la estimacién de medias y
proporciones para el andlisis descriptivo de las variables. Posteriormente en el contraste
de hipotesis se ha utilizado el Chi cuadrado para establecer la relacion entre variables
cualitativas independientes; la T de Student para valorar la relacion entre variables
cualitativas de dos categorias y cuantitativas; el ANOVA para establecer la relacion
entre variables cualitativas de mas de dos categorias y cuantitativas; y la Correlacion y
Regresion para las variables cuantitativas. Finalmente se ha hecho un andlisis
multivariante con el fin de determinar las variables que influyen en la variable
dependiente principal que es la calidad de vida del cuidador.

Para el contraste de hipotesis se fija un riesgo o de 0.05 como limite de
significacion estadistica.

El paquete estadistico utilizado ha sido: SPSS/ PC+ (V.12.0).
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8.- RESULTADOS

8.1.- DESCRIPCION DE LA MUESTRA DE ESTUDIO

Se realiz6 una entrevista personal domiciliaria durante un afio (11/2004 a 11/2005) a
todos los cuidadores primarios y sus pacientes registrados en el programa de atencion
domiciliaria a personas con dependencia funcional e inmovilizados que en ese momento

estaban siendo atendidos por el personal sanitario del Centro de Salud la Alamedilla.

Previamente se realizo un censo general de cuidadores primarios, con base a los criterios
de inclusion. Posteriormente se determind la poblacion diana objeto de nuestro estudio,

quedando conformada por 122 cuidadores y sus familiares.

La muestra definitiva se conformé de 92 cuidadores y sus familiares, debido a que del
estudio fueron excluidos 30 cuidadores (24%) y sus respectivos familiares. Las razones
de las exclusiones fuero las siguientes:

Uno el cuidado del paciente la realizaba una religiosa.

Once se negaron a participar en el estudio

Tres pacientes estaba hospitalizado y por tal razoén no fue posible su entrevista.

Cuatro cuidadores estaban fuera del domicilio en el momento de la entrevista

Diez pacientes fallecieron durante el desarrollo de la investigacion.

8.2.- PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE LOS CUIDADORES.

8.2.1.- Caracteristicas sociodemograficas
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Predomina el sexo femenino, del total de entrevistados el 79% son mujeres. En cuanto a
la edad la media de las mujeres es mayor que la de los hombres (Tabla N° 4). No se

observaron diferencias estadisticas significativas entre los promedio de edades.

Tabla 4: Variables descriptivas: edad y sexo de los cuidadores

Variables Valores
Edad promedio 63,61 (DE 12,50)
Edad varones 64,89 (DE 14,04)
Edad mujeres 63,17 (DE 12,16)
Varones n (%) 19 (21%)
Mujeres n (%) 73 (79%)

Respecto a la ocupacion (Tabla 5) de los cuidadores se establecieron tres categorias:
cuidar al familiar (ama de casa), cuidar y trabajar simultineamente y otra ocupacion. Los
datos indican que la mayor ocupacion la detenta la tarea de cuidar y ser ama da casa
(70,7%), mientras que un 23,9 % de los cuidadores combinan la tarea de cuidar con un
trabajo remunerado y por ultimo, se observa que 5,4% se ocupa de otras actividades como

participar en grupos de crecimiento, religién o asociaciones diversas.

Tabla 5: Ocupacion de los cuidadores
Frecuencia  Porcentaje  Porcentaje

acumulado
Cuidar al familiar 65 70,7 70,7
solamente
Trabaja y cuidar al 22 23,9 94,6
familiar
Otra ocupacién 5 5.4 100,0
Total 92 100,0

Al especificar por categorias laborales, se puede observar (Tabla 6) que el mayor
porcentaje se concentra en la categoria de jubilados; destacandose que mas del cuarenta
por ciento de los cuidadores se encuentran en las categorias: “en paro” y “nunca han

trabajado”.

Tabla 6: Situacion laboral de los cuidadores primarios entrevistados

Frecuencia Porcentaje  Porcentaje
acumulado
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Trabajo fijo 16 17,4 17,4
Contratado 3 33 20,7
Jubilado 33 35,9 56,5
En paro 19 20,7 77,2
nunca ha trabajado 19 20,7 97,8
trabaja por cuenta propia 2 2,2 100,0
Total 92 100,0

Al realizar el anélisis por rangos de edad (<65 y >65 afios) y ocupacion, se observan
diferencias significativas (p = 0.02) entre los dos rangos: Es decir, que los mayores de 65 afos
se dedican en mayor proporcién al cuidado del familiar, pero disminuyen la actividad laboral.
Contrariamente, los menores de 65 afios combinan la actividad de cuidar con una ocupaciéon

remunerada.

La mayoria de los cuidadores estudiados presentan una escolaridad formal (92,4%),
destacandose los estudios primarios (57,6%), le sigue los estudios secundarios (18%); en
tercer lugar los estudios universitarios (15,16%) y por ultimo se observa una minoria de
cuidadores/as sin estudios (7,8). Con relacién al estado civil, la mayoria se ubican en la
categoria de casados (63%), le siguen los solteros con el 31,5%, y por ultimo los viudos con

el 5,4%.

8.2.2.- Parentesco

En relacién al parentesco del cuidador con la persona cuidado, destaca los hijos y dentro de
esta categoria las hijas, quienes asumen con mas frecuencia las tareas de cuidado del familiar,

seguido por los conyugues que cuidan a sus esposos (Tabla 7).

Tabla 7: Parentesco del cuidador con el familiar/paciente

Tipo de nexo Porcentajes
Hijos/hijas 38
Cényuges 36,6
Madres/Padres 15,6
Nieta/Nieto 2,2
Hermano/Hermana 5.4
Nuera/Yerno 2,2
Otro 5.4

Total 100
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8.3.- CARACTERISTICAS DEL FAMILIAR/PACIENTE

8.3.1. Perfil sociodemografico

El predominio del sexo femenino es destacado en el familiar/paciente. Al igual que el

promedio de edad de las mujeres es mayor que la de los varones (Tabla 8).

Tabla 8: Variables descriptivas: edad y sexo del familiar/paciente

Variables Valores

Edad media 80,26 (DE 18,01)
Edad media varones 74,30 (DE 19,88)
Edad media mujeres 82,74 (DE 16,71)
Varones n (%) 27 (29,3%)
Mujeres n (%) 65 (70,65%)

Respecto a la escolaridad del familiar/paciente, predominan los estudios primarios con
el 69,6%, solamente 6 pacientes tienen estudios secundarios con el 6,5% y 14 (15,12%)

no tienen ningun tipo de estudios.

8.3.2.- Enfermedades del familiar/paciente declaradas por el cuidador

Se le preguntd a cada cuidador sobre el diagnostico principal que le habia suministrado
el médico de familia del Centro de Salud, se considerd aquel que tuviera responsabilidad
mas directa con la dependencia. Se recogen tres grandes grupos y otros de menor
frecuencia.

Las Enfermedades Mentales son las patologias mas frecuentes (33,7%), le siguen los
problemas circulatorios (17,4%) y los del Sistema Nervioso y/o Sentidos (12%). Dichas
patologias son sefaladas por los entrevistados como la causa principal de dependencia.

(Tabla 9).

Tabla 9: Enfermedades del familiar declaradas por el cuidador
Tipo de enfermedad N° de enfermedades Porcentajes

Enfermedades mentales 31 33,7
Problemas circulatorios 16 17,4
Enfer. del SNC y O. sentidos 11 12
Neoplasias 7 7,6
Aparato locomotor 5 5,4
Trastornos congénitos 5 5,4
Sintomas mal definidos 10 10,9
Enfermedades infecciosas 1 1,1
Lesiones y efectos diversos 1 1,1
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Es importante senalar que se present6 un alto porcentaje (10,9%) de Sintomas Mal
Definidos. Ello se debe a que los entrevistados no lograron definir los problemas de
salud de acuerdo al diagnostico suministrado por el médico y se limitaron a sefialar

patologias diversas tales como problemas de la vejez y pluripatologias sin precisar.

8.4.- CARACTERISTICAS DE CUIDADO

8.4.1.- Tipo y duracion de la convivencia

Respecto a la intensidad del cuidado, el mayor porcentaje de los cuidadores lo hace
permanentemente (89,1%) y el resto por temporadas (6,5%) y por tltimo estan los que
cuidan al paciente en los periodos que lo necesitan (4,3%). En este ultimo grupo se

encuentran los pacientes que rotan dentro del grupo familiar.

El tiempo promedio de cuidado es de once afios. Ademads, en el rango de 0 a 12 horas
que tiene el dia, se les preguntd sobre el tiempo de permanencia en el cuidado del
familiar. Se destaca que la mayoria de los cuidadores permanecen un promedio 10 horas
diarias al cuidado del familiar/paciente. Igual sucede con el nimero de dias al mes, el

cual se corresponde con 28 dias al mes en promedio.

8.4.2.- Situacion de apoyos al cuidador en el cuidado del familiar

Los cuidadores entrevistados afirman ser asistidos por otro familiar (46%), seguido por
las familias que disponen de un cuidador formal (29%). Hay que destacar que el 23%

sefala que nadie le ayuda en las labores de cuidado.

46% B Familiar

B Cuidador formal

2%

O Amigos
H Nadie

Figura 2: Apoyos en el proceso de cuidado del familiar
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En aquellos hogares que no se identifico a un cuidador secundario, el cuidado del
paciente lo ejercian varios miembros de la familia, fendmeno observado particularmente

en familias con paciente con Sindrome de Down y personas muy mayores.

En los hogares en el que el paciente es asistido por un cuidador formal, el costo de dicho
servicio es asumido fundamentalmente por la misma familia y en casos muy puntuales

(3%), por los servicios Sociales.

Otro dato que es importante sefialar que los cuidadores formales, en su totalidad, eran

mujeres de origen extranjero.

Respecto al tipo de apoyo, éste suele ser emocional e instrumental. El segundo ocurre en
los pacientes encamados en el que el concurso de varias personas se requiere para
realizar las maniobras del paciente (darle vuelta en la cama, asearlo, llevarlo al retrete,

etc.).

8.4.3.- Asistencia del familiar/paciente al Centro de Dia

Con el objeto de revisar la mayor proporcion de apoyos posibles, se indagd sobre la
asistencia del familiar a residencias de permanencia diaria. De acuerdo e ello, se
constato que el 80,6% de los cuidadores a los que se les pregunto, el familiar no acudia

a ningun centro de dia.

8.5.- EFECTOS DEL CUIDADO EN EL CUIDADOR

8.5.1.- Enfermedades declaradas por el cuidador

Se pregunt6 a las cuidadoras (es) si padecian alguna enfermedad crénica. 54 cuidadoras
indicaron positiva la respuesta, lo que representa el 58,7% del total de entrevistados.
Respecto a la ingesta de farmacos para dormir o calmar los nervios el 32,6% (n=30)

manifestd consumir algin medicamento de forma habitual.

8.5.2.- Tipo de enfermedades de los cuidadores

Ademas, se les pregunto sobre el tipo de enfermedad que limitaran su actividad como

cuidador. Al respecto, sefialaron como las més limitantes los problemas ostioarticualres,
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hipertension, depresion y otras patologias, diabetes y Epoc (Tabla 10). No se observaron

diferencias significativas entre sexos.

Tabla 10: Enfermedades declaradas por el cuidador

Tipo de enfermedad N° de enfermedades Porcentajes
Enfermedades Ostioarticulares 41 52
HTA y Enf. Cardiovasculares 15 19.2
Depresion y Otras patologias 10 12.8
Diabetes 7 8.9
Epoc 5 6.4

Los cuidadores presentan problemas de salud cronicos, de gravedad variable y que
suponen limitaciones en el desempefio de las actividades basicas de la vida diaria,

limitando ademas el proceso de cuidado del familiar.

Los cuidadores con alguna enfermedad cronica toman farmacos para dormir ¢ calmar los
nervios en un 73,3%, mientras que los que no padecen enfermedad crénica lo hacen en

el 51,7% de los casos (p=0.049)

Asi, mismo los cuidadores con enfermedades crénicas tienen mayor edad media (66,93
anos) que los otros (58,89 afios) (p=0.002). Sin embargo no hay diferencias en la edad

entre quienes toman farmacos para dormir y los que no.

8.6. Niveles de dependencia y deterioro cognitivo del familiar/paciente

8.6.1.- Indice de Barthel (Dependencia funcional)

La puntuacion media obtenida fue de 41,95 (1C95%:35,58-48,32), sin diferencias
estadisticamente significativas entre sexos, ni la edad estd asociada con la dependencia
del paciente. De acuerdo a los resultados obtenidos respecto a la muestra estudiada se

especifican las categorias de dependencia sefaladas en la Tabla 11.

Tabla 11: Niveles de dependencia funcional del familiar/paciente

CATEGORIAS DE Frecuencia Porcentaje
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DEPENDENCIA

1 Dependencia total 30 32,6
2 Dependencia severa 36 39,1
3 Dependencia moderada 19 20,7
4 Dependencia escasa 2 2,2
5 Independencia 5 5,4

Es importante sefialar que mientras el 22,9 % de los familiares entrevistados presentan

un nivel de dependencia moderado/escaso, y en cerca de las tres cuartas partes (71,7%)

el nivel de dependencia es total y severo.

8.6.2.- Indice de Pfeiffer (Nivel de deterioro cognitivo)

Ademas de la dependencia fisica, se evaluo el nivel de deterioro cognitivo. Segun el Test
de Pfeiffer, 60 pacientes presentaron (en diversas dimensiones) indices de deterioro

cognitivo (65,2%). No se apreciaron diferencias significativas entre las variables de

sexo y edad.

En cuanto a las categorias de deterioro cognitivo, se puede apreciar (Tabla 12) que

mientras 1/3 de los entrevistados presenta niveles de normalidad cognitiva, el 1/3

extremo presente un deterioro importante a nivel cognitivo.

Tabla 12: Clasificacion del deterioro cognitivo por categorias

NIVELES DE DETERIORO Frecuencia
COGNITIVO
1 Normal 32
2 Deterioro cognitivo leve 10
3 Deterioro cognitivo moderado 17
4 Deterioro cognitivo importante 33

Porcentaje
34,8
10,9
18,5

35,9

Al relacionar el deterioro cognitivo con la dependencia del paciente, se observd
asociacion estadisticas significativas entre las dos variables (r = -.467, p= 0.000). Es

decir, que a mayor deterioro cognitivo se observa mayor dependencia del

familiar/paciente.
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8.7.- LA CALIDA DE VIDA DE LOS CUIDADORES

8.7.1-. Autovaloracion de la calidad de vida

Ante la pregunta sobre la auto valoracion de la calidad de vida, se ha observado que las
respuesta a dicho items, el 53,3% de los cuidadores perciben con las categorias “buena”

y “muy buena” su calidad de vida y s6lo un ,4% dijo que era “muy mala”.

50

40

30+

20

10+

0_
muy buena buena regular mala muy mala

||:| 3 46 31 8 4

Figura 3: Autovaloracion de la calidad de vida de los cuidadores

No se apreciaron diferencias significativas con respecto a las variables edad, sexo,
estado civil y escolaridad. Sin embargo, se observa que los cuidadores que reportan
padecen enfermedades cronicas valoran peor la calidad de vida (p = 0.007) que los que
no padecen alguna enfermedad.

Con relacion a los que consumen farmacos para dormir o calmar los nervios, se aprecia
que los que no consumen farmacos (63%) tienen una mejor percepcion de su calidad de

vida que los que si lo hacen (30%; p = 0.028).

8.7.2.- Indice general de Calidad de vida percibida (CV)

El indice general de CV se obtuvo a través del cuestionario de Calidad de Vida (CCV) el
cual contiene para cada item una escala de likert con cinco opciones de respuestas
comprendida entre 1 (nada) y 5 (mucho). La puntuacion global se obtiene sumando todas

las respuestas.
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En la figura 4 podemos observar como las puntuaciones en la curva de Gaus estdn
desplazadas a la derecha, por lo tanto la percepcion de la calidad de vida que tienen los

cuidadores tiende a ser positiva.

Mean = 3,3778
Std. Dev. = 0,64965
N =92

Figura 4: Puntaje total de calidad de vida de los cuidadores primarios

8.7.5.- Tabla general de respuestas al cuestionario de Calidad de Vida

A continuacion se presenta el conjunto de respuesta con los puntajes medios parciales de

las respuestas que suministraron los cuidadores al cuestionario aplicado (Tabla 13).
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Tabla 13: Cuestionario genérico de Calidad de Vida (Ruiz y Baca)

Cuestiones
(Disfruta usted del trabajo que realiza al cuidar a su familiar paciente?

(Esta usted contento con la forma como realiza ese trabajo?

(le deja el trabajo de cuidar suficiente tiempo libre para realizar otras actividades que desea
hace
(Esta usted contenta con su ambiente al realizar el trabajo de cuidar a su familiar?

(Le impiden los problemas o preocupaciones del trabajo disfrutar de su tiempo libre?
(Termina su jornada de cuidar tan cansada que solo le apetece descansar?

(El trabajo que usted realiza le provoca un permanente estado de tension?

(Le desborda en la actualidad su trabajo?

(Se siente usted con buena salud?

(Se siente usted con suficiente energia para hacer su vida diaria?

(Se siente fracasada?

(Se siente usted inquieta o angustiada?

(Tiene usted preocupaciones que le impiden o dificultan descansar o dormir?

(Tiene usted insomnio o dificultades importantes para conciliar el suefio?

(Se siente usted cansado la mayor parte del dia?

(Esta usted satisfecha con su estado actual de salud?

(Cree usted que va alcanzando lo que se propone en la vida?

(Cree usted que la vida le va dando lo que espera?

(Se siente capaz de conseguir la mayoria de las cosas que desea?

(Mantiene relaciones satisfactorias con las personas que conviven?

(Siente usted que le quieren las personas que le importan?

(Tiene usted buenas relaciones con su familia?

(Tiene usted amigos con los que contar en caso necesario?

Cree usted que tiene a quien recurrir cuando necesita compaiiia o el apoyo de alguien?

(Desearia usted tener relaciones sexuales mas satisfactorias o, si no las tiene, le gustaria
tenerlas?
(Tiene usted con quien compartir sus aficiones y tiempo libre?

(Esta usted satisfecha (0) con los amigos que tiene?

(Le satisface la vida social que hace?

(Tiene usted tiempo suficiente para relajarse y distraerse cada dia?
(Tiene usted posibilidades de desarrollar sus aficiones (tiempo libre, dinero)?
(Considera usted agradable la vida que tiene?

(Considera usted interesante la vida que lleva?

(Esta usted satisfecho de la vida que hace?

(Esta usted satisfecha (0) con el dinero de que dispone?

(Esta usted satisfecha (0) con su forma de ser?

(Esta usted satisfecha (o) con su pareja?

(Le atrae fisicamente su pareja?

(Le satisface su pareja sus deseos y necesidades sexuales?

(Esta satisfecha (o) con la familia que tiene (pareja, hijos, etc.)?
Calidad de vida percibida total

92
92
91

92
92
91
92
92
92
92
92
92
92
92
92
91
92
91
92

92
92
92
92
90

92
92
92
92
92
92
92
92
92
92
64
62
62
62
92

Media
3,45
3,86
2,55

3,80
3,07
2,74
3,21
3,52
3,22
3,39
4,01
3,12
3,26
3,32
3,28
3,26
3,03
2,99
2,95
3,95
438
439
3,51
3,85
3,62

3,34
3,50
2,80
2,64
2,48
3,18
3,01
3,28
3,16
3,76
3,95
3,92
3,35
429
3,38

Desv. tip.
1,142

,884
1,302

892
1,443
1,467
1,479
1,426
1,194
1,109
1,395
1,428
1,518
1,596
1,278
1,228
1,199
1,120
1,189
,970

724

,695

1,200
1,005
1,458

1,295
1,305
1,303
1,163
1,104
1,037
1,104
1,009
1,082
,803
1,147
1,076
1,404
837
,65

La puntuacion media global de la CV obtenida ha sido de 3,38 (IC95

diferencias entre sexos.

: 3.35-3.51), sin



59

Al comparar la calidad de vida con el estado civil, los solteros (3.63) tienen mejor
calidad de vida que los viudos (2.69) (p=0.009), pero no hay diferencia entre los casados
(3.30) y los otros dos grupos. Es decir, lo viudos son los que tienden a presentar peor

calidad de vida de los tres estados.

Respecto a la edad encontramos una correlacion negativa discreta, a mayor edad peor

calidad de vida (r =-0,22, p=0,032).

Igualmente se ha comparado la percepcion de la calidad de vida entre quienes padecen
una enfermedad cronica y quines no la padecen. Al respecto, se han encontrado
diferencias significativas entre los dos grupos (p = 0.016); los que dicen tener una
enfermedad cronica (Md = 3.24) presentan una peor calidad de vida que los que dicen no
tener enfermedades (M = 3.54). No se encontraron diferencias significativas entre los
SeXos.

Asi mismo, se compararon los promedios de calidad de vida entre quienes ingieren
farmacos para dormir o calmar los nervios y los que no lo hacen. Se evidenciaron
diferencias significativas ( p = 0.00) entre los dos grupos; los que ingieren farmacos (Md

= 3.03) percibe una peor calidad de vida que los que no lo hacen (Md = 3.53).

8.7.3- Puntos de fortaleza y de vulnerabilidad de la calidad de vida

Para analizar los puntos de fortaleza y vulnerabilidad de la calidad de vida se han
extraido del cuestionario aplicado aquellos items con los mayores y menores promedios
de respuestas. En consecuencia, se observa que en el drea donde existe mayor fortaleza
estd asociada a la red de apoyo social y caracterizada por las relaciones familiares,
disponer de amor y afecto, satisfaccion con la pareja e hijos y satisfaccion con el
ambiente familiar. En contraste, la ausencia de tiempo libre para el ocio, la vida social y

para relajarse constituyen las situaciones de vulnerabilidad més sefialadas (Tabla 14).

Tabla 14: Areas de fortaleza y vulnerabilidad en la calidad de vida
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AREAS DE MAYOR FORTALEZ EN LA CALIDAD DE VIDA N Media  Des. Tip.
[ Tiene usted buenas relaciones con su familia? 92 4,39 ,695
(Esta satisfecha (o) con la familia que tiene (pareja, hijos, etc.)? 62 4,29 ,837
(Siente usted que le quieren las personas que le importan? 92 4,38 , 724
(Mantiene relaciones satisfactorias con las personas que conviven? 91 3,95 ,970
(Cree usted que tiene a quien recurrir cuando necesita compaiia o el apoyo de 92 3,85 1,005
alguien?

AREAS DE MAYOR VULNERABILIDAD EN LA CALIDAD DE VIDA

(Le deja el trabajo de cuidar suficiente tiempo libre para realizar otras actividades 91 2,55 1,302
que desea hacer?

(Tiene usted posibilidades de desarrollar sus aficiones (tiempo libre, dinero)? 92 2,48 1,104
[ Tiene usted tiempo suficiente para relajarse y distraerse cada dia? 92 2,64 1,163
(Le satisface la vida social que hace? 92 2,80 1,303

8.7.4.- Puntajes de las dimensiones de la calidad de vida

Los indices parciales corresponden a las cuatro dimensiones de calidad de vida:

1. Apoyo Social: la cual estd referida a las relaciones establecidas con la familia y
amigos, asi como el nivel de ayuda social percibida y apoyo;

2. Satisfaccion General: dicha categoria se refiere al grado de satisfaccion global
percibida hacia intereses en la vida respecto al trabajo dinero, caracter, etc.

3. Bienestar psicolégico y fisico: cuyos items hacen referencia a la satisfaccion con la
salud, energia diaria, suefo, ansiedad, estrés, etc.

4. Sobrecarga Laboral/Tiempo Libre: La cuarta dimensiéon denominada ausencia de y
cuyos items se refieren al grado de actividades agradables y tiempo para el ocio y
descanso, asi como a la relacion entre estos aspectos y el trabajo de cuidar al familiar o
actividades que un individuo realiza normalmente.

Los datos presentados en la Tabla 15 nos permiten sefialar que la calidad de vida en su
caracter multidimensional, esta fortalecida en lo que respecta al apoyo social percibido.
No obstante, en lo que respecta a la carencia de tiempo libre para el descanso y

participar en la vida social es donde existe mayor deterioro.
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Tabla 15: Puntajes promedios de las dimensiones de la calidad de vida

N Minimo Maximo Media Desv. tip.
Calidad de vida: apoyo social 92 1,62 4,77 3,741 ,60203
Calidad de vida: Satisfaccion 92 1,23 4,69 3,3058 ,69446
general
Calidad de vida: Bienestar fisico 92 1,00 5,00 3,2622 1,06230
y psicoldgico
Calidad de vida: ausencia de 92 1,00 4,83 2,9562 1,03098
sobrecarga laboral/ tiempo libre
Calidad de vida percibida total 92 1,41 4,62 3,3778 ,64965

Se observaron diferencias significativas entre hombre y mujeres en las dimensiones de
Bienestar fisico/psicoldgico (p = 0.031) y en sobrecarga y carencia de tiempo libre (p =

0.08). En los dos casos a favor de los varones.

Respecto a la edad, se encontré asociacion unicamente con la dimension de bienestar
fisico/psicologico (r =-0.27, p = 0.008). Es decir, a mayor edad peor calidad de vida.

Al relacionar las dimensiones de calidad de vida con el nivel de dependencia funcional
del familiar, solo se observa asociacion entre la dependencia y la dimension de sobre
carga y tiempo libre (r = 0.32, p = 0.002). Es decir, que mientras mas nivel de
dependencia presenta el familiar con dependencia es mayor la sobrecarga y carencia del
tiempo libre. Por otra parte, no se encontr6 asociacion entre el deterioro cognitivo y las

dimensiones de la calidad de vida.

8.8.- INDICE GENERAL DE APOYO SOCIAL
La puntuaciéon media de la escala DUKE-UNK-11 fue de 35,60 (IC: 18-53). Segun los
puntos de corte (>32 presencia de apoyo social), la mayoria de los cuidadores

entrevistados disponen de un buen apoyo social.

Es decir, que de los 92 cuidadores entrevistados 63 (68,5%) perciben que disponen de
apoyo social en su vida y concretamente en el desempefio de la actividad de cuidar a su

familiar (Figura 5).
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O Presencia de Apoyo Social B Sin apoyo Social

Figura 5: Indice General de Apoyo Social

Enlatablal 6, podemos ver los puntaje medios de cada items evaluados. En efecto, la
percepcion de “amor y afecto”, junto con la percepcion de “ayuda en la enfermedad”,
constituyen los dos items con mayores puntuaciones (Md = 3,83 y 3,63). Mientras que la
percepcion de ‘“ayuda en asuntos con la casa” y “recibimiento de elogios y

reconocimientos” son los items con menor puntuacion (Md = 2,27 y 2,70).

Tabla 16: Promedios de las respuestas a la Escala de Apoyo Social

N Media Desuv. tip.

Recibo visitas de mis amigos y familiares 92 3,17 ,88
Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa 92 2,27 1,35
Recibo elogios y reconocimientos cuando hago bien mi trabajo 92 2,70 1,21
Cuento con personas que se preocupan de lo que me sucede 92 3,52 1,11
Recibo amor y afecto 92 3,83 1,13
Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas en el trabajo y/o en casa 92 3,58 1,18
Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas personales y familiares 92 3,52 1,14
Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas econémicos 92 3,25 1,35
Recibo invitaciones para distraerme y salir con otras personas 92 2,97 1,33
Recibo consejos utiles cuando me ocurre algun acontecimiento importante en la vida 92 3,18 1,21
Recibo ayuda cuando estoy enferma (o) en la cama 92 3,63 1,18
Apoyo social (Duke-unk) media 92 3,24 72

No se encontrd asociacion respecto a la edad y tampoco diferencias significativas entre
sexos. Sin embargo, se evidenciaron diferencias significativas (p = 0.024) entre quienes
ingieren farmacos para dormir y calmar los nervios y quienes no lo hace. Los cuidadores
que utilizan farmacos presentan un nivel menor de apoyo social (Md = 2.99) que los que

no lo hacen (Md = 3.36).

Al relacionar el apoyo social con las dimensiones de la calidad de vida, se observa
asociacion estadistica significativa en todas las dimensiones (Tabla 17).

Tabla 17: Correlaciones entre apoyo social (Duke-unk) y las dimensiones de CV
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Correlaciones

CV:Ausencia
de
Apoyo social Calidad de CV:bienestar sobrecarga
(Duke-unk) vida percibida | CV: apoyo | CV:satisfaci fisicoy laboral/
total total social on general psicologico tiempo libre
Apoyo social Correlacion de Pearson 1 ,607* ,496™4 ,596™4 ,499*1 ,220*
(Duke-unk) total Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,035
N 92 92 92 92 92 92
Calidad de vida Correlacion de Pearson ,607*4 1 ,704*4 ,833* ,839*4 ,743*4
percibida total Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
N 92 92 92 92 92 92
CV: apoyo social Correlacion de Pearson ,496™ ,704* 1 ,377* ,372*4 ,254*
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,014
N 92 92 92 92 92 92
CV:satisfacion general  Correlacion de Pearson ,596™4 ,833*1 L377 1 ,661*4 ,568*1
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
N 92 92 92 92 92 92
CV:bienestar fisico y Correlacion de Pearson ,499*4 ,839* ,372*4 ,661*4 1 ,686*1
psicologico Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
N 92 92 92 92 92 92
CV:Ausencia de Correlacion de Pearson ,220* ,743% ,254* ,568*4 ,686*1 1
sobrecarga laboral/ Sig. (bilateral) ,035 ,000 ,014 ,000 ,000
tiempo libre N 92 92 92 92 92 92

**. La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

*. La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

En la Tabla 17, se ve que la asociacion mas elevada esta entre el apoyo social y la
calidad de vida global, mientras que la mas discreta es entre apoyo social y sobrecarga y
tiempo libre. Estos datos indican que las variables apoyo social y calidad de vida esta

estrechamente relacionadas.

8.9- ESTADO GENERAL DE SALUD MENTAL
8.9.1. indice General de Salud Mental (Cuestionario GHQ-12)

En la tabla 18 observamos las puntuaciones medias de cada item en un rango de 0 a 3,

siendo las puntuaciones proximas a 0 las que indican una salud mental mejor.

Tabla 18: Resultados globales del cuestionario de salud mental percibida (GHQ-12

N Media Desv. tip.

(Ha podido concentrarse bien en lo que hace? 92 1,30 ,122
(Sus preocupaciones le han hecho perder mucho el sueno? 92 1,32 ,948
(Ha sentido que esta jugando un papel 1til en la vida? 92 ,78 ,626
(Se ha sentido capaz de tomar decisiones? 92 1,13 ,683
(. Se ha sentido constantemente agobiada (o) y en tension? 92 1,45 ,843
(Ha sentido que no puede superar sus dificultades? 92 1,08 ,892
(Ha sido capas de disfrutar sus actividades normales de cada dia? 92 1,37 ,707
(Ha sido capaz de hacer frente a sus problemas? 92 1,12 ,693
(Se ha sentido poco feliz o deprimida (0)? 92 1,27 ,927
(Ha perdido confianza en si misma (0)? 92 92 ,940
(Ha pensado que usted es una persona que no vale para nada? 92 ,68 ,889
(Se siente razonablemente feliz considerando todas las circunstancias? 92 1,16 ,579
N valido (segln lista) 92

Como se ve en la Tabla 18, las dimensiones de autovaloracion, capacidad para tomar

decisiones y auto confianza constituyen las areas de fortaleza de la salud mental
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percibida de los cuidadores, mientras que en las que se observa mayor deterioro son en
las areas de agobio, tension y escasa capacidad de disfrutar de las actividades de cada

dia.

Tabla 19: Distribucion de los valores de salud mental por categoria (GHQ-12)

Porcentaje

Frecuencia Porcentaje acumulado
Muy Buena 28 30,4 304
Normal 41 44,6 75,0
Alto deterioro 23 25,0 100,0

Total 92 100,0

De acuerdo a las categorias, obsérvese (Tabla 19) que el 25% de los entrevistados

muestran una alto deterioro de su salud mental.

No se observan diferencias respecto al sexo y edad. Sin embargo, se evidencia que la
ingesta de farmacos para dormir 6 calmar los nervios estd asociada a la percepcion de
salud mental (p = 0.00). Es decir, que percepcion de una mejor salud mental esta

asociada a consumir menos farmacos.

Respecto al estado civil, los cuidadores/as solteros (Md = 0.88) perciben su salud mental
mas positiva que los casados/as (Md = 1.21). Y entre los tres grupos, los viudos son los

que peor salud mental presentan (Md = 1,63, p = 0.004).

8.9.2.- Puntajes de las dimensiones de la salud mental
Se determina los indices para cada dimension: 1.- funciones intelectuales y fisiologicas,

2.- bienestar general, 3.- enfrentamiento a las dificultades y 4.- autovaloracion.

Tabla 20: dimensiones de la salud mental percibida de los cuidadores

N Media Desv. tip.
Cl:Funciones intelectuales y fisiologicas 92 1,31 ,70
C2:Bienestar general 92 1,19 52
C3: Enfrentamiento a dificultades 92 1,10 71
C4: Autovaloracion del individuo 92 ,80 ,85

Salud mental auto percibida global(m) 92 1,13 ,56
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Es de resaltar que la dimension de auto valoracion es la dimension de mayor fortaleza y
que la dimension de funciones intelectuales y funciones fisioldgicas constituyen la

dimension de mayor deterioro.

Al relacionar las dimensiones de la salud mental con la calidad de vida, se puede

observar que hay una elevada asociacion entre la salud mental y todas las dimensiones

de la calidad de vida (Tabla 21).

En consecuencia, se destaca una elevada asociacion entre la salud mental y la calidad de
vida global (r = - 0.79). Es decir que una mejor salud mental se asocia una mejor calidad
de vida. Esto indica que las dimensiones que estan incidiendo con fortaleza en la salud

mental de los cuidadores son las referidas al bienestar fisico/psicolégico y satisfaccion

general (Tabla 21)

Tabla 21: correlaciones entre la salud mental y la calidad de vida.

) CV:Ausencia
Indice general| Calidad de | CV:bienestar | de sobrecarga
desalud |vida percibida| fisicoy laboral/  |CV:satisfacion| CV:apoyo
mental total psicologico | tiempo libre general social
[ndice general de salud Correlacion de 1 L 793+ 71505 - 600(** 530+ 319(+*
Imental Pearson
Sig. (bilateral) ,00 ,00 ,00 ,00 ,002
N 92 92 92 92) 92 92
Calidad de vida Correlacion de sk . S - -
percibida total Pearson =193 ! B67C%) A B80( S46(
Sig. (bilateral) ,000| ,000 ,000 ,000 ,000
N 92 92 92 92) 92 9
CY:bl?ngstar fisicoy  Correlacion de 150+ 867(** 1 686(** 661(+* 372(+*
psicologico Pearson
Sig. (bilateral) ,00 ,00 ,00 ,00 ,00
N
92 92 92 92 92 92
ICV:Ausencia de Correlacion de
sobrecarga laboral/ Pearson -,600(** JTTACF* ,686(**) ! ,568(** 254(*
tiempo libre
Sig. (bilateral) ,00 ,00 ,00 00 014
N 92 92 92 92) 92 9
ICV:satisfaccion general Correlacion de L7530k 880(+* 661(**) 568(** 1 377(+*
Pearson
Sig. (bilateral) ,00 ,000) ,00 ,00 00
N 92 92 92 92) 92 9
ICV: apoyo social gorrelamon de - 319(+* 546(** 372(*%) 254(% 377(+* 1
earson
Sig. (bilateral) ,002 ,00 00 014 ,00
N 92 92 92 92) 92 9

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).
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Por otra parte, al relacionar la salud mental con el apoyo social, se observa asociaciones
de significacion estadistica entre las dos variables (r = -0.474, p = 0.000). Es decir, que
en la medida en que exista mayor apoyo social se presenta una mejor salud mental
(Tabla 22).

Respecto a las dimensiones, la mayor asociacion esta entre la dimension de auto
valoracion y el apoyo social (r = -0.476, p = 0.00) y la mas discreta se presenta con

funciones intelectuales y fisiologicas (r =-.277, p = 0.007)

Tabla 22: Correlaciones entre la salud mental y el apoyo social

Correlaciones

C3: C4:
Salud mental C1:Funciones Enfrentami Autovalor Apoyo social
autopercibida | intelectuales y | C2:Bienestar ento a acion del (Duke-unk)
global(m) fisiologicas general dificultades individuo media

Salud mental Correlacion de Pearson 1 ,807* ,947* ,873* ,820™% -,474*4
autopercibida global(m)  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000

N 92 92 92 92 92 92
C1:Funciones Correlacion de Pearson ,807* 1 ,708* ,643* ,527* -, 277"
intelectuales y Sig. (bilateral) 000 000 000 000 007
fisiologicas ’ ! ’ ! ’

N 92 92 92 92 92 92
C2:Bienestar general Correlacion de Pearson ,947* ,708* 1 ,769* ,679*% -,457*

Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000

N 92 92 92 92 92 92
C3: Enfrentamiento a Correlacion de Pearson ,873* ,643* ,769* 1 ,675*% -, 396"
dificultades Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000

N 92 92 92 92 92 92
C4: Autovaloracion del Correlacion de Pearson ,820™ ,527* ,679* ,675* 1 -,476*
individuo Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000

N 92 92 92 92 92 92
Apoyo social Correlacion de Pearson -, 474" -, 277" -,457*% -,396™ -,476* 1
(Duke-unk) media Sig. (bilateral) ,000 ,007 ,000 ,000 ,000

N 92 92 92 92 92 92

**. La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

8.10.-Analisis multivariante

En el analisis multivariante, siendo la calidad de vida la variable dependiente,
unicamente el apoyo social y la salud mental percibida son incluidas en la ecuacion. Sin
embargo con solo estas dos variables se obtuvo un coeficiente de regresion (R) de 0.84
(Tabla 23 y 24). Esto nos indica que el 70,6% de la varianza de la calidad de vida esta

determinada por las variables Apoyo Social y Salud Mental percibida.

Tabla 23: Coeficiente de correlacion multiple

Modelo R R R cuadrado Error tip. de la
cuadrado corregida estimacion
1 ,794(a) ,630 ,626 ,40179
2 ,840(b) ,706 ,700 ,35997
a Variables predictoras: (Constante), Salud mental auto percibida global (m)
b Variables predictoras: (Constante), Salud mental auto percibida global (m), Apoyo social (Duke-unk) media

Tabla 24: Coeficientes de ecuacion de regresion
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Modelo Coeficientes no Coeficientes t Sig.
estandarizados estandarizados
B Error tip. Beta

1 (Constante) 4,416 ,096 46,111 ,000
Salud mental auto percibida -918 ,075 =794 -12,168 ,000
global(m)

2 (Constante) 3,303 ,250 13,189 ,000
Salud mental auto percibida -,743 077 -,642 -9,640 ,000
global(m)

Apoyo social (Duke-unk) ,283 ,060 315 4,732 ,000
media

a Variable dependiente: Calidad de vida percibida total
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9. DISCUSION

La muestra seleccionada y estudiada es representativa de todos los cuidadores incluidos
en el programa de visitas domiciliarias dirigido por el equipo de Atencion Primaria del
Centro de Salud la alamedilla de la ciudad de Salamanca, por lo que los resultados del

presente estudio solo pueden generalizarse a poblaciones con similares caracteristicas.

Perfil de los cuidadores entrevistados

El perfil de las personas cuidadoras encontrado en nuestro estudio es similar al que
informa la literatura. © " 8- 113 8. 7 Qe trata de cuidadoras (en femenino) de edad
avanzada, con oficios del hogar, de estado civil casadas y con estudios primarios

mayoritariamente.

La edad media de las cuidadoras/es estudiados es de 64 afos, dicha cifra se encuentra
dentro del intervalo de los estudios realizados con anterioridad, los cuales ubican la edad
media de los cuidadores entre 45 y 69 afios." '*** " Es importante sefialar que la edad
mas baja que muestran los estudios citados es de 52 afios para el afio 1994 ? y que para el
2004" es de 53 afios, cabe anotar que la edad media se ha incrementado con el tiempo

debido al proceso de envejecimiento de la poblacion en general.

El estado civil predominante es el de casados, siendo las hijas de la persona dependiente
quienes en mayor proporcion asumen el rol de cuidar (38%). Este dato es similar al
encontrado por los estudios', quienes sefialan que la mayor proporcion de cuidadores son
hijas (57.2%) de la persona dependiente. Asi mismo, Se destaca que los cuidadores
viudos son los que peor calidad de vida presentan, es posible que la reduccion de los

apoyos al enviudar incida en este fenomeno.

La predominancia del sexo femenino (79%) en nuestro estudio es coherente con la
mayoria de las investigaciones sobre el cuidado informal dentro y fuera de nuestro pais.
L 8% 113, 8, 7, T Feta dinamica social en la cual son las mujeres las que asumen
primordialmente el rol de ser la cuidadora principal conlleva a que el coste que asumen
las mujeres en sus vidas por el hecho de ser cuidadoras es elevado en términos de salud,

calidad de vida, acceso al empleo y desarrollo profesional, relaciones sociales,
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disponibilidad del propio tiempo y repercusiones econdémicas. Dichos efectos son
sefialados por la investigacion anterior. ®*! Otro aspecto a considerar es la funcion que
la sociedad ha conferido a la mujer, el papel de cuidadora en situaciones de enfermedad

o incapacidad, tanto de los padres como del esposo. *!

Aunque el promedio de edad (64 afios) de los varones es mayor que en las mujeres (63),
se observa coincidencias con lo sefialado por los estudios,” °' los cuales encontraron
similitud entre los dos sexos. Dicho fenémeno pudiera explicarse por el hecho de que los
hombres suelen asumir el rol de cuidadores primordialmente en la fase de jubilacion™ y
porque a esas edades las mujeres tienden a perder a sus esposos los cuales eran los

destinatarios del cuidado®

Respecto al parentesco en nuestro estudio predominan las hijas (38%) como cuidadoras
principales, le siguen los conyugues y en menor proporcion los padres; dicho fenomeno

estd en coherencia con los estudios realizado en Espafia sobre el tema."’

Aunque el modelo de familia nuclear esta cambiando, todavia prevalece la tendencia que
sea la mujer la que asuma el rol las actividades domésticas y de cuidar al familiar
enfermo, y dentro de esta dinamica son las hijas las que mayormente asumen los
cuidados de los mayores, aspecto que se configura dentro del modelo que contempla el
cuidado intergeneracional de los miembros familiares. Dicho fendmeno social ha sido

informado por varios estudios ***

En relacion a la escolaridad de los cuidadores entrevistados, predominan los estudios
primarios (57,6%), seguido por los secundarios con 18% y universitarios con el 17%.
Aunque estos datos guardan similitud con las investigaciones en el ambito espafiol, "7
las cuales sefialan en bajo nivel educativo de los cuidadores, difieren en cuanto a la
proporcion de personas con estudios superiores. Posiblemente la explicacion a dicha

diferencia se deba a que el estudio fue realizado en una ciudad universitaria.

Con respecto a la situacion laboral, en nuestro estudio el 70,7% de los entrevistados se
dedica a cuidar al familiar, aunque hay que destacar que los cuidadores/as que se
dedican a la asistencia del familiar, también asumen el rol de amas de casa; los que

trabajan son en menor porcentaje (17,4%), sin embargo, los jubilados conforman el
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35.9%. Este perfil ocupacional es similar a los estudios previos.”® " * ™ Jos cuales
sefialan que la actividad de cuidar dificulta que los cuidadores puedan desarrollarse en el
ambito profesional. Otro dato importante a destacar es el hecho que los cuidadores
mayores de 65 afios tienden a dedicarse en mayor proporcion al cuidado del familiar, lo
cual coincide con la edad de Jubilacion, mientras que los menores de esas edad

combinan la actividad laboral con el cuidado del paciente.

Perfil del familiar/paciente
El perfil basico de las personas con dependencia se caracteriza por el predominio del
sexo femenino (70,7%), con edad promedio de 74 afios y con estudios primarios,

fundamentalmente.

Esta feminizacién de la poblacién con dependencia funcional, que se agudiza en las
personas mayores de 65 afos es explicada, entre otras razones, por la relacion existente
entre la edad avanzada y la dependencia, ya que los varones tienen una esperanza de
vida siete afios menor que las mujeres.! Dicho fendmeno se corresponde con la pirdmide
de poblacion en la cual los tramos mas altos estdn compuestos principalmente por

mujeres.

El 42,4% de las personas dependientes presentan una situacion de dependencia grave y
total. Esta proporcion de personas con dependencia grave esta conformada por pacientes
con dificultades para el desempeno de las actividades de la vida diaria (encamados)
derivado del padecimiento de enfermedades cronicas que requieren la ayuda exclusiva
del cuidador y personal sanitario. Asi mismo, se determino que el 35,9% de los
entrevistados presentd un deterioro cognitivo importante, lo cual estd asociado a los
indices altos de dependencia. Es decir que a mayor deterioro cognitivo mayor es la
dependencia funcional. Estos resultados guardan similitud con estudios previos sobre el

apoyo informal de pacientes con dependencia.

Por otra parte, se encontrd que 5 personas cuidadas presentaron indices que indican una
independencia total a nivel funcional, este fendmeno tiene que ver con la poca capacidad
de la escala de Barthel para detectar un progreso o un deterioro en ciertos niveles del
estado funcional. Por ejemplo, si una persona con una puntuacion de 0 estd en una

situacion de inconsciencia y por ello con un mayor nivel de dependencia, el IB no
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cambia. Igual situacidon ocurre en la parte alta de la escala; en dicho caso una persona
independiente pero con cierta limitacion funcional, y una persona con habilidades de
correr en los Juegos Olimpicos, obtendrian ambos 100 puntos. '*® Dichas limitaciones de
la escala son conocidas como "floor effect" y "ceiling effect" (efecto suelo y efecto
techo), respectivamente. Estos inconvenientes no son especialmente problematicos en la
practica clinica, mientras que en el ambito de la investigacion conviene tenerlos en

cuenta. '

Los problemas de salud de los cuidadores primarios

En nuestro estudio se aborda esta cuestion preguntandoles a los cuidadores su
percepcion de salud. Mas de la mitad de los entrevistados informaron padecer en el
momento de la entrevista alguna enfermedad cronica, siendo las mds frecuentes: las
osteoarticulares seguidas de las cardiovasculares y las mentales. Estos problemas de
salud han sido informado por investigaciones previas.** '*-” Los estudios muestran que
dichas enfermedades estan asociadas al proceso de cuidar. Las cuidadoras de mayor
edad presentan frecuentemente problemas de salud derivado de tener que realzar las
maniobras cotidianas al enfermo (movilizarlo dentro y fuera de la cama, levantarse
varias veces en la noche, sobrecarga, etc.). Igualmente, las cuidadoras de menor edad, se
ven impedidas del descanso, actividad de ocio y tienen exceso de responsabilidad debido
a que deben asistir al enfermo y ocuparse de otras ocupaciones como atender al marido e

hijos cuando corresponda.

Con relacion al consumo de farmacos para dormir y calmar los nervios por parte de los
cuidadores, los entrevistados reportan consumo frecuente el 32,6%. Sobre este aspecto,

82 ofrecen resultados confirmando este fendomeno. En nuestro

los estudios previos
estudio, muchos de los cuidadores informan que el consumo de farmacos se debia a los
problemas insomnio de derivado del nivel de estrés y ansiedad por la responsabilidad de

tener que cuidar a su familiar.

Sobre este mismo aspecto, los resultados de nuestro estudio muestran que los cuidadores
que consumen farmacos presentan bajo nivel de apoyo social. Es posible que el consumo

de farmacos tenga como fin compensar dicha carencia de apoyos.
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Las consecuencias del cuidado en la calidad de vida de los cuidadores
El impacto del cuidado en la calidad de vida de los cuidadores y su nucleo familiar son
multiples. En la presente investigacion se ha identificado como el efecto del cuidado en

el conjunto de factores que conforman el bienestar personal.?®

En consecuencia, se han estructurado y de acuerdo a los dominios definidos por el test
de calidad de vida utilizado *' cuatro dimensiones del &mbito vital de los cuidadores que
pueden verse afectadas: Salud/Bienestar fisico/psicologico, sobrecarga/tiempo libre,

Satisfaccion General y Apoyo Social.

Como primera aproximacion al planteamiento anterior, podemos sefialar que el estado
general de la calidad de vida de los cuidadores, el cual se ubicd por encima del de la
mediana de la distribucion, lo que se interpreta como una valoracion positiva de la

calidad de vida.

Este resultado es coincidente con la investigacion respecto a que las personas,
independientemente de sus condiciones, tiende a percibir su calidad de vida como
positiva. ' L os estudios han demostrado que las personas se muestran satisfechas con
el presente y notablemente optimistas sobre el futuro aun a pesar de las condiciones

adversas en las que viven, siempre y cuando no se rompa su equilibrio homeostatico.”

Continuando con el indice general de calidad de vida obtenido en la presente
investigacion, no se observan diferencias significativas con respecto a la variable sexo.
Dicho resultado parece sumarse aquellos estudios que no encuentran relacion alguna

5

entre la calidad de vida y el género; ¥ mientras que es contrario a otras investigaciones

que si lo han sefialado.** %

Respecto a la variable edad, observamos que los cuidadores de mayor edad son los que
peor calidad de vida presentan. En este aspecto, también encontramos divergencias; por
un lado hay informes de que los cuidadores de mayor edad tienden a tener una peor
calidad de vida (deterioro en la salud, relaciones con la red social y malestar
emocional,” mientras que otros reportan que las cuidadoras mas jovenes muestran

niveles de vida con mayor deterioro (sobrecarga, deterioro fisico y mental) mas altos que
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las de mas edad, tal vez porque perciben un mayor coste de oportunidad asociado a

cuidar, relacionado, con los conflictos para compatibilizar empleo y cuidados. *

Asi mismo, los cuidadores viudos son los que peor calidad de vida presentan respecto a
los casados y los solteros. Sobre este aspecto, la carencia de estudios sobre esta area
impide comparar los resultados. Sin embargo, hay que sefialar que el estado de soledad

por la ausencia del conyugue en los cuidadores viudos, esté asociado al deterioro de su

calidad de vida.

La calidad de vida, desde la perspectiva multidimensional estd afectada en los dominios
de sobrecarga y carencia del tiempo lo cual corrobora los resultados encontrados en
estudios previos. ¥ 3 98834 Egte factor incide en el ambito de las relaciones sociales, el
descanso y utilizacion del tiempo libre, afectando la actividad laboral y profesional de

los cuidadores, sobre todo en cuidadores de pacientes con deterioro cognitivo severo.

Por el contrario, en donde estd mas fortalecida es en la presencia de apoyo social y
familiar en el proceso de cuidado. Se destaca, el sentirse “amado” y el poder “contar”
con personas que puedan ayudar en un momento dado. Este ultimo factor es importante,
ya que la percepcion de disponer de apoyos le permite a la persona tener control sobre

determinados eventos.'™

Con relacion a la ausencia de asociacion entre la dependencia y deterioro cognitivo
respecto a la calidad de vida, cabe sefialar el caracter subjetivo de la percepcion. No
existe isomorfismo en la apreciacion entre las condiciones objetivas y subjetivas de la
calidad de vida, una persona puede estar en contextos negativas y tener una positiva
percepcion de calidad y vece versa. Dicho fendmeno ha sido reportado por estudios

previos.”

Salud Mental, Apoyo Social y Calidad de vida
La salud mental y el apoyo social constituyen las dos variables mas importantes para
predecir la variacion de la calidad de vida de los cuidadores estudiados. Como se ve en

los resultados, se encontrd que el 84% de la varianza en la calidad de vida es explicada
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por estas dos las variables; datos que corroboran lo sefialado en la literatura revisada en
el presente estudio, ' 12693 113,125

Respecto al impacto de la salud mental en la calidad de vida, es importante resaltar que
el agobio, el no poder concentrarse, las preocupaciones, la dificultad para disfrutar de la
vida diaria y la tension emocional constante, constituyen las condiciones mas negativas

percibida por los cuidadores y por consiguiente las que mas influyen en la calidad de

vida.

De tal manera que los problemas relacionados el suefio, debido al constante estado de
preocupacion e incertidumbre; el agobio ocasionado por la sobrecarga en las tareas
relacionadas con la asistencia al enfermo; no poder disfrutar de la vida diaria, debido a
la carencia del tiempo libre para dedicarlo al descanso y a la actividad social relajante,
constituyen las consecuencias directas del deterioro de la calidad de vida de los
cuidadores estudiados. En consideracion a esta estimacidn, se observa que el mayor
deterioro observado en las variables de calidad de vida y salud mental se expresa en los
dominios de sobrecarga y carencia del tiempo libre, malestar fisico y psicologico y
sentimiento de malestar general. Dichos resultados son similares a los encontrados en la

literatura SObI‘e el tema 9, 4,13, 14, 108, 113, 84,79, 55, 69

De acuerdo a lo anterior, los problemas de ingesta de fArmacos para dormir y calmar los
nervios, la proporcion de cuidadores que reportan la presencia de enfermedades cronicas
en su vida, no conforman problemas aislados de la situacién global de los cuidadores,
sino que se pueden corresponder con la intensidad y las caracteristicas de su situacion de

la asistencia al familiar enfermo.

Con relacion a la variable Apoyo Social en el presente estudio hemos encontrado una
estrecha relacion entre el apoyo social percibido y la calidad de vida de los cuidadores
primarios. Es decir, que a mayor apoyo social es mejor la calidad de vida percibida.
Estos resultados son similares a los encontrados en la bibliografia, en la que sefiala que

el apoyo social es uno de los mejores predictores de la calidad de vida '2126:94.90.125

Por otra parte, en nuestro estudio posiblemente influyen en este resultado dos aspectos:

el primero obedece a que la poblacion estudiada cuenta con una red de apoyo social y
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familiar importante, atentiando los efectos de la actividad de cuidar '**. El segundo tiene
relacion con la experiencia positiva derivada del acto de cuidar a un familiar con
dependencia, en el que el cansancio y la sobrecargar no son incompatibles con la

satisfaccion en el proceso de cuidar.

Sobre esta ultima conclusion es importante sefialar que los cuidadores entrevistados
sefialaron que la percepcion de “amor y afecto”, junto con la percepcion de “ayuda en la
enfermedad”, constituyen los dos items con mayores puntuaciones (Md = 3,83 y 3,63).
Mientras que la percepcion de “ayuda en asuntos con la casa” y “recibimiento de

elogios y reconocimientos” son los items con menor puntuacion (Md = 2,27 y 2,70).

Ademas de los factores enunciados, los cuidadores son asistidos fundamentalmente por
otro familiar (57,7%), aunque se destaca la presencia de cuidadores formales (29,3%)
como ayuda complementaria al cuidado informal. Estos datos son mejores que los
presentados por los cuidadores a nivel nacional, los cuales reportan un apoyo formal del

12%. !

Se une al apoyo sociofamiliar, la asistencia del programa de apoyo domiciliario que
brinda el centro de salud. En el caso de los enfermos inmovilizados, el personal de
enfermeria acude al domicilio con la frecuencia determinada por el estado de salud del

paciente y las condiciones particulares y especificas de las familias.

Limitaciones
Un aspecto a tener en cuenta es que la muestra estudiada se caracteriza por proceder de
una poblacion urbana fuertemente arraigada en la zona y con una red sanitaria y

sociofamiliar importante, lo cual, podria limitar la validez externa.

El segundo aspecto se refiere al porcentaje de excluidos (24%) del estudio, o la “no
respuesta”. Destacandose los que se negaron (10 cuidadores) a participar por falta de
tiempo debido a las tareas del cuidado y los fallecidos (10 personas cuidadas) debido al
alto riesgo de mortalidad de este grupo etareo. Este sesgo de no respuesta pudo haber

estado influyendo en los resultados globales del estudio.
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CONCLUSIONES

1.- El perfil sociodemografico de las personas cuidadoras se caracteriza por ser del sexo
femenino, mayores de 63 afios, con estado civil casadas, de profesion oficios del hogar y

con estudios primarios fundamentalmente.

2.-La calidad de vida global es percibida como positiva por la mayoria de los cuidadores,
siendo el apoyo social y la satisfaccion general los dominios de mayor fortaleza; y los de

sobrecarga y ausencia de tiempo libre, los de mayor deterioro.

3.- Los cuidadores perciben que disponen de buen apoyo social, especialmente en los
dominios de apoyo afectivo (recibir amor y afecto) y apoyo en la enfermedad. Por el
contrario, los dominios de menor percepcion de apoyo son el auto-reconocimiento y los

aspectos relacionados con la casa.

4.- Respecto a la salud mental (escala de Goldber), la mitad de los entrevistados
presentaron indices de normalidad, aunque destaca que un tercio de los ellos mostraron
alto deterioro y el tercio restante presentd buena salud mental. Siendo las dimensiones de
autovaloracion y enfrentamientos ante las dificultades las de mayor fortaleza y las de

funciones intelectuales y fisiologicas las de mayor vulnerabilidad.

5.- La mitad de los familiares dependientes entrevistados presentaron niveles elevados
tanto en los indices de la dependencia funcional como en el deterioro cognitivo. Se
destaca que la dependencia esta asociado al deterioro cognitivo. Es decir, que a mayor

deterioro cognitivo se observa mayor dependencia.

7.- El apoyo social y la salud mental son los principales determinantes de la calidad de
vida. Respecto a la salud mental destacan dos dominios: uno negativo conformado por el
agobio y la tension, asociados a la sobrecarga y ausencia del tiempo libre y otro positivo
conformado por la autovaloracion y la capacidad de enfrentar dificultades. El apoyo
social estd vinculado al apoyo ante la enfermedad y contrasta con la percepcion de

escasa ayuda en asuntos relativos a la casa y ausencia de reconocimiento y elogios.
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8.- Las variables psico-demograficas y la situacién de dependencia o deterioro cognitivo
del paciente no parecen influir de forma determinate en la calidad de vida del cuidador.
No obstante, los cuidadores de mayor edad y los solteros son los que peor calidad de

vida presentan.
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