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INTRODUCCION

Desde unos afios atras, sobre todo en los pafses mas desarrollados,
hemos asistido al fenémeno del envejecimiento de la poblacién, una
tendencia que no soélo se ha consolidado sino que caracteriza las
predicciones demograficas futuras IMSERSO, 2009; INE, 2010). Este
fenémeno puede ser interpretado desde perspectivas muy diferentes.
Asi, por un lado es una clara fuente de oportunidades, pues al contar
con una esperanza de vida mas elevada las personas mayores pueden
implicarse en actividades significativas y contribuir al desarrollo de sus
sociedades y al bienestar de las generaciones futuras, durante mas
tiempo. Por el otro, el envejecimiento de la poblaciéon plantea una
serie de retos socioecondmicos, como el de atender 2 un numero cada
vez mayor de personas en situaciéon de dependencia.

Uno de los factores que pueden mermar la autonomia de las
personas mayores y hacer que progresivamente requieran de una
mayor cantidad de ayuda para la realizaciéon de actividades que antes
eran capaces de completar por si mismas son las demencias (OMS,
2003; Ritchie y Lovestone, 2002). Las demencias son sindromes de
caracter organico y etiologfa multiple que causan una reduccién o
alteracion de diferentes habilidades cognitivas. Dichas alteraciones,
durante el curso de la enfermedad, seran cada vez mas severas, y se
veran acompafiadas de interferencias significativas en el

funcionamiento de la persona a nivel funcional, social y/o laboral
(Boada y Tarraga, 20006).
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Cuando una persona mayor desarrolla una demencia y requiere
de cuidados, lo mas habitual en nuestro entorno es que estos sean
asumidos, en su mayor parte, por la familia (INE, 2002). En este
sentido, la provision de cuidados a personas con demencia por parte
de familiares constituye una practica social muy extendida que pone de
relieve la importancia del componente social de la dependencia
(Rogero, 2010). A los familiares que asumen la responsabilidad de
cuidar de un ser querido dependiente en menor o mayor medida sin
recibir ninguna apercepcién econémica a cambio se les conoce como

cuidadores informales (Wright, 1983).

A lo largo del Capitulo 1 de la presente tesis doctoral se
hablara, precisamente, del envejecimiento de la poblacién, el
fenémeno de la dependencia en la vejez, y el apoyo formal e informal
como respuestas al mismo, para acabar centrandonos en las
caracteristicas de los cuidadores informales y de la ayuda que
dispensan.

Posteriormente, en el Capitulo 2, se abordaran Ilas
consecuencias negativas del cuidado, se presentaran los principales
modelos que han intentado explicar cémo cuidar situarfa a los
cuidadores en una situaciéon de riesgo para verse afectados por ellas, y
las variables que podrian jugar un papel mas importante a este
respecto. El foco de atencién, por lo tanto, recaera sobre las
implicaciones que puede tener el hecho de cuidar de una persona con
demencia para la salud fisica y psicolégica de los cuidadores (e.g.,
Black et al.,, 2010; Pinquart y Sorensen, 2003). De hecho la mayor
parte de la investigacion sobre el cuidado informal se ha centrado en
delimitar las consecuencias del cuidado y las variables que podrian
predecir su aparicion, de forma que podria decirse que los aspectos
negativos a los que los cuidadores se pueden ver expuestos por cuidar
de una persona con demencia han dominado la literatura cientifica
sobre este colectivo.

El Capitulo 3, en cambio, va a constituir un contrapunto al
capitulo anterior. En este caso, el punto de partida sera el
reconocimiento del incalculable valor de todo el saber que ha
generado el estudio de las consecuencias negativas del cuidado,
combinado con la necesidad de abordar el cuidado informal desde
puntos de vista mas positivos para obtener un mayor conocimiento de
lo que supone cuidar de una persona con demencia. Y es que algunos
autores seflalan que la investigacion sobre los cuidadores informales ha
tendido a proporcionar inicamente una imagen parcial, reduccionista y
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sesgada, de la heterogeneidad que existe entre ellos (Raschick y
Ingersoll-Dayton, 2004), y que centrandose unicamente en €sos
aspectos se estarfa empoderando el problema y desempoderando a los
cuidadores (Graber y Nice, 1991), pues si bien las consecuencias
negativas del cuidado son una parte innegable del mismo, unicamente
representan una —de muchas— dimensiones importantes de la situacion
de provisiéon de cuidados.

Durante las ultimas décadas muchas voces se han alzado en
contra de esta vision del fenémeno del cuidado informal, poniendo de
relieve el papel que muchas variables que hasta ahora no habfan sido
tenidas en cuenta podrian jugar a la hora de explicar la forma en que
los cuidadores viven su situacién, y sus niveles de bienestar. Algunas
de estas variables —de corte mas positivo— no tendrfan cabida en una
concepcion exclusivamente negativa del cuidado, y seguramente por
este motivo habrian tendido a pasar mas bien inadvertidas hasta el
momento.

Es en esta linea en la que se situa el proyecto que planteamos,
que pretende ahondar en la relaciéon entre tres variables especificas y
las consecuencias del cuidado, asi como determinar sus wvariables
predictoras. Sobre estas tres variables, que serfan la generatividad de
los cuidadores, su atribucién de ganancias al rol de cuidador y el tipo
de trayectoria que construyen de su rol se hablard con mas
detenimiento en el Capitulo 3 de esta tesis.

Mais adelante, en el Capitulo 4, expondremos los tres objetivos
de esta investigacion, asi como los subobjetivos en los que se dividen y
nuestras expectativas de resultados. A modo de degustacion, estos tres
objetivos serfan (1) Desarrollar una nueva escala para evaluar las
ganancias asociadas al cuidado y estudiar sus propiedades
psicométricas; (2) Describir qué tipos de trayectorias construyen los
cuidadores sobre su rol, y estudiar las variables que las predicen y su
relaciéon con las consecuencias del cuidado; y (3) Determinar qué
factores predicen los intereses generativos y la experimentacion de
ganancias y sobrecarga, y estudiar la relacion entre intereses
generativos y evaluaciones subjetivas del rol con las consecuencias del
cuidado.

Con tal de alcanzar el primero de los tres objetivos citados se
llevé a cabo una primera recogida de datos (Estudio 1) en la que se
cont6 con la colaboraciéon de 11 organizaciones dirigidas a ofrecer
apoyo a cuidadores informales de las provincias de Barcelona y Lleida.
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En el Capitulo 5 y el Capitulo 6 nos referiremos, respectivamente, al
método y a los resultados del Estudio 1.

El Capitulo 7 y el Capitulo 8, en cambio, estaran dedicados al
método y a los resultados del Estudio 2, una segunda recogida de
datos para la que se contacté con 24 organizaciones de caracteristicas
similares a las que participaron en el Estudio 1, en este caso asentadas
en las cuatro provincias de Catalunya. Esta recogida de datos estuvo
orientada a aportar evidencia adicional sobre el primer objetivo de esta
tesis, asi como a alcanzar nuestro segundo y tercer objetivo.

Finalmente, en el Capitulo 9 se ofrecerda una reflexién sobre los
principales resultados obtenidos y sus implicaciones, asi como una
visién critica sobre las limitaciones de este proyecto de investigacion.
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Capitulo 1

EL. CUIDADO DE LAS

PERSONAS EN SITUACION
DE DEPENDENCIA COMO
UN NUEVO RETO SOCIAL

Durante los ultimos afios se ha venido registrando, especialmente en
los paises desarrollados, una clara tendencia al envejecimiento de la
poblacion. Este fendmeno presenta una serie de ventajas, como el que
las personas puedan vivir mas afios y, por lo tanto, seguir implicadas
en actividades significativas y contribuyendo al desarrollo de sus
sociedades y al bienestar de las generaciones futuras durante mas
tiempo, pero también ha sido fuente de retos, como el de atender a un
numero cada vez mayor de personas en situacion de dependencia.

A lo largo del Capitulo 1 de la presente tesis doctoral se
presentaran algunos datos en relacion al envejecimiento de la
poblacién y la dependencia, haciendo especial hincapié en las
demencias como enfermedades que pueden llegar a mermar en buena
medida la autonomia de las personas que las padecen. También se
hablara del apoyo formal y del apoyo informal como respuestas al
fenémeno de la dependencia, para centrarnos después en los

17



cuidadores informales, esto es, familiares y amigos que asumen la
responsabilidad de cuidar de un ser querido a medida que éste va
perdiendo la capacidad de hacerlo por si mismo. Mas concretamente,
se intentara dar respuestas a preguntas como ¢cual es el perfil tipico de
los cuidadores informales? y sen qué se concreta su ayudar

1. EL ENVEJECIMIENTO DE LA
POBLACION: LUCES Y SOMBRAS

No hay ningun marcador biolégico, ni rasgo psicolégico, ni
caracteristica de cualquier otro tipo que sea compartida por todos los
individuos de wuna edad cronolégica concreta, que los haga
cualitativamente diferentes a aquellos que no la comparten y que
permita su inclusién en una categoria diferenciada. Asi, la division del
ciclo vital en fases corresponde mas bien a la necesidad de parcelar la
vida en etapas en las que, eso si, la mayoria de los individuos pueden
manifestar similitudes en cuanto a sus niveles de desarrollo
biopsicosocial. Esta parcelacion, pues, es socialmente construida y, por
lo tanto, debe tenerse en cuenta que puede variar en funciéon del
contexto sociocultural y del momento histérico, y que la edad de inicio
y de fin, el valor, las funciones, las normas, los roles, los estereotipos,
las expectativas, etc. que se asignan a cada etapa también pueden
hacerlo.

En el caso de la vejez, las sociedades occidentales tienden a
situar su inicio alrededor de los 65 afios, y su fin, en el momento de la
muerte. No obstante, sélo el 16.4% de la poblacién parece estar de
acuerdo con este criterio, mientras que un 24.9% piensa que la vejez
no se encuentra vinculada a una edad concreta. Otro 25.1% piensa que
empieza a los 70 afos, y un 11.2% la adelanta a los 60 afos
(IMSERSO, 2009). Si bien el establecimiento de un punto de corte a
partir del cual las personas deberfan empezar a ser consideradas como
mayores es algo problematico, mucho mas claro es el hecho que el
envejecimiento de la poblacién es una de las tendencias demograficas
mas afianzadas en nuestra sociedad y a nivel mundial.

Segin el IMSERSO (2009), en el afio 2007 la poblacion
espanola era 2.4 veces mayor que a principios de siglo XX, mientras
que la de personas mayores se habfa octuplicado. Se situd, ademas, en
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el ano 2001 el punto de inflexiéon en el cual el porcentaje de personas
mayores superé al de personas en edad infantil, esto es, con edades
comprendidas entre los 0 y los 14 afios.

Pero la sociedad espafiola no solamente ha envejecido, sino
que sigue envejeciendo. Los datos del Instituto Nacional de Estadistica
(INE, 2010) muestran que en el afio 2009 se encontraban censadas en
Espafia un total de 45.828.172 personas, de las cuales 7.628.934 tenfan
65 anos o mas. Las personas mayores, pues, representaban cerca del
17% del total de la poblacion, y segun las proyecciones, se prevé que
en 2049 Espafia cuente con un total de 47.966.653 personas, de las
que 15.325.274 perteneceran al segmento poblacional anteriormente
citado. Para esa fecha, pues, mientras que el volumen poblacional
habra incrementado en un 4.67%, el de personas mayores lo habra
hecho en mas de un 100%, es decir, se habra duplicado, y pasard a
representar casi el 32% de la poblacién. Estos cambios pueden
observarse en las piramides poblacionales, cuya parte inferior tenderfa
a tornarse angosta, mientras que la superior se irfa ensanchando

(Figura 1).
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Figura 1. Piramides de poblacion de Espafia, proyeccion
a largo plazo, 2009-2049 (adaptado de INE, 2010)

Con todo, el envejecimiento de la poblacién en general no es el
unico cambio en las tendencias demograficas que se observa, sino que,
ademas, se esta produciendo un envejecimiento del envejecimiento, y
es que dentro del grupo de las personas mayores se vaticina que un
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subgrupo, el de personas de 80 afios o mas, va a adquirit una
representacion cada vez mayor. En el 2009, 2.160.337 de personas
eran octogenarias, nonagenarias o centenarias, representando éstas
cerca del 5% del total de la poblacién, y el 28.32% de las personas
mayores en general (INE, 2010). De cara al 2049, la cantidad de
personas de mas de 80 afios rondara los 5.644.340, esto es, habra
incrementado en un 161%, y representara cerca del 12% de la
poblacion total y el 36.8% de la poblacién mayor.

Una vez aportados estos datos, salta a la vista que la poblacion
espafola se vera cada vez mas envejecida, pero cabe destacar que si
bien esta tendencia es especialmente acuciante en los paises
desarrollados, el envejecimiento de la poblacién es un fendémeno
universal (IMSERSO, 2009), principalmente favorecido por dos
factores (Lopez, 2005; Triad6 y Villar, 2008):

w Elincremento de la esperanza de vida: El descenso de las tasas
de mortalidad en todas las edades, derivada de la mejora de la
atencion sanitaria y de las condiciones de vida de la poblacion,
permite a las personas vivir mas aflos. Asi, a principios de siglo
XX, se esperaba de los nifios que nacfan que vivieran una
media de 34.8 anos, mientras que a fecha de 2009, la esperanza
de vida en el momento del nacimiento superaba los 80 afios.
Igualmente, la esperanza de vida a los 65 afios también ha
aumentado considerablemente, pasando de los 9.1 afios en el
1900 a mas de 20 en 2009.

w# Ll descenso de la fecundidad: A principios de siglo XX, las
mujeres fértiles tenfan una media de 4.75 hijos (Algado, 1997),
pero a partir del 1910 empez6 a registrarse un descenso en las
tasas de natalidad, de forma que en 2005 cada mujer en edad
tértil tuvo una media de 1.34 hijos (INE, 20006). Entre las
causas de este efecto podrian encontrarse el incremento en el
uso de métodos anticonceptivos y la incorporacion de la mujer
al mundo laboral.

El incremento en la esperanza de vida puede ser considerado
uno de los mas importantes logros del siglo pasado, pero en cuanto a
la vejez se refiere, éste puede ser interpretado de dos formas opuestas.
Asi, si se tiene en cuenta que envejecimiento no tiene por qué
equivaler a deterioro y declive, el aumento de la esperanza de vida
puede ser considerado una buena noticia. De hecho, esta vision
positiva de las personas mayores se ha visto reforzada por la aparicion
y el desarrollo de conceptos como podrian ser el de envejecimiento
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satisfactorio (e.g., Rowe y Kahn, 1990, 1997), de acuerdo con el cual
no todas las personas mayores tendrian por qué experimentar
enfermedades graves, o ver seriamente mermado su funcionamiento
fisico y cognitivo, y podrian mantener una vida social y personal
activa; el de envejecimiento activo (e.g., OMS, 2002), que pone de
relieve que las personas mayores pueden conservar e incluso potenciar
ciertas capacidades que les permiten no sélo seguir siendo activos a
nivel fisico sino también seguir participando en asuntos sociales,
economicos, culturales, espirituales y civicos; o la aplicacion a la vejez
de conceptos anteriormente vinculados a la fase intermedia de la
adultez, como podria ser el de generatividad (e.g., Erikson, 1963),
seflalando asi que las personas mayores pueden conservar el interés
pot, v la capacidad para, seguir realizando contribuciones significativas
a la sociedad, dejando asi un legado a las generaciones futuras por el
que podran ser recordadas incluso después de su muerte.

No obstante, el envejecimiento de la poblacion, vy
especialmente el envejecimiento del envejecimiento, también han sido
interpretados bajo una luz mucho menos favorable, una luz que ha
sacado a relucir serias preocupaciones a nivel econémico y politico en
relacion al aumento de la cantidad de personas mayores que se
encuentran, o que podran encontrarse en el futuro, en situaciéon de
dependencia. De ello, precisamente, se hablarda en el siguiente
apartado.

2. EL FENOMENO DE LA DEPENDENCIA

2.1. El camino de la autonomia a la dependencia

Segtin la definicién de diccionario, la autonomia se entiende como la
“condicién de quién, para ciertas cosas, no depende de nadie” (RAE,
2014). No obstante, este ciertas cosas entrafia una duda de considerable
importancia: ¢qué cosas debe poder hacer alguien para ser considerado
auténomo?

Una definicién mas completa de este concepto podria ser la
propuesta por Villar (2009), segin quien harfa referencia a “la
capacidad de las personas para realizar actividades cotidianas
fundamentales sin necesidad de ayuda, y para administrar su propia
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vida y tomar decisiones sobre aspectos relevantes que les afectan” (p.
15). Se podria decir, por lo tanto, que ser autonomo consiste, en
definitiva, en funcionar de forma independiente y autogobernarse.

La autonomia, pues, constituye un bien preciado que puede
verse reflejado en una cantidad practicamente ilimitada de situaciones
y actividades. En este sentido, unas personas pueden ser autbnomas
para practicamente todo; serlo para hacer algunas cosas, pero al mismo
tiempo, necesitar de la ayuda de los demas, o de alguna tecnologia,
para poder hacer otras; o precisar de esta ayuda para practicamente
todo. Precisamente, cuando alguien es incapaz de llevar a cabo
determinadas actividades por si mismo decimos que es dependiente
para ellas —que no para todo—, siendo la dependencia el polo opuesto
de la autonomia. Pero, scual es el proceso que lleva a alguien que es
capaz de funcionar de forma independiente y autogobernarse a
desarrollar cierto nivel de dependencia?

Para responder a esta pregunta, la OMS (2001) propuso la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF). Esta clasificacion utiliza un enfoque biopsicosocial
para intentar dar cuenta de cémo el mejor o peor funcionamiento de
las personas depende de la interaccion de un conjunto de
componentes (Figura 2).

Condicion de salud

(trastorno o enfermedad)

' : y

Funciones y

Y

Actividades  [«——=| Participacion

‘ 1

estructuras

Factores Factores
ambientales personales

Figura 2. Interacciones entre los componentes de la
CIF (adaptado de OMS, 2001)

Segtn este modelo, la capacidad funcional es entendida como
un proceso dinamico, fruto de la interaccion entre dos elementos, la
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condiciéon de salud y los factores contextuales, que engloban factores
ambientales y factores personales. Los factores ambientales son
externos a la persona, y se dividen en individuales (constituyen el
microentorno del individuo y engloban aspectos como el entorno
fisico en el que vive, las redes sociales de las que forma parte y los
recursos de los que dispone) y sociales (constituyen el macroentorno
del individuo, y entre ellos se podrian encontrar las actitudes y el
sistema legislativo vigentes en su sociedad). En cambio, los factores
personales son intrinsecos, y entre ellos se puede contar la raza, el
sexo, la edad, la educacion recibida, la profesion desempenada, los
estilos de vida, los estilos de afrontamiento, la personalidad, etc. De la
interaccién entre estos dos factores dependera el proceso de
discapacidad, que engloba tres dimensiones clave:

w Funciones y estructuras: Las estructuras corporales se
entienden aqui como las diferentes partes anatomicas que
integran el cuerpo, y las funciones corporales, como las
funciones fisiologicas que los distintos sistemas sustentan.
Estas funciones y estructuras pueden verse alteradas debido a
la interaccién entre el contexto y el estado de salud de la
persona, dando lugar a un déficit de funcionamiento. Asi pues,
estos déficits no tienen por qué deberse exclusivamente al
padecimiento de patologias, sino que pueden tener su origen
en multiples causas.

w Actividades: Se entiende por actividad “la realizacién de una
tarea o accion por una persona” (OMS, 2001, p. 21). Cuando
alguien sufre un déficit de funcionamiento severo, puede ser
que su nivel de desempefio a la hora de realizar determinadas
tareas disminuya, esto es, que experimente una /mitacion en la
actividad. 1.os déficits de funcionamiento no tienen por qué
implicar la limitacion en la actividad, ni ésta tiene por qué verse
precedida de un déficit evidente.

w Participacion: La participacion es “el acto de involucrarse en
una actividad vital” (OMS, 2001, p. 21), y cuando las personas
experimenten ciertas limitaciones importantes, podran
experimentar, también, wna restriccion de la participacion. En este
caso, nos referimos a los problemas, por parte de la persona, a
la hora de desempenar los roles que la sociedad atribuye a
todos aquellos que comparten su edad y condicién social.

La dependencia, entendida como “un estado en el que se
encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o a la
pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de
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asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos cortientes
de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado
personal” (Consejo de Europa, 1998, p. 2) constituirfa el dltimo paso
en el camino de la pérdida de la autonomia. La dependencia puede
hacer acto de presencia cuando las limitaciones en la actividad, o las
restricciones en la participacion sean tales que, para seguir llevando a
cabo ciertas tareas o para seguir participando de forma plena en la vida
social, la persona necesite de la ayuda de determinadas tecnologias o
de terceras personas.

Como puede verse, pues, segun este modelo el nivel de
discapacidad o funcionalidad de una persona va a depender, en todo
momento, de la interaccién entre su salud y su contexto ambiental y
personal, pues es la interaccion entre ellos lo que determinard la
medida en que sus estructuras y funciones se vean alteradas o
preservadas. Igualmente, la alteracién de estructuras y funciones podra
ser fuente de limitaciones en el dfa a dia de las personas, y estas
limitaciones se veran agravadas o aliviadas por sus caracteristicas y las
del entorno que les rodea, asi como por su estado de salud.

Debido a que las personas funcionan dentro de un entorno,
pues, dos individuos no pertenecientes al mismo contexto
sociocultural no tienen por qué reaccionar de la misma forma ante un
déficit, pudiendo la capacidad para la accion de uno verse alterada y la
del otro, no. Igualmente, el nivel de dependencia que se derive de esta
situacién no va a ser el mismo para todas las personas en todos los
lugares: Mientras uno podra seguir desenvolviéndose autbnomamente
en su entorno, el otro posiblemente necesitara la ayuda de terceros.
Otra consecuencia que se deriva de esta nueva concepcion es que la
discapacidad puede ser abordada interviniendo tanto sobre la persona
como sobre su ambiente, y ambas estrategias podrian disminuir la
dependencia asociada a las limitaciones en la actividad y las
restricciones en la participacion.

2.2. La discapacidad a lo largo del ciclo vital

Una vez definidos los conceptos de autonomia y dependencia, y
descritos los principales factores cuya interaccion determinarfa la
probabilidad de desarrollar algun tipo de discapacidad, se procede, a
continuacién, a presentar algunos datos sobre la distribuciéon de
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personas dependientes por edades centrandonos en la aplicacion de
este concepto en la vejez.

Segtn la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud publicada por el INE (2002), en el afio 1999 habfa un total de
3.528.221 personas con una o mas discapacidades viviendo en la
comunidad, lo que equivaldria al 9% de la poblacién. No obstante,
debe tenerse en cuenta que en esta encuesta no se incluyeron las
personas que vivian en establecimientos colectivos, cosa que segun
Berlau, Corrada, y Kawas (2009) contribuye a la infravaloracién de esta
problematica. En cuanto a la distribucion de estas personas en grupos
de edades, el 1.41% tenfan menos de 6 afios, el 1.94% tenfan entre 6y
15 afios; el 14.72% tenfan de 16 a 44 afios; el 23.19% tenian entre 45y
04 anos, y el 58.74% tenfan 65 aflos o mas. Practicamente dos tercios
de las personas con alguna discapacidad, pues, pertenecerfan a la
tercera y la cuarta edad.

A partir de los 65 afios de edad, pues, el panorama cambia
considerablemente, empezando por el numero total de personas que
padecen alguna discapacidad, que ronda los 2.072.652 y representa el
32.21% de la poblacién mayor. Pero no solo las tasas de discapacidad
son mas elevadas entre las personas mayores, sino que también es
caracteristico de este grupo que su gravedad sea mayor, siendo el
33.7% vy el 33.4% de las discapacidades para las AVD severas y totales
respectivamente, porcentaje, en ambos casos, superior al de
discapacidades moderadas, que se encuentra en torno al 29.8%.

Por si esto fuera poco, se ha observado también que la
prevalencia de esta problematica conforme se avanza a través del ciclo
vital no es lineal, sino que aumenta considerablemente mas rapido en
la vejez y, dentro de la vejez, su crecimiento se acelera especialmente
entre aquellos que tienen 80 o mas afos (IMSERSO, 2005a). Asi, si de
cada 100 personas de entre 65 y 69 afios 19 presentan algtin tipo de
discapacidad, entre los 80 y los 84 afios esta tasa asciende al 47.5%, y a
partir de los 90 afios, al 70% (INE, 2002). Ademas, dentro del grupo
de personas mayores, cerca de la mitad de los que tienen alguna
discapacidad para las AVD pertenecen a la cuarta edad, y entre este
sector, la gravedad de dichas discapacidades es mayor. Y si entre las
personas de 65 a 69 afos se observa que la discapacidad total es
menos frecuente que la severa y la moderada, entre las personas de
mas de 80 anos, sélo el 21% de las discapacidades son moderadas,
frente al 27.5% de ellas, que son severas, y al 49.2% que son totales.
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En resumidas cuentas, la discapacidad no es exclusividad de la
vejez, sino que puede darse en todos los estadios de la vida (Baltes y
Werner-Wahl, 1990; IMSERSO, 2005a), pero es mas frecuente entre
este sector poblacional.

2.3. La dependencia en la vejez y sus causantes

A pesar de que no toda discapacidad tiene que abocar a la persona a
necesitar de la ayuda de otros para poder seguir funcionando
auténomamente, ni todas las dependencias tienen por qué deberse a
discapacidades evidentes (IMSERSO, 2005a), la distribucién de las
tasas de dependencia a lo largo del ciclo vital es parecida a la
distribucién de las tasas de discapacidad (Villar, 2009), siendo, de
nuevo, las personas mayores y, dentro de ellas, las de mas de 80 afios
de edad, las que mas frecuentemente se ven afectadas. La
discapacidad, pues, no implica necesariamente la dependencia, pero
ambas se presentan simultineamente en No pocos casos.

Sioen 1999 el 32.21% del total de las personas mayores
presentaban alguna discapacidad (INE, 2002), sélo el 24.53% eran
dependientes en alguna medida, mientras que el 75.47% restante
presentaban alguna discapacidad que no les impedia seguir
funcionando de forma independiente. Tres cuartas partes de las
personas mayores, pues, seguirfan siendo relativamente auténomas,
pero este porcentaje podria disminuir radicalmente a partir de la cuarta
edad. En esta linea, en un estudio llevado a cabo en los EEUU con
personas de 90 aflos y mas, tanto institucionalizadas como no
institucionalizadas, Berlau et al. (2009) obtuvieron unos resultados
considerablemente preocupantes. En este estudio sélo el 29% de las
personas de entre 90 y 94 afios fueron totalmente independientes para
sus AVD, y este porcentaje se redujo hasta el 3% en el grupo de
personas de 100 y mas afios, de forma que practicamente el 100% de
ellas presenté como minimo una discapacidad para las AVD, y el 82%,
entre cinco y seis.

Las principales fuentes de discapacidad y dependencia entre las
personas mayores no institucionalizadas tienen su origen en
enfermedades, y los tipos de deficiencias mas discapacitantes en la
vejez serfan las deficiencias visuales y auditivas, seguidas de las
osteoarticulatorias y las mentales (INE, 2002). No obstante, éstas no
son las unicas causantes de discapacidad y dependencia, sino que los
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accidentes y los problemas congénitos también pueden encontrarse en
su origen.

En este sentido, tras el primer tercio de vida, nuestro
organismo va a experimentar cambios que van a suponer el inicio de
un proceso de declive de nuestros 6rganos y sistemas corporales,
declive que sera especialmente acuciante en la vejez (Triado, 2000).
Estas pérdidas de tipo biolégico se dan en la mayoria de personas, y
entre ellas se encontrarfan la pérdida de densidad de los huesos, que
puede desembocar en osteoporosis (Hamrick et al., 2000); el desgaste
de las almohadillas que protegen las articulaciones, origen de la
osteoartritis (Loeser, 2010); el deterioro de la agudeza visual y de la
capacidad para enfocar objetos cercanos; la reducciéon del campo
visual; el incremento de la opacidad del cristalino; el aumento de la
presion intraocular (Guirao, 1998); la pérdida de audicién (Caspary,
2010), etc.

Légicamente, todos estos cambios no tienen por qué adquirir
la severidad suficiente como para constituir una deficiencia en todas
las personas mayores, ni para ser fuente de discapacidad, y todavia
menos para generar su dependencia de otros. Pero en tanto que se dan
en la mayorfa de las personas conforme envejecen, y a que cada vez se
puede envejecer por mas tiempo, se incrementa la probabilidad de que
éste sea el caso, por lo que no es de extrafiar que sean una de las
principales fuentes de discapacidad y dependencia en la vejez.

Aparte de este tipo de cambios, habrian otros como los
accidentes, los problemas congénitos y ciertas enfermedades graves
como podria ser el caso de las demencias que destacan tanto por la
frecuencia con la que se dan como por el gran impacto que
acostumbran a tener sobre la autonomia de las personas que las
padecen, yendo frecuentemente acompafiadas de elevados niveles de
dependencia. De hecho, las demencias son consideradas una de las
principales causas de discapacidad entre las personas de edad avanzada
(Ritchie y Lovestone, 2002), y uno de los principales determinantes de
la cantidad de afios que las personas mayores pueden vivir libres de

discapacidad y, por lo tanto, como una importante fuente de
dependencia (OMS, 2003).

Las demencias se definen como sindromes de caracter
organico y etiologfa multiple que causan una reduccién o alteracion de
diferentes habilidades cognitivas, cuya intensidad es tal que llega a
interferir en el funcionamiento de la persona; no sélo a nivel
cognitivo, también a nivel funcional, social y/o laboral. Este tipo de
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déficits suelen iniciarse sin que la consciencia del individuo se vea
alterada, cosa que en los estadios iniciales le va a permitir seguir siendo
auténomo y autogobernarse (Boada y Tarraga, 2006). No obstante, a
medida que el deterioro progrese, la capacidad de las personas para
llevar a cabo determinadas actividades instrumentales de la vida diaria
se van a ver afectadas en primer lugar, puesto que requieren de
procesos mentales mas complejos. Ademads, a medida que avance la
enfermedad se verd comprometida incluso la propia capacidad para
seguir llevando a cabo las actividades basicas de la vida diaria, como
asearse, comet, o vestirse. El nivel de discapacidad y dependencia que
generan las demencias, pues, es muy importante.

A pesar de que la prevalencia de las demencias es complicada
de estudiar debido, en parte, a la falta de instrumentos precisos que
aseguren la exactitud de los diagnésticos (Lopez y Garre, 2007), se
estima que 24.5 millones de personas padecen alguna demencia a
escala mundial, y que Espafia es uno de los tres pafses europeos con
una prevalencia de demencias mayor, junto con Finlandia y Dinamarca
(Jiménez y Huete, 2002), prevalencia que se situaria en torno al 10%
para la poblacién de mas de 65 afios. Pero dentro de la vejez, la
prevalencia de demencias no es estable, sino que incrementa con la
edad, duplicandose cada 5 afios (Lopez y Garre, 2007). Asi, en Europa
y los EEUU, alrededor del 10% de las personas de entre 70 y 75 afios
padecen una demencia, y este porcentaje se incrementa hasta el 25%
para las personas de entre 85 y 89 afios, y hasta el 50% para las
nonagenarias y centenarias (Gil y Martin, 20006).

Distinguiendo entre hombres y mujeres, debe decirse que entre
ellos, el incremento de la prevalencia con la edad es menos abrupto
(Figura 3). De hecho, hasta los 84 afios la prevalencia de demencias en
hombres y mujeres es practicamente idéntica, pero a partir de los 85
afios el porcentaje de mujeres que presenta una de estas patologias es
mayor, seguramente porque, debido a su mayor longevidad, una vez
desarrollada una demencia se ven afectadas por mas tiempo (LLobo et
al., 2000).

De entre todas las demencias, la mas comun es la Enfermedad
de Alzheimer, y se calcula que aproximadamente el 5% de las personas
de 65 afios la padecen, y como el conjunto de demencias en general, su
prevalencia aumenta con la edad (Lobo et al., 2000). Para ilustrar el
grado de dependencia que puede llegar a acarrear, algunos han llamado
a la vinculacién que se establece entre la persona con EA y su
cuidador sindrome del canguro, y es que las dificultades que esta
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enfermedad ocasiona llegan a hacer que la persona que la padece no
pueda separarse de la que le proporciona apoyo.

o — 4+ - Mujeres
54 - Hombres

[i} | ezl

65-69 70-74 7579 80-84 85-89 ~=80

Figura 3. Prevalencia de la demencia en Europa
port sexos (adaptado de Lobo et al., 2000)

Debido a que las demencias suelen generar un deterioro
paulatino, pero inexorable e irreversible, a que los tratamientos
disponibles no permiten el freno de los sintomas ni la rehabilitacion
del paciente sino el enlentecimiento del declive, y a que conducen a los
que las padecen a la pérdida de la autonomia y de la propia capacidad
de realizar la mayoria de actividades de la vida diaria, es de esperar que,
mas tarde o mas temprano, todos ellos experimenten cierto grado de
dependencia, y que ésta sea mas grave conforme avance la
enfermedad.

3. RESPUESTAS AL FENOMENO DE LA
DEPENDENCIA

Como se acaba de ver, la vejez, pero especialmente la vejez avanzada,
es la fase del ciclo vital con una mayor prevalencia de discapacidades y
tasas de dependencia, por lo que no son pocas las personas mayores
que requieren de la recepciéon de ayuda para tratar de minimizar, o
compensar, el impacto de dichas discapacidades en la vida cotidiana.

La evidencia sugiere que la mayor parte de personas mayores
que son dependientes en alguna medida reciben algin tipo de apoyo,
pero un porcentaje nada despreciable de ellas no tienen acceso a
ninguna fuente de ayuda. El porcentaje de personas de mas de 65 afios
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que son dependientes en alguna medida y que no reciben ningin tipo
de apoyo podria situarse, aproximadamente, entre el 10% y el 20%
(IMSERSO, 2005b, 2009).

En cuanto al resto de personas mayores dependientes, esto es,
las que si reciben algun tipo de apoyo para afrontar sus discapacidades,
cabe decir que dicho apoyo puede provenir de una o multiples fuentes,
y que éste ha sido tradicionalmente clasificado bajo dos grandes
subepigrafes: el apoyo formal y el apoyo informal. Como se vera a
continuacion, la principal diferencia entre ambos estriba en el agente
que se encarga de proveer el apoyo.

3.1. El apoyo formal

El apoyo formal es aquel que procede de una serie de instituciones que
integran el conjunto de recursos sociosanitarios dirigidos a la atencién
de personas en situaciéon de dependencia, y la mayor o menor oferta
de este tipo de servicios dependera de las partidas presupuestarias que
el Estado destine a su implementacion. Este tipo de recurso se puede
dividir en servicios de proximidad, es decir, aquellos que permiten que la
persona dependiente siga viviendo en la comunidad, y en servicios que
implican un proceso de institucionalizacion, caracterizandose estos ultimos
por el ingreso de la persona en un centro para ser atendida alli.

En nuestro pafs existen diferentes servicios de proximidad,
entre los cuales los mas frecuentemente utilizados son el Sistema de
Atencion Domiciliaria (SAD), la teleasistencia y los centros de dia.

En cuanto al SAD, se trata de un conjunto de atenciones que
las personas mayores en situacion de dependencia reconocida reciben
en su domicilio. Mas concretamente, Rodriguez (20006, p. 22) se refiere
al SAD como “Un programa individualizado, de caracter preventivo y
rehabilitador, en el que se articulan un conjunto de servicios y técnicas
de intervencién profesionales consistentes en atencién personal,
doméstica, de apoyo psicosocial y familiar y relaciones con el entorno,
prestados en el domicilio de una persona mayor dependiente en algin
grado”.

El objetivo ultimo de los SAD es que las personas mayores
permanezcan la mayor cantidad de tiempo posible en sus hogares
mediante diferentes estrategias como podrian ser generar cambios
conductuales que mejoren la calidad de vida, instaurar habitos
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saludables, enriquecer las redes sociales, aumentar la seguridad
personal, o adecuar la vivienda a las necesidades de la persona
(IMSERSO, 2005a). Para conseguir esto, cada caso se aborda de forma
individualizada, adaptando de forma flexible los apoyos que se ofrecen
al entorno y las circunstancias personales y familiares de cada persona
mayor atendida. En cuanto a estos apoyos, pueden materializarse en
multiples servicios y técnicas de intervencién como la atencion
personal (e.g., ofrecer compafifa, escucha activa, paseos, ayuda para la
realizacion de actividades de la vida diaria, cambios posturales,
movilizaciones, terapia ocupacional, fisioterapia, etc.), la atencion
doméstica (e.g., limpieza del hogar, compra de alimentos y preparacion
de la comida, lavado y planchado de la ropa, etc.), el apoyo psicosocial
(fomentar la autoestima y autonomia de la persona estimulandole para
que sea capaz de cuidar de s{ misma, para que permanezca activa, para
que se relacione con terceras personas, etc.), el apoyo familiar (e.g.,
implicar las familias en el cuidado de las personas mayores en su
domicilio, siendo mas una herramienta de apoyo a éstas en vez de un
sustituto de sus seres queridos, favorecer la cohesion familiar, etc.) y el
apoyo relacional (estimulando el contacto entre la persona mayor
dependiente y el entorno que le rodea, tanto a nivel de redes sociales
como de recursos sociales de proximidad). Otros servicios
complementarios podrian ser el acompanamiento fuera del domicilio,
por ejemplo, para realizar gestiones.

Durante el ano 2008, mas de 350.000 personas mayores se
beneficiaron de este tipo de servicio en nuestro pais, lo cual representa
cerca del 4.46% de las personas de 65 y mas afios. Estas personas
recibieron una media de 16.94 horas de atenciéon domiciliaria al mes
(IMSERSO, 2009).

Otro tipo de servicio de proximidad serfa la teleasistencia, cuyo
objetivo también es que la persona mayor permanezca la mayor
cantidad de tiempo posible en su casa y en su entorno. Este servicio se
combina, en la mayoria de los casos, con la atencién domiciliaria,
aunque hay personas mayores que utilizan la teleasistencia y no reciben
atencion personal en su hogar. Basicamente la teleasistencia consiste
en un entorno informatico con un terminal ubicado en el domicilio de
la persona mayor que, al activar un pequefo dispositivo que debe
llevar encima, puede comunicarse con un/a operador/a via telefénica
y manos libres en cualquier momento del dia, y en cualquier dia del
afio. La persona que responde a la sefial de alarma debe encargarse de
buscar la mejor respuesta ante el problema de la persona mayor,
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movilizando los recursos humanos o materiales pertinentes
(IMSERSO, 1997, 2005a).

La teleasistencia parece ser una importante fuente de seguridad
y tranquilidad, especialmente para aquellas personas mayores que
viven —o0 que pasan la mayor parte del dia— sin companfa en su
domicilio IMSERSO, 1997). Desde su instauracion, y a medida que el
servicio se ha ido desarrollando, su uso ha ido en aumento. Asi, por
ejemplo, en enero de 2001, casi 80.000 personas mayores (el 1.07% del
total de ellas) contaban con un servicio de teleasistencia en Espafa
(IMSERSO, 2003), mientras que en enero del 2004 esta cifra se habia
duplicado (IMSERSO, 2005a).

Un tercer servicio de proximidad, los centros de dia, son
centros dedicados a la prestacion de atencién integral y especializada a
personas mayores que se encuentran en situacion de dependencia y a
sus familias (Sancho, 1999). Los centros de dia comparten con el SAD
y la teleasistencia el interés por retrasar la institucionalizacién de la
persona mayor, pero a diferencia de los dos servicios formales
anteriores, la mayor parte del apoyo es prestado en unas instalaciones
en las que la persona mayor dependiente va a pasar una cantidad de
horas al dia y, por lo tanto, fuera de su domicilio, aunque siga viviendo
en ¢l. Mas concretamente, el objetivo de los centros de dia es que las
personas mayores dependientes y sus familiares tengan unas
condiciones de vida dignas y puedan mantener en la medida de lo
posible sus estilos de vida y su autonomia (Sociedad Espafiola de
Geriatria y Gerontologfa, 2000).

Este tipo de centros son centros terapéuticos en los que un
conjunto de profesionales trabajan de forma interdisciplinar para
disenar e implementar las terapias mas adecuadas para cada caso. A
pesar de que la persona mayor es una beneficiaria clave de los centros
de dia, también lo son sus familias, quienes por un lado pasan a
disponer de una mayor cantidad de tiempo para dedicar a otras
actividades diferentes al cuidado de la persona mayor dependiente, y
por el otro, también pueden beneficiarse de actividades disefiadas para
ellos por los mismos profesionales del centro de dia (IMSERSO,
20052). En este sentido, los centros de dia pueden marcarse una serie
de objetivos con las personas mayores en situaciéon de dependencia
(e.g., mantener o recuperar sus niveles de autonomia, mantener o
mejorar su estado de salud y prevenir su empeoramiento, frenar o
prevenir el incremento de sus niveles de dependencia, favorecer su
autoestima, incrementar la cantidad y calidad de las interacciones
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sociales, y evitar o retrasar su institucionalizacién), pero también con
sus familiares (e.g., incrementar el tiempo libre del que disponen,
ofrecerles orientacién y asesoratles, transmitirles conocimientos y
dotatles de habilidades que les permitan afrontar mejor la situacion de
provision de cuidados a una persona dependiente, prevenir conflictos
familiares, etc.).

Con tal de alcanzar estos objetivos, los diferentes profesionales
que trabajan en los centros de dia pueden llevar a cabo diferentes tipos
de intervenciones (IMSERSO, 2005a), como intervenciones
terapéuticas (e.g., terapias funcionales como rehabilitacion funcional o
entrenamiento en actividades de la vida diaria, terapias cognitivas
como orientacion a la realidad o psicoestimulacién, terapias
socializadoras como musicoterapia o grupos de conversacion, etc.),
intervenciones sanitarias (que pueden estar relacionadas con el aseo, la
alimentacion el control de esfinteres, la prevencion de caidas, etc.), o
intervenciones  familiares (e.g., ofreciéndoles  informacion,
asesorandoles, u organizando grupos de autoayuda o psicoeducativos).

En enero de 2004 se estimé que en Espafia habia un total de
1.756 centros de dfa, la mayoria de titularidad privada, entre los cuales
ofrecian 33.709 plazas, lo cual equivale al 0.46% de la poblacién mayor
de nuestro pafs.

Como ya se ha comentado anteriormente, aparte de servicios
de proximidad, disponemos también de otros tipos de fuentes de
apoyo formal que, a diferencia de las anteriores, conllevan el abandono
permanente del domicilio por parte de la persona mayor, quien va a
vivir de forma permanente en un centro que puede, o no, estar situado
en su entorno. El ejemplo paradigmatico de estos servicios son las
residencias para personas mayores.

Las residencias son centros gerontologicos abiertos de
desarrollo personal y atenciéon sociosanitaria interprofesional en los
que conviven de forma temporal o permanente personas mayores
dependientes en mayor o menor medida (Rodriguez, 1995). Esta
definicion pone de relieve que las residencias son centros mediante los
que no se pretende aislar a la persona de su entorno ni cortar de rafz
cualquier tipo de relaciéon entre ésta y las personas o servicios de su
comunidad, sino mas bien todo lo contrario: centros de los que las
personas deberfan poder salir cuando asi lo desearan y a los que sus
familiares deberfan poder acudir a visitarles y pasar tiempo cuando
quisieran. Ademas, los servicios a ofrecer no deben ser exclusivamente
de caracter sanitario, sino que deben ser integrales, y contemplar a la
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persona mayor no solamente como una persona enferma o que
necesita de ciertos cuidados, sino como un ser vivo que tiene metas y
objetivos, con margen para el desarrollo personal. Estos servicios, por
lo tanto, deben ser flexibles y ajustarse a las necesidades individuales
de cada usuario, y ser diseflados y ofrecidos por un conjunto
interdisciplinar de profesionales debidamente formados para ello.

El objetivo general de este tipo de centros no es otro que
contribuir a que la persona mayor en situacion de dependencia
mantenga o recupere en la medida de lo posible su autonomia
(IMSERSO, 2005a). Este objetivo general puede desgranarse en otros
objetivos mas especificos, como podrian ser detectar y realizar un
seguimiento de las patologfas de las personas mayores, mantener o
mejorar sus capacidades funcionales y mentales, prevenir el
incremento de sus niveles de dependencia, empoderatles, ofrecetles
una alimentacién sana, equilibrada y variada, desarrollar programas de
animacioén socioculturales, favorecer la relaciéon entre las personas
mayores y el exterior de la residencia, mantener su higiene y apariencia,
etc.

Los tipos de intervenciones que se pueden utlizar para
alcanzar estos objetivos son los mismos que ya se han citado al hablar
de los centros de dia, si bien cabria afiadir intervenciones relacionadas
con la provision de cuidados paliativos a aquellas personas mayores
que padezcan enfermedades graves para minimizar los sintomas
asociados a las mismas o los efectos secundarios de sus tratamientos,
asi como para abordar aquellos problemas emocionales, sociales,
practicos y espirituales que se deriven del proceso de afrontamiento de
dichas enfermedades.

En enero de 2004 se estim6 que existfan en Espafia un total de
4.888 residencias, que ofrecerian un total de 266.392 plazas, la mayoria
de las cuales serfan de caracter privado, ofreciendo asi cobertura a

menos de cinco de cada 100 personas mayores (IMSERSO, 2005a).

Como ha podido verse hasta el momento, el nimero de
servicios formales destinados a ofrecer apoyo a aquellas personas
mayores que son dependientes en algin grado, y su cobertura, es
considerablemente limitado. Esto lleva inevitablemente a plantearse
quién se encarga de la provision de cuidados a todas aquellas personas
mayores que son dependientes y que no son beneficiarias de ningun
servicio de apoyo formal. Como veremos a continuacion, la clave para
resolver este interrogante se encuentra en el denominado apoyo
informal.
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3.2. El apoyo informal

El apoyo informal se definirfa como aquella ayuda que principalmente
la familia, pero también amigos o vecinos, presta a una persona
dependiente sin la apercepcidn, por ello, de ninguna retribucién
econémica (Wright, 1983). A diferencia del cuidado formal, pues, la
persona que cuida se encuentra fuera del sistema de atencién
sociosanitaria, y su atencién no esta burocratizada (IOE, 1995). Aparte
de esto, la relaciéon cuidador-persona cuidada se caracteriza por
tratarse de una relacion existente antes del momento en el que esta
ultima empez6 a necesitar ayuda del otro (Herrera, 1998) y, por lo
tanto, por la existencia de una relacion afectiva entre ambos (Yanguas,
Leturia, y Leturia, 2000). Por dltimo, se tiende a considerar cuidado
informal sélo aquel en el que el cuidador actia de forma totalmente
voluntaria y no recibe ningin tipo de compensaciéon material por su
labor (Andersson, Levin, y Emtinger, 2002; Rivera, 2001), a pesar de
que algunos autores rechazan este criterio aludiendo a la existencia de
formas de cuidado en las cuales el cuidador es un familiar pero recibe
algun tipo de prestacion por sus servicios (Dominguez, 1998).

Debe remarcarse, aqui, que la principal instituciéon proveedora
de cuidados a las personas mayores dependientes en Espafia es la
familia (INE, 2002). En este sentido, la provision de cuidados por
parte de familiares y, en menor medida, amigos, constituye una
practica social muy extendida que pone de relieve la importancia del
componente social de la dependencia (Rogero, 2010). De hecho, el
porcentaje de adultos que, en nuestro pais, conviven con una persona
mayor a la que ayudan a realizar alguna actividad de la vida diaria se
encuentra cerca del 20% (IMSERSO, 2003). Ademas, si nos centramos
en las personas mayores dependientes en alguna medida, se ha
observado que, de entre aquellas que reciben algin tipo de ayuda,
practicamente el 90% de ellas lo reciben de sus familias y amistades, y
en mas del 75% de los casos, el apoyo informal es su unica fuente de
apoyo (Rogero, 2009).

Hoy en dfa, ademas, conocemos bastante bien cual es el perfil
de los cuidadores informales, asi como el tipo de ayuda que ofrecen a
sus familiares dependientes. De esto precisamente se hablara a
continuacion.
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3.2.1. Cuidadores informales: perfil sociodemografico

Siguiendo con las caracteristicas de los cuidadores informales, cabe
decir que la responsabilidad de proveer de cuidados informales al total
de personas que, en nuestro pafs, se encuentran en situacién de
dependencia no se divide por igual entre todos aquellos adultos que
son capaces de proporcionarles tal ayuda, ni siquiera en el contexto
familiar. La realidad, pues, es que esta responsabilidad tiende a ser
asumida —mayormente— por unos y no por otros, por lo que es posible
establecer una serie de rasgos que caracterizan a los cuidadores
informales, esto es, su perfil sociodemografico.

Para empezar, parece que la tendencia mayoritaria en los paises
desarrollados es que la familia sea la principal institucién encargada de
proveer de cuidados a las personas que se encuentran en situacion de
dependencia, quedando otras fuentes de apoyo informal como podtian
ser los amigos y los vecinos en un plano considerablemente alejado del
primero (Garcfa, Mateo, y Eguiguren, 2004; Roca et al., 2000; Zarit,
2004). Asi pues, estar emparentado con una persona cuya autonomia
se encuentra mermada incrementa la probabilidad de acabar
cuidandole, y esta tendencia se mantiene cuando, especificamente,
hablamos de cuidadores de personas con demencia que siguen
viviendo en la comunidad (Canadian Study on Health and Aging
Working Group, 1994).

Segun el INE (2002) el 78.45% de las personas con algun tipo
de discapacidad reciben ayuda de tipo asistencial de algin familiar, y
este porcentaje practicamente no varfa en funcién del sexo de la
persona cuidada, de lo que se deduce que el compromiso de las
familias en el cuidado de aquellos de sus integrantes con algun tipo de
discapacidad es independiente de si son hombres o mujeres.

Si bien los cuidados a las personas mayores que en alguna
medida son dependientes acostumbran a ser provistos por la familia,
también es cierto que dentro de ésta, la responsabilidad del cuidado
tiende a no repartirse de forma equitativa, sino que acostumbra a
recaer en una unica persona. En esta linea, algo mas del 55% de los
cuidadores espafoles reportaron ser la unica fuente de ayuda para su
familiar dependiente, y otro 30% reportaron ser los principales
implicados en su cuidado, aunque no los tnicos (Mateo et al., 2000).
De esta forma, en el 85% de los casos es una unica persona la que se
compromete en mayor medida con el rol de cuidador, y es por ello por
lo que a esta figura se le conoce como cuidador principal.
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Dentro del entorno familiar, el vinculo entre cuidador y
persona cuidada también es importante. Asi, los cuidadores suelen ser
padres, hijos o céonyuges de la persona dependiente, cobrando estos
dos ultimos agentes especial relevancia cuando la persona dependiente
es mayor (Jenson y Jacobzone, 2000). Como es logico, a medida que
aumenta la edad de la persona dependiente, la cantidad de conyuges
que se encargan de su cuidado disminuye, y la de hijos crece. Segun el
IMSERSO (2005b), los hijos son los principales proveedores de apoyo
informal a los mayores, seguidos por sus parejas y, en tercer lugar, por
sus nueras o yernos. Cabe decit, aqui, que la proporcion de hijos/as y
parejas cuidadores son las unicas categorfas cuya implicaciéon con el
cuidado de las personas mayores dependientes experimenté un
incremento en comparacion al ano 1994, mientras que el porcentaje de
cuidadores pertenecientes a otras categorfas disminuyd, cosa que
reafirma el papel central de la familia como principal proveedora de
cuidados y, dentro de ésta, la existencia de una jerarquia de cuidadores
fundamentada en el parentesco. Pero cuando la persona dependiente
padece una demencia, generalmente es la pareja del enfermo quien
asume el rol de cuidador principal, quedando los hijos en un segundo
plano (Cohen, Pringle, y LeDuc, 2001; Tarraga y Cejudo, 2001),
seguidos de otros familiares, amigos y vecinos (Cantor, 1979; Cantor y
Little, 1985).

Pero la probabilidad de desempefiar el rol de cuidador
principal cuando algin miembro de la familia empieza a necesitar
ayuda de otros no depende sélo del tipo de vinculo entre ambos. Y
decimos ella 0 é/ porque, de entre todas las variables posibles, el sexo
sea quiza la mas determinante, pues la diferencia entre la cantidad de
mujeres y hombres cuidadores es abrumadora, siendo la primera
cuatro veces mayor que la segunda. Asi, alrededor del 80% de los
cuidadores informales de personas mayores son mujeres, frente a un
porcentaje de hombres que pocas veces llega al 20%, por lo menos en
nuestro pafs (IMSERSO, 2005¢; Rodriguez, Sancho, Alvaro, y Justel,
1995; Valles, Gutiérrez, Luquin, Martin, y Lopez, 1998). En el caso de
los cuidadores informales de personas con demencia, esta diferencia se
reduce, aunque escasamente, pues el porcentaje de mujeres en este
caso se encontrarfa entre el 65% y el 80% (Canadian Study on Health
and Aging, 1994; Gémez, Ruiz, Martin, San Jorge, y Letona, 1999;
Keating, Fast, Fredrick, Cranswick, y Perrier, 1999; Tarraga y Cejudo,
2001). Frecuentemente los hombres se encargarfan de proveer apoyo
instrumental de tipo doméstico o financiero, y asumirfan el rol de
cuidador principal ante la inviabilidad de que dicho rol fuese asumido
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por algun familiar mujer (Brody, 1985). Estas diferencias podrian
atribuirse a la menor vinculacién al mundo laboral por parte de las
mujeres en épocas pasadas y a la atribucién a su figura, a nivel social,
de unas mayores expectativas en cuanto al compromiso con el cuidado
de la familia.

El tipo de vinculo entre cuidador y persona cuidada y el sexo
del primero parecen interactuar de forma que cuando la persona
dependiente es un vardn, la principal encargada de proveerle de
cuidados es su mujer y, en segundo lugar, sus hijos, mientras que
cuando la persona dependiente es una mujer, el principal encargado de
cuidarle suele ser uno de los hijos, y secundariamente, su pareja (INE,
2003). Igualmente, cuando la responsabilidad de cuidar de un mayor
dependiente no recae en alguien de su misma generacién, sino en
alguien de la siguiente, en tres de cada cuatro casos, recae sobre una
mujet, ya sea hija o nuera (Casado y Lépez, 2001).

En cuanto a la edad, tener menos de 30 afios y encontrarse
cuidando de una persona mayor dependiente es una situacion
infrecuente que se da en menos del 5% de los casos (IMSERSO,
2005¢). Lo mas habitual, pues, es que los cuidadores sean personas de
mediana edad, principalmente con edades comprendidas entre los 40 y
los 59 afios y, de hecho, la media de edad se situaria alrededor de los
53 afios. Si bien en esta franja quedan agrupados el 52.5% de los
cuidadores, para nada es desestimable el grueso de cuidadores de 60 o
mas afos, que representan el 30% del total.

Por otro lado, en la mayoria de los casos (75.2%), los
cuidadores informales de personas mayores estan casados, y un
porcentaje considerable, pero mas reducido (14.8%), lo constituyen
individuos solteros. Practicamente la totalidad del resto se distribuye
entre viudos, separados y divorciados IMSERSO, 2005c). Entre los
cuidadores varones, el estar casado es algo mas infrecuente que entre
las cuidadoras mujeres, mientras que el numero de cuidadores solteros
duplica al de cuidadoras del mismo estado civil (Rodriguez et al,
1995). Esta tendencia se mantiene, incluso se acentta, en el caso de los
cuidadores de personas con demencia, caso en el que el porcentaje de
cuidadores casados asciende al 85% (Tarraga y Cejudo, 2001).

Cambiando de tercio, el nivel educativo de los cuidadores
tiende mas bien a ser modesto, y es que el 17.1% de ellos no tienen
estudios; el 43% cuentan, Gnicamente, con estudios primarios; el
32.6% completaron uno, o los dos, ciclos de la educacién secundaria; y
s6lo un 7% poseen estudios universitarios. La esfera laboral de los
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cuidadores de personas mayores dependientes tampoco es mucho mas
boyante: Mientras el 26% de ellos se encuentran laboralmente activos,
el 73.1% no reportan actividad laboral alguna. Este 73.1% de
cuidadores desocupados esta integrado, en su mayor patte, por
personas que se dedican a las tareas del hogar, por
jubilados/pensionistas, y en tercer lugar, por parados. Teniendo esto
en cuenta, y que en el 72.2% de los casos los cuidadores viven en
hogares de tres o mds personas, no es de extrafar que el 74.5% de
ellos no sean la principal fuente de ingresos del hogar (IMSERSO,
2005c). En el caso de las personas mayores con demencia, si sus
cuidadores son sus coényuges, principalmente se encuentran jubilados,
mientras que cuando el cuidador es un hijo, es mas frecuente que
cuente con un empleo (Tarraga y Cejudo, 2001).

Finalmente, cuando se les pide a los cuidadores de personas
mayores dependientes que evalten su salud, el 10.1% la valoran como
muy buena y el 41.6% como buena, por lo que la mitad de ellos
reportan tener un buen estado de salud. Otro porcentaje considerable,
el 38.2%, valoran su salud de forma neutra, y practicamente el 10%
restante creen tener un estado de salud entre malo y muy malo. En
cuanto a indicadores objetivos, el porcentaje de cuidadores que
padecen una enfermedad cronica (44.9%) difiere poco del de aquellos
que no padecen ninguna (54.4%), y la prevalencia entre ellos de
discapacidades fisicas, psiquicas o sensoriales parece baja, dandose esta
condicién en un porcentaje cercano al 7% (IMSERSO, 2005b).

A pesar de los esfuerzos realizados hasta el momento para
identificar el perfil sociodemografico tipico de las personas que cuidan
de personas mayores dependientes, cabe sefalar que éste no es estable
y que, de hecho, esta cambiando rapidamente. Tanto es asi, y tal es la
relevancia de la familia y, en especial, de las mujeres, en la provisiéon de
cuidados, que actualmente se habla de una crisis del cuidado informal
que se verfa motivada, precisamente, por algunos cambios que se han
producido en la estructura de las familias de nuestro entorno, y por la
incorporaciéon de la mujer al mundo laboral (IMSERSO, 2005a, 2005b;
Jiménez y Huete, 2002). En este sentido, las familias son cada vez
menos extensas, y estan mas volcadas en si mismas; la esperanza de
vida esta aumentando, y la natalidad ha tendido a disminuir, por lo que
el nimero de personas mayores en las familias aumenta mientras que
el de niflos y nifas, disminuye, y las mujeres asumen cada vez mas
responsabilidades fuera del hogar y cuentan con menos tiempo para
realizar aquellas tareas que tradicionalmente se han venido atribuyendo
a su figura. L.a consecuencia de todos estos cambios, sin duda, es la
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menor disponibilidad de potenciales cuidadores, esto es, de personas
en edad de cuidar, que puedan dar respuesta a las necesidades de
apoyo de un nimero de personas dependientes cada vez mayor.

3.2.2. Caracteristicas de la ayuda ofrecida por los cuidadores

informales

Si bien en el apartado anterior se ha hablado del perfil
sociodemografico de los cuidadores informales, en éste se hard una
breve exposicion de las caracteristicas de la ayuda que les dispensan a
las personas de las que cuidan. Para ello, se intentara responder a las
siguientes preguntas: spor qué motivos cuidan los cuidadores?, squé
tareas llevan a cabo los cuidadores informales?, ¢sen qué lugar y con
qué periodicidad las realizan?

Al parecer, en la mayoria de los casos los cuidadores cuidan de
una Unica persona mayor en situacién de dependencia (84.6% de los
cuidadores), pero otro 13.3% cuidan de dos, e incluso hay quienes
cuidan de mas de dos, si bien se trata de un grupo reducido de
cuidadores IMSERSO, 2005¢).

De acuerdo con Rogero (2010), toda decisién de cuidar puede
ubicarse a lo largo de un continuum en cuyos polos se encontraria una
decision exclusivamente individual, en la que nadie mas toma parte, y
una decision colectiva, que tomarfan otros, sin contar con el punto de
vista del cuidador. Siguiendo con el autor, ambas opciones tienen
ventajas e inconvenientes al mismo tiempo, y es que si bien en el caso
de una decision individual el cuidador pasarfa a desempefiar su rol por
propia voluntad, la probabilidad de recibir ayuda de todos aquellos que
han resultado excluidos del proceso de toma de decisiones, y creen
que deberfan haber sido tenidos en cuenta, serfa baja. Contrariamente,
una decisiéon exclusivamente colectiva aumentarfa la probabilidad de
que el cuidador recibiera apoyo de los otros, pero su frustracion seria
mayor por el hecho de no haber sido tenido en cuenta en un proceso
de toma de decisiones que compromete seriamente su libertad.

En cuanto a los motivos concretos que llevan a un cuidador a
asumir su rol cabe decir que son parecidos en diferentes estudios, por
lo menos en nuestro entorno, y quizas incluso relativamente estables
en el tiempo (Rodriguez et al., 1995; IMSERSO, 2005c). Asi, en 1995
cerca del 60% de los cuidadores reportaron prestar la ayuda por
iniciativa propia, mientras que en no pocos casos afirmaron hacerlo
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por decision familiar (17%), o porque eran los unicos que podian
(15%). La prestacion de ayuda por peticion directa de la persona
mayor fue considerablemente mas escasa (5% de los casos). En el afio
2004, el peso relativo de los diferentes motivos se mantuvo, pero
algunos familiares mas reportaron cuidar por iniciativa propia (62.3%)
y por decision familiar (23.1%), mientras que el numero de cuidadores
que afirmaron cuidar porque nadie mas podia hacerlo disminuyo
(8.9%). Los resultados aportados por Rogero (2010) son
practicamente idénticos a estos ultimos.

Segun lo visto, pues, en la mayoria de los casos los cuidadores
cuidan porque ellos mismos lo deciden asi. Y cuando la decisiéon no es
intrinseca, puede deberse a factores contextuales, como la falta de
otras personas que puedan asumir el rol de cuidador, o ser la respuesta
a las demandas de terceras personas, como familiares, o la misma
persona dependiente. Segun el analisis de Rogero (2010) no existen
grandes diferencias en lo que a motivos para cuidar se refiere entre
hombres y mujeres, ni en funcién de la edad de la persona receptora
de la ayuda. No obstante, cabe destacar que, en el caso de los
hombres, es mas raro que cuiden por decisiéon familiar, y mas
frecuente que cuiden porque eran los tnicos que podian hacerlo, y que
a medida que se incrementa la edad de la persona dependiente, la
probabilidad de cuidar por iniciativa propia es menor, y la de cuidar
por decision familiar, mayor.

Como ya se ha dicho, en la mayoria de los casos el cuidador
mantiene un vinculo familiar con la persona cuidada, y, de hecho, el
58.4% de los cuidadores afirman que la relaciéon previa a la prestacion
de ayuda era de gran intimidad y afecto, frente a otro 38.7%, segun los
cuales era la propia del tipo de lazo familiar. Solamente el 2% de los
cuidadores afirman que la relacién previa era bastante distante y fria o
problematica. Raramente, pues, los cuidadores cuidan de un miembro
de su familia con el que previamente no mantuvieran una relaciéon
positiva en alguna medida.

En cuanto a las principales tareas asociadas al rol de cuidador,
agrupandolas en tareas domésticas (e.g., limpiar, planchar y preparar la
comida), actividades cotidianas (e.g., salir a la calle, realizar compras e
ir al médico) y cuidados personales (e.g., bafarse, vestirse y comer), se
observa, en primer lugar, que son extrafos los casos en los que los
cuidadores proveen a sus familiares de ayuda exclusivamente en una, o
dos, de ellas IMSERSO, 2005c¢). Considerablemente mas elevado es el
porcentaje de cuidadores que ayudan a sus familiares en las tres al
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mismo tiempo, que se encuentra cerca del 70%. Independientemente
de si la ayuda se solapa o no, cuando se comparan estos tres tipos de
tareas se ve claramente que practicamente la totalidad de los
cuidadores reportan ayudar a sus familiares en actividades cotidianas
y/o en tareas domésticas (el 92.1% y el 89.3% de los entrevistados,
respectivamente), mientras que el porcentaje de cuidadores que
afirman  ayudarles en tareas de cuidados personales es
considerablemente menor (76.1%). Estos datos parecen ajustarse al
patrén de deterioro que acostumbran a seguir las actividades de la vida
diaria basicas e instrumentales. Estas ultimas, en tanto que mas
complejas, tienden a ser las que antes acostumbran a deteriorarse,
mientras que las primeras acostumbran a permanecer preservadas
durante mas tiempo (Boada y Tarraga, 2006). Esto explicarfa que el
porcentaje de cuidadores implicados en tareas domésticas y actividades
cotidianas sea mayor que el de cuidadores implicados en los cuidados
personales de las personas dependientes, y que el porcentaje de
cuidadores que prestan exclusivamente ayuda en los cuidados
personales sea tan bajo, pues lo mas habitual es que, cuando alguien
necesita ayuda para las actividades basicas de la vida diaria, también la
necesite para las instrumentales.

Concretando un poco mas, y siguiendo con el mismo estudio,
el nimero medio de actividades en las que las personas mayores en
situacion de dependencia necesitan ser ayudadas se encontraria
alrededor de las 14, y este porcentaje no variarfa entre hombres y
mujeres, pero si incrementarfa con la edad, légicamente no por el
hecho de tener mas afios, sino por el incremento progresivo de los
niveles de dependencia.

Entre las actividades en las que mas ayuda necesitan las
personas mayores dependientes se encontrarfan hacer gestiones, hacer
compras e ir al médico, todas ellas, actividades instrumentales
complejas. De nuevo, practicamente no se observan diferencias entre
géneros, salvo en el caso de hacer gestiones, utilizar el transporte
publico y salir a la calle, para las que las mujeres son mas dependientes
que los hombres, y en el caso de la preparaciéon de la comida, que
tiende a generar mas complicaciones entre los hombres. En cambio,
las diferencias que genera la variable edad son mas claras. Asi, se
observa que la dificultad diferencial entre actividades se mantiene, mas
o menos, entre los diferentes grupos de edad; lo que varia
considerablemente es el porcentaje de personas que necesitan ayuda
para realizarlas, que en todos los casos, incrementa con la edad.
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Cabe destacar, también, que el porcentaje de cuidadores que
reportan que sus familiares necesitan ayuda para alguna actividad
concreta y el porcentaje de cuidadores que reportan ayudarles en dicha
actividad es practicamente idéntico, por lo que puede pensarse que las
personas mayores en situacion de dependencia atendidas por un
cuidador informal tienen, en general, sus necesidades cubiertas
(IMSERSO, 2005c). Logicamente, algunas de las actividades que los
cuidadores realizan para ayudar a sus familiares les resultan mas
molestas que otras. Especificamente, podria decirse que las actividades
que mas molestas les resultarfan serfan el cambio de pafiales y el tener
que duchatles o bafarles.

Centrandonos en la dimensién temporal, cabe destacar que la
mayotia (el 77.2%) de los cuidadores desempefian su rol de forma
permanente, y es bastante infrecuente que las responsabilidades que se
derivan de éste se dividan entre diferentes cuidadores por periodos de
tiempo, ya sean fijos o no. A parte de ser clara, esta tendencia
pareceria haberse reforzado ligeramente desde el afio 1994, y es que
desde entonces, la cantidad de cuidadores que cuidan de forma
permanente ha aumentado, y la de cuidadores que cuidan por turnos,
ha decrecido.

Serfa un error, logicamente, tratar de explicar esta mayor
inclinacién al cuidado permanente mediante un unico factor, pero
podria plantearse que, quizas, se vea afectada por la disponibilidad de
otras personas que puedan, o quieran, asumir el rol de cuidador
durante ciertas temporadas. En este sentido, otro dato interesante a
comentar es que, comparando los datos de 1994 con los de 2004, el
porcentaje de cuidadores que en 2004 cuidaban sin recibir ayuda de
nadie mas siguié siendo el mas elevado (47.2%), pero habia
disminuido practicamente en un 8% desde 1994, mientras que el
numero de cuidadores que reportaron ser los principales encargados
del cuidado pero no los unicos se incrementd en casi un 10%. El
numero de cuidadores que cuidan solos, pues, es cada vez menor, y el
nivel de implicacion de otros en el cuidado, mayor.

No obstante, este ultimo cambio no parece influir en la
frecuencia con la que los cuidadores cuidan, que se mantiene, o
incluso incrementa, en comparacion al 1994. Asi, el 90.2% de los
cuidadores reportaron cuidar entre tres veces por semana y todos los
dias en 2004, y el 57.2% dijo dedicar al cuidado entre 5 y 24 horas por
dfa, porcentajes que se situaban en el 84.7% vy el 53.3%,
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respectivamente, en 1994. La media de horas dedicadas al cuidado por
dfa en 2004 fue de 10.6.

En el caso de los cuidadores de personas con demencia el
numero de horas dedicadas al cuidado serfa similar, a pesar de que
podria no ser constante sino que aumenta a lo largo del curso de la
enfermedad (Souétre et al., 1995). En este caso, la media de horas por
dfa parece situarse alrededor de 10 (Rice et al, 1993; Wimo, Von
Strauss, Nordberg, Sassi, y Johansson, 2002), aunque hay estudios que
ofrecen medias mas bajas, cercanas a 8.5 horas por dia (Majerovitz,
1995). En cuanto a la duraciéon media de los cuidados antes de que se
produzca la institucionalizacion, ésta podria situarse alrededor de los
0.5 afos (Aneshensel, Pearlin, Mullan, Zarit, y Whitlatch, 1995; Haley,
1997).

Debido a la frecuencia con la que cuidan los cuidadores, salta a
la vista que la realizacion de su labor serfa muy complicada en el caso
de que vivieran a una gran distancia de la persona dependiente. Quiza
sea por este motivo que mas del 60% de los cuidadores reportaron
vivir de forma permanente con la persona de la que cuidaban, ya fuese
en la casa del uno o del otro (IMSERSO, 2005c). En el 9.3% de los
casos, cuidador y persona cuidada vivian bajo el mismo techo, pero
s6lo de forma temporal. Finalmente, en un porcentaje considerable de
casos, los cuidadores dijeron vivir en hogares separados, si bien en la
mayoria de los casos ambos domicilios se encontraban en la misma
ciudad. Ser cuidador no conlleva sélo la provisiéon de unos cuidados
especificos, sino también la supervision de la persona dependiente, por
lo que en la mayoria de los casos los cuidados ocurren dentro de un
marco de proximidad espacial.

4. RESUMEN

A medida que la poblacién espafiola envejece, el nimero de personas
mayores que presentan algin tipo de discapacidad y/o que se
encuentran en situaciéon de dependencia incrementa. De hecho, las
personas de 65 y mas afios son el grupo de edad con una mayor
prevalencia de discapacidades, y la probabilidad de padecer algtin tipo
de discapacidad incrementa con la edad. En el afo 1999, alrededor de
dos millones de personas mayores (un tercio de este segmento de la
poblacion) padecian alguna discapacidad, pero solamente una cuarta

44



parte de ellas eran dependientes en alguna medida de otros. Las
principales causantes de discapacidad en la vejez serfan las deficiencias
de tipo visual y auditivo, seguidas de las deficiencias osteoarticulatorias
y algunas enfermedades graves como podrian ser las demencias.

Cuando una persona deja de ser autbnoma para la realizacion
de ciertas actividades que antes podia realizar por si misma, lo mas
habitual es que ésta acuda a fuentes de apoyo externas en busca de su
ayuda. Estas fuentes de apoyo se pueden clasificar en formales e
informales, siendo el apoyo informal el tipo de apoyo del que las
personas mayores dependientes se benefician mas a menudo. Esto
podria deberse, por un lado, a que el nimero de servicios formales de
atencion a personas mayores dependientes (e.g, el SAD, la
teleasistencia, los centros de dia o las residencias) ofrecen cobertura
para un porcentaje relativamente bajo de personas mayores, y por el
otro, a que vivimos en un pafs en el que tradicionalmente se ha venido
asumiendo que el cuidado de las personas dependientes de una familia
debe recaer en el resto de miembros de la misma con capacidad para
asumitlos.

En cuanto a este tipo de apoyo, es posible establecer un perfil
sociodemografico tipico de los denominados cuidadores informales,
esto es, familiares y amigos que cuidan de una persona dependiente sin
recibir ninguna retribucién econdémica a cambio de la labor que
desempefian. El perfil sociodemografico que mejor representaria a
estos cuidadores informales seria el de una mujer de mediana edad,
casada, de nivel educativo y econdémico bajos, sin trabajo remunerado
(ama de casa), con una buena salud, y vinculada a la persona
dependiente por una relacién de tipo conyugal o filial.

Por lo general, los cuidadores informales acostumbran a cuidar
por propia voluntad y de forma permanente de una unica persona
dependiente, con la que mantienen una relaciéon de intimidad y afecto.
Las tareas que los cuidadores deben realizar debido a la asuncion de su
rol pueden variar enormemente de un caso a otro, o dentro de un
mismo caso a lo largo del tiempo, pero generalmente tienen que ver
con actividades domésticas, actividades cotidianas y actividades de
cuidado personal. A estas actividades les dedican alrededor de 10
horas al dia de media (mas incluso cuando la persona dependiente
padece una demencia), por lo que generalmente cuidador y persona
cuidada conviven bajo el mismo techo, y el rol de cuidador tiene una
duracién media de 6.5 afios.
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Capitulo 2

CONSECUENCIAS DEL
CUIDADO INFORMAL:
UNA PERSPECTIVA
CLLASICA

En el segundo capitulo de esta tesis doctoral vamos a empezar
preguntandonos si convertirse en el principal encargado de proveer de
cuidados a una persona en situacién de dependencia puede acabar
afectando negativamente al cuidador. Buena parte de la investigacion
realizada sobre los cuidadores informales se ha centrado en estudiar las
consecuencias negativas del cuidado, en esclarecer si realmente este
colectivo presenta un mayor riesgo de padecer ciertos problemas a
nivel de salud fisica y psicologica en comparaciéon con otras personas
de su edad que no tengan a su cargo ninguna persona mayor
dependiente, y en descubrir qué caracteristicas de los cuidadores
informales, de las personas cuidadas, o de la situaciéon de provision de
cuidados, les podrian hacer mas susceptibles a desarrollar dichos
problemas.

En este capitulo vamos a intentar integrar parte de los
resultados que la investigacién previa ha arrojado a este respecto. Para
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ello comenzaremos abordando las consecuencias negativas que cuidar
de una persona con demencia le puede reportar al cuidador. Cabe
destacar que la muestra de la mayorifa de los estudios que se van a citar
estuvo integrada exclusivamente por cuidadores de personas con
demencia o conté con un subgrupo de ellos. Tras abordar las
consecuencias negativas del cuidado, seguiremos exponiendo algunos
de los modelos que intentan explicar los mecanismos por los que
asumir el rol de cuidador puede desembocar en tales consecuencias
negativas, y finalmente, nos centraremos en el papel de algunas
variables (las que se van a tener en cuenta en esta tesis doctoral) como
posibles elementos que pueden favorecer, o prevenir, su aparicion.
Debido a que este capitulo comparte con la investigacién previa el
interés por lo que podriamos llamar la cara negativa del cuidado,
hemos querido resaltar en su titulo que lo que se va a ofrecer a
continuacion es una vision cisica de las consecuencias del cuidado.

1. CONSECUENCIAS NEGATIVAS DEL
CUIDADO

La situacion de provision de cuidados a una persona que padece una
patologia irreversible como podria ser una demencia ha sido
considerada una situacién de estrés cronico por varios autores
(Montorio y Losada, 2005; Schulz y Sherwood, 2008) porque
acostumbra a demandar de mucho tiempo y esfuerzo fisico y
psicolégico durante un periodo prolongado de tiempo.

A todo lo anterior hay que sumarle unos elevados niveles de
impredecibilidad —pues debido al deterioro progresivo que causa la
enfermedad en la persona con demencia, su estado o capacidad
funcional puede variar notablemente en pequefios lapsos de tiempo— e
incontrolabilidad. Y es que en este tipo de situaciéon hay algunas cosas
sobre las que el cuidador no puede ejercer ningun tipo de control (por
ejemplo, el deterioro de la persona con demencia es irreversible, y no
hay nada que el cuidador pueda hacer para que éste se frene o se
revierta), y algunas otras que son mas susceptibles al cambio.

Otro motivo por el que cuidar de una persona con demencia
se ha considerado una situacién de estrés cronico es la gran plasticidad
y capacidad de tolerancia a la frustracion que requiere de los

48



cuidadores debido a la impredecibilidad e incontrolabilidad propios de
la situacion, que hacen que sus copiosos esfuerzos no siempre se
traduzcan en la obtencién de resultados favorables.

Teniendo en cuenta que la provision de cuidados a una
persona con demencia puede considerarse una situaciéon de estrés
croénico, no es de extrafiar que muchos investigadores hayan dedicado
una gran cantidad de esfuerzo al estudio de las consecuencias
negativas que puede acabar teniendo para los cuidadores a nivel de su
salud fisica y psicologica. De ello, precisamente, se hablara a
continuacion.

1.1. Consecuencias negativas sobre la salud fisica de los
cuidadores

Segun algunas investigaciones, la asuncion del rol de cuidador ubica a
la persona en una situacion de riesgo por lo que se refiere a la
posibilidad de ver mermado su estado de salud fisica. El impacto que
el hecho de cuidar de una persona dependiente puede tener sobre la
salud fisica del cuidador se ha evaluado teniendo en cuenta diferentes
variables, como podrian ser la presencia de enfermedades cronicas o
de sintomas fisicos, el consumo de medicamentos, el estado del
sistema inmunitatio, el funcionamiento del sistema cardiovascular, los
niveles de determinados marcadores bioldgicos, la implicaciéon con
ciertas actividades rutinarias relacionadas con la salud o el

autocuidado, y el estado de salud subjetiva (Schulz y Sherwood, 2008).

En cuanto a indicadores objetivos de la salud de los
cuidadores, un porcentaje considerable de cuidadores manifestarfan
alguna patologfa cronica (IMSERSO, 2005¢; Valles et al, 1998).
Ademas, algunos autores defienden que los cuidadores tendrian una
mayor probabilidad de padecer problemas de corazén e hipertension
(Kim y Knight, 2008; Shaw et al., 1997). Los niveles de cortisol en
sangre también podrian ser significativamente superiores entre
personas cuidadoras que entre personas no cuidadoras (Bauer et al.,
2000; Cohen et al., 2002; Davis et al., 2004; Fonareva, Amen, Zajdel,
Ellingson, y Oken, 2011; Vedhara et al., 1999).

Por otro lado, la respuesta inmune de los cuidadores podria
verse afectada negativamente, por ejemplo, en cuanto a la cantidad de
ciertas c€lulas del sistema inmunitario, como las células NK (Glaser,
Sheridan, Malarkey, MacCallum, y Kiecolt-Glaser, 2000), o al tiempo
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que puede tardar el organismo a recuperarse de ciertas infecciones
virales (Kiecolt-Glaser, Dura, Speicher, Trask, y Glaser, 1991), de
forma que la capacidad de su organismo para hacer frente a ciertos
agentes patdgenos disminuirfa, y su exposiciébn a ciertas patologias
aumentarfa. Esto podria estar relacionado con el mayor consumo de
farmacos observado entre cuidadores en comparacién con no
cuidadores (Haley, Levine, Brown, y Bartolucci, 1987).

Si hablamos de conductas relacionadas con la salud, la
evidencia indica que los cuidadores podrian implicarse en un nimero
cada vez menor de conductas saludables y, al mismo tiempo, reforzar
su implicaciéon en conductas de riesgo, reduciendo la cantidad de
tiempo dedicado al autocuidado y el numero de horas de suefio, y
descuidando su alimentacion (Roca et al., 2000).

Pero el impacto negativo de cuidar sobre la salud fisica no se
ha investigado sélo mediante indicadores objetivos, sino que también
se ha estudiado a través del estado de salud subjetivo de los
cuidadores. Por salud subjetiva entendemos la percepcién que la
misma persona tiene de su salud, y se obtiene preguntando a las
personas si creen, o no, tener una buena salud (o en qué medida creen
tener una buena salud). Este indicador es importante porque refleja la
opinion de la persona, pero presenta un inconveniente, y es que en
algunos casos podria entrar en conflicto con la salud objetiva. Asi, se
pueden encontrar casos de personas que no padecen enfermedades
graves pero que juzgan su salud como pobre, y viceversa.

Precisamente en cuanto a la salud subjetiva, alrededor del 50%
de los cuidadores, independientemente de su edad, consideran gozar
de un estado de salud entre regular y muy malo (IMSERSO, 2005c), y
Haley et al. (1987) encontraron que los cuidadores, y especialmente
aquellos cuidadores sobrecargados, evaluaban su salud peor que un
grupo de personas no implicadas en tareas de cuidado. Cuando se
pregunta a los cuidadores que comparen su estado de salud actual con
su estado de salud antes de empezar a cuidar, el 35% de ellos
consideran que su salud general ha empeorado desde que se
convirtieron en cuidadores (Black et al., 2010).

En cuanto a quejas concretas, en el estudio de Roca et al
(2000), el 78% de los cuidadores reportaron dolor de espalda; el 75%,
sentirse mas cansados; y el 70%, despertarse mas a menudo por la
noche. Por otro lado, Teel, y Press (1999) encontraron que los
cuidadores de personas con Alzheimer, Parkinson o cancer decfan
sentirse mas fatigados, contar con menos energfas para afrontar el dia
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a dfa, y tener mas problemas de suefio. De hecho, mas de la mitad de
los cuidadores refieren tener problemas para dormir (Valles et al.,
1998) y la disrupcion del suefio es significativamente mas frecuente
entre cuidadores que entre no cuidadores (Fonareva et al., 2011).

Cabe destacar, aqui, que segin una investigacioén, estas quejas
se acentuan entre aquellos cuidadores que antes de empezar gozaban
de niveles de salud mas elevados (Roca et al., 2000). Asi pues, una
evaluacién positiva del propio estado de salud antes de empezar a
cuidar se relacionaria con peores niveles de salud subjetiva una vez se
esta cuidando, posiblemente debido a una mayor sensibilidad hacia el
desarrollo de determinados trastornos.

No obstante, no toda la evidencia converge en lo expuesto. De
esta forma, por ejemplo, Knight, Flynn, Dave, Kim, y David (2007) no
encuentran diferencias en la prevalencia de cardiopatias e hipertension
entre cuidadores y no cuidadores, ni diferencias en cuanto a la
valoracion subjetiva de su salud.

1.2. Consecuencias negativas sobre la salud psicolégica
de los cuidadores

La relaciéon entre salud psicologica y el hecho de ser cuidador ha
recibido considerablemente mas atencién que la relaciéon entre esta
condicién y la salud fisica y, ademas, el grado de convergencia de los
resultados aportados por diferentes estudios parece mayor. Esta mayor
consistencia podria deberse a que los efectos sobre la salud psicologica
del cuidador son mas intensos que los que el desempefio de su rol
pueda tener sobre su salud fisica (Pinquart y S6rensen, 2003b).

Segin Schulz y Sherwood (2008), las principales variables
tenidas en cuenta a la hora de valorar las consecuencias negativas de
cuidar sobre la salud psicologica serfan la depresion, la ansiedad, el
estrés, el bienestar subjetivo y la autoeficacia.

Schulz, O’Brien, Bookwala, y Fleissner (1995), y Hernandez y
Bigatti (2010) encuentran un porcentaje de cuidadores deprimidos
cercano al 25%. Cuidar, pues, se asocia a un elevado riesgo de padecer
una depresion (Butterworth, Pymont, Rodgers, Windsor, y Anstey,
2010; Pinquart y Sorensen, 2003b), pero también de experimentar
sintomas depresivos sin llegar a reunir los criterios para el diagnodstico
de dicho trastorno (Butterworth et al., 2010; Hernandez y Bigatti,
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2010). Ademids, segun estos ultimos autores, la prevalencia de
depresion entre cuidadores no soélo es elevada, sino significativamente
superior en comparaciéon a personas no cuidadoras, y lo mismo es
cierto cuando hablamos de personas que presentan sintomas
depresivos pero que no reunen los criterios para ser diagnosticados de
depresion.

De la misma forma que pasa con la sintomatologia depresiva,
en comparacién con personas no cuidadoras, los cuidadores tendrian
una mayor probabilidad de presentar sintomatologia ansiosa y de
padecer trastornos de ansiedad (Butterworth et al. 2010; Pinquart y
Sorensen, 2003b), y de contar con niveles mas bajos de bienestar
subjetivo y de autoeficacia (Pinquart y Sorensen, 2003b). Ademas,
también es habitual encontrar sentimientos de desesperanza,
impotencia, irritacién e ideacion suicida entre aquellas personas que se
encuentran proveyendo de ayuda a algin familiar dependiente (Black
et al., 2010; Roca et al., 2000).

En cuanto a las diferencias citadas entre cuidadores y no
cuidadores, cabe decir que éstas tienden a ser mayores cuando se
comparan ambos grupos en cuanto a sus niveles de bienestar subjetivo
y depresion. En cambio, el hecho de ser cuidador podria tener un
impacto mas discreto, pero significativo, en sus niveles de estrés o
autoeficacia (Pinquart y Sérensen, 2003b).

No obstante, de nuevo la evidencia es contradictoria, y en
numerosas investigaciones no se han encontrado diferencias
significativas entre cuidadores y personas no cuidadoras en cuanto a
salud psicolégica (e.g., Gallagher-Thompson et al., 2006; Haley et al.,
1987).

1.3. Otras consecuencias negativas

Cuidar de una persona con demencia conlleva asumir un conjunto de
costes que, en muchos casos, pueden resultar considerablemente
elevados, no soélo a nivel de salud fisica y psicolégica, sino también a
nivel laboral, econémico y social.

Como ya se ha dicho, los cuidadores invierten buena parte de
su tiempo en el cuidado de la persona en situaciéon de dependencia, y
esto puede resultar especialmente problematico cuando dichos
cuidadores tienen otras responsabilidades que atender, como podria
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ser una ocupacién laboral, o la crianza de los hijos. Sobre todo en el
caso de cuidadores hijos, pues, es posible que los requerimientos de la
tarea de cuidar entren en competencia con otras obligaciones como las
derivadas de la paternidad, pudiendo, asi, interferir en su vida familiar
y social. En este sentido, Roca et al. (2000) observaron que el 70% de
los cuidadores afirmaban tener menos tiempo libre, y el 60%, que se
habia alterado su vida familiar como consecuencia de ejercer el rol de
cuidador, y Valle et al. (1998) reportaron una elevada interferencia del
rol de cuidar sobre la esfera social del cuidador, especialmente entre
los cuidadores de personas con demencia.

A nivel laboral, Black et al. (2009) observaron que el 48% de
los cuidadores podrian experimentar conflictos laborales, que el 22%
se sentfan menos efectivos en el trabajo, que el 16% se vieron
obligados a reducir su jornada laboral, que el 20% cambiaron su
ocupaciéon por una menos demandante, y que un 12% reportaron
haber perdido o haberse negado a aceptar una promocién. En esta
misma linea se situan los resultados de Laczko y Noden (1993),
quienes reportaron que algunos cuidadores llegan incluso a abandonar
el mercado laboral con la intencién de poderse dedicar en mayor
medida a cuidar.

2. MODELOS EXPLICATIVOS DE LAS
CONSECUENCIAS NEGATIVAS DEL
CUIDADO INFORMAL

Como acaba de verse, cuidar de una persona mayor puede tener
multiples consecuencias negativas para los cuidadores informales. No
obstante, no todos ellos tienen por qué experimentar alguna de ellas,
ni verse afectados en el mismo sentido, y mucho menos en el mismo
grado. Asi, ante la situacion de provision de cuidados, diferentes
cuidadores podran verse afectados de diferentes formas, o incluso ser
capaces de manejar la situacion sin presentar alteraciones significativas.

Debido a la diversidad de consecuencias negativas que cuidar
de una persona mayor dependiente puede tener para los cuidadores, la
gravedad de algunas de ellas, y la elevada variabilidad interindividual
que se observa dentro de este colectivo, diferentes autores han
desarrollado modelos teoéricos con la intenciéon de dilucidar por qué
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asumir dicho rol puede acabar mermando la calidad de vida de los
cuidadores, y capturar las variables mas relevantes dentro de este
proceso y que mas contribuyan a explicar las diferencias que se
observan entre ellos. Si bien el objetivo de esta secciéon no es hacer
una revision exhaustiva de todos estos modelos, a continuacién se
expondran los que, probablemente, han ejercido una mayor influencia
a la hora de guiar la investigacion cientifica sobre este fenémeno.

2.1. El modelo transaccional del estrés

Sin duda alguna, el mas relevante de todos ellos serfa el modelo
transaccional del estrés y el afrontamiento de Lazarus y Folkman
(1984, 1987). Este marco tedrico (Figura 4) intenta explicar como el
hecho de encontrarse en una situacién estresante puede acabar
teniendo consecuencias negativas para la persona que la afronta. Si
bien este modelo puede aplicarse a cualquier evento estresante y, por
lo tanto, no se circunscribe exclusivamente a la situacion de provision
de cuidados a una persona con demencia, ha gozado de una amplia
aceptacion a la hora abordar las consecuencias negativas del cuidado,
proporcionando sustento a un gran numero de investigaciones y
articulos cientificos, y sirviendo de base para el desarrollo de modelos
mas enfocados, precisamente, a este tipo de situacion.

Evaluacién Afrontamiento Resultado Consecuencias

emocionales

- Emociones
- Resolucion > o
Afrontamiento favorable P
Amenaza centrado en el
problema
Desafio ) Resolucion
" Afrontamiento no favorable
vento fi
Daro cent_tadq en la P  DMalestar
emocién No
resolucion
Benigno
Irrelevante

Figura 4. Modelo transaccional del estrés y el afrontamiento
(Lazarus y Folkman, 1984)
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De acuerdo con este modelo, habrfa dos factores clave para
entender por qué vivir una situacién estresante puede tener
consecuencias negativas, a saber, la evaluacion subjetiva que una persona
hace de la situacion de provision de cuidados y el afrontamiento de la
misma.

A nivel general, este modelo propone que las transacciones
que se producen entre la persona y el ambiente pueden en ocasiones
ser juzgadas como  situaciones potencialmente  estresantes,
entendiendo por situaciones potencialmente estresantes aquellas que
amenazan con alterar el propio bienestar fisico y psicologico. Cuando
esto pasa la persona empieza por valorar si dicha situacién es
realmente amenazante, dafiina o desafiante o, por el contrario,
beneficiosa o irrelevante. Esta evaluacion inicial ha recibido el nombre
de evaluacion primaria. En el caso de que la situacion sea considerada
beneficiosa, lo esperable es que no se generen reacciones de estrés y
que incluso se experimenten emociones positivas. En cambio, cuando
la persona estima que la situacion es realmente amenazante, dafiina o
desafiante, procede a realizar lo que se ha venido llamando evaluacién
secundaria, que consiste en evaluar las opciones y los recursos de los
que dispone para manejar adecuadamente dicha situacién y eliminar o
controlar, asi, aquello que hace peligrar su bienestar. Este modelo, por
lo tanto, considera a las personas individuos activos que son capaces
de evaluar los recursos de los que disponen y la medida en que
pueden, o no, serles de utilidad para afrontar una situacion estresante.

De la evaluacién subjetiva de la disponibilidad de recursos y su
idoneidad dependera, en parte, el nivel de estrés y la respuesta
emocional del sujeto. Si uno considera que cuenta con todo lo
necesario para manejar las demandas planteadas favorablemente, se
pondran en marcha mecanismos de afrontamiento, que no son otra
cosa que esfuerzos de tipo cognitivo y conductual para reducir el
malestar derivado de la situacion estresante.

Las estrategias de afrontamiento pueden ir dirigidas bien a
modificar el problema en si mismo o bien a regular las emociones que
el individuo experimenta debido al problema. En el primer caso
estarfamos hablando de afrontamiento centrado en el problema, y en
el segundo, de afrontamiento centrado en las emociones. La eficacia
de ambos tipos de estrategias dependera del problema a resolver y de
la capacidad que el sujeto considere que tiene para modificarlo, de
forma que cuando valore que el problema es susceptible de cambio
predominara el afrontamiento centrado en el problema, mientras que

55



cuando valore que el estresor es perdurable predominara el
afrontamiento centrado en la emocion.

Pasando al resultado derivado del afrontamiento, la puesta en
marcha de estrategias de afrontamiento, del tipo que sean, idealmente
dara lugar a la resolucién favorable del problema, que deberia ir
seguida de la experimentacion de consecuencias emocionales positivas
y a la finalizacién del proceso de afrontamiento. No obstante, dados
los elevados niveles de impredecibilidad e incontrolabilidad asociados
a la situaciéon de provision de cuidados es de esperar que,
frecuentemente, los cuidadores tengan que hacer frente a la no
resolucion o a la resolucidén insatisfactoria de ciertos eventos
estresantes, ante lo cual el modelo prevé la ocurrencia de
consecuencias negativas, y la reevaluacién de la situacion y los propios
recursos, asi como la prolongaciéon del proceso de afrontamiento del
evento estresante.

La aplicacién del modelo transaccional del estrés a la situacion
de provision de cuidados a una persona mayor dependiente, no
obstante, no esta exento de ctiticas, y es que tal y como Zarit (1990)
subraya, éste atribuye demasiada importancia a factores psicolégicos
como la evaluacién que el sujeto hace de la situacion, pero ignora
otros factores como el contexto familiar y sociocultural en el que la
situaciéon de provision de cuidados se desarrolla. Con tal de superar
esta limitacion, surgieron otros modelos explicativos especificamente
ideados para ser aplicados a cuidadores, como podrian ser el modelo
del proceso del estrés (Peatlin, Mullan, Semple, y Skaff, 1990) o el
modelo tedrico expandido del cuidado (Zarit, 1990).

2.2. El modelo del proceso del estrés

El modelo del proceso del estrés (Pearlin et al., 1990) intenta explicar
el proceso de estrés de los cuidadores de personas con demencia
agrupando las variables en cuatro dominios. El primero de ellos
agruparia los antecedentes y contexto de la situacion de provision de
cuidados como el perfil sociodemografico del cuidador, aspectos
relacionados con la historia de los cuidados (e.g., el tipo de relacion
existente entre persona cuidada y persona con demencia, la calidad de
la relacion previa entre ambos, y la duracién de los cuidados), la
pertenencia del cuidador a diferentes redes sociales, y la disponibilidad
y accesibilidad a servicios de atencion formal en el propio entorno.
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El segundo dominio estarfa formado por tres tipos de estresores,
entendiendo por estresores condiciones, experiencias y actividades que
resultan problematicas para los cuidadores: los estresores primatios,
los estresores secundarios a la tension de rol, y los estresores
secundarios intrapsiquicos.

Los estresores primarios estan ligados a las caracteristicas de la
situacion de provision de cuidados. Tienen relacion, por lo tanto, con
las caracteristicas de la persona con demencia y los cuidados que ésta
requiere, y pueden ser tanto objetivos (e.g., el estado cognitivo del
paciente, sus alteraciones conductuales, y su grado de dependencia
para la realizacion de actividades de la vida diaria basicas e
instrumentales) como subjetivos (e.g., el grado de sobrecarga del
cuidador o el deterioro de la relacién entre cuidador y persona
cuidada). Los estresores primarios pueden proliferar y acabar
interfiriendo en otras areas de la vida del cuidador mads alld de la
situaciéon de provision de cuidados, dando lugar a estresores
secundarios a la tensiéon de rol, como por ejemplo la apariciéon de
conflictos familiares y laborales, la aparicion de problemas econémicos
y la restriccion de la vida social.

En cuanto a los estresores secundarios intrapsiquicos, estos
tendrian que ver con los cambios que el hecho de cuidar puede tener
sobre el autoconcepto de los cuidadores a un nivel general (e.g., una
disminucién de los niveles de autoestima o de la capacidad que el
cuidador percibe que tiene para controlar su entorno) o a un nivel mas
situacional (e.g., la cautividad de rol, el deterioro de la identidad del
cuidador).

Un tercer dominio serfa el de las consecuencias del cuidado, y
harfa referencia a las posibles consecuencias negativas que los
elementos vistos hasta el momento pueden tener en el bienestar del
cuidador, como una mayor irascibilidad, sintomatologfa ansiosa y
depresiva, la aparicion de problemas cognitivos, o el deterioro de la
salud fisica y el agotamiento.

Finalmente, un dltimo dominio estarfa integrado por variables
mediadoras, que pretenden dar cuenta de la gran variabilidad
interindividual que diferentes cuidadores que se encuentran en
contextos similares y que afrontan estresores parecidos pueden
presentar. Entre estas variables mediadoras se encontrarfan las
estrategias de afrontamiento y el grado de apoyo social recibido por
parte de los cuidadores, variables que, como puede verse en la Figura
5, podrian interferir entre cualquiera de los elementos de este modelo.
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Como puede verse, este modelo supera la limitacion del
modelo de Lazarus y Folkman (1984) en tanto que considera el papel
del contexto dentro del cual se desarrollan los cuidados. No obstante,
a diferencia del modelo transaccional del estrés y el afrontamiento,
podria decirse que el modelo de Pearlin et al. (1990) atribuye mucha
menos importancia a las evaluaciones subjetivas que los cuidadores
realizan de la situacion de provision de cuidados. Quizas con la
intencion de elaborar un modelo que integrara los principales puntos
fuertes de ambos modelos, Zarit (1990) cre6é el modelo tedrico
expandido del cuidado.

2.3. El modelo teérico expandido del cuidado

El modelo tedrico expandido del cuidado (Figura 6) reconoce, pues,
que cuidar de una persona dependiente es una actividad que se
produce dentro de un contexto (familiar, social, cultural, etc.), y que las
caracteristicas de dicho contexto son importantes porque acaban
ejerciendo una influencia directa sobre las consecuencias que cuidar
tiene para el cuidador.

Tal y como hacen Pearlin et al. (1990), Zarit (1990) propone
que existe un conjunto de estresores primarios que pueden ser objetivos
(e.g., la duraciéon del rol de cuidador, el nimero de horas al dia
dedicadas a cuidar, la cantidad de ayuda que necesita la persona
dependiente, etc.) o subjetivos (e.g., la tensién o las molestias que
cuidar ocasiona al cuidador), y que dichos estresores primarios pueden
dar lugar a estresores secundarios, que agruparfan lo que en el anterior
modelo se denominaban estresores secundarios a la tension del rol y
estresores secundarios intrapsiquicos. Estos estresores secundarios
explicarfan, por lo menos en parte, las consecuencias de cuidar. Y
decimos por lo menos en parte porque este modelo también
contempla una influencia directa de los estresores primarios sobre las
consecuencias del cuidado que se verfa modulada por las
caracteristicas contextuales. Ademas, como en el modelo de Pearlin et
al. (1990), el modelo tedrico expandido del cuidado también sefiala la
importancia de ciertas variables mediadoras como las estrategias de
afrontamiento y el apoyo social que el cuidador recibe, que podria
influir  indirectamente en las consecuencias experimentadas
modificando la wvaloracion secundaria que el cuidador hace de los
estresores y de su capacidad para modificarlos. Mediante este

59



(0661 e77) opepmd [op OPIPUEdXa O[PPOIN 9 LUK

f remos ofodyy
VILVANNDHS | 4 OJUATIEIUOITE I STIBANETSH <
NOIDVIOTVA
SYHOAVIAEN SHTIVIIVA
mdﬂ.uwu.—o.ﬂﬁ.
uoBuaL SHIVIAIXHINOD
) SVOLLSTIALOVYEVD
soapalqng
Y
eaBoronrsd SOIqUITD 50153 Frnpu) SmsIqeid
P1ES B 3p 0TOIRR(] ap eanalgns voneneay QARG OpEISH
EDTST] PTIJES B 2P 070N  [-l— sapo7 | oﬁ_wﬁﬁw P mwu_u.w T
TERIUIIG [P VOLINPIY A sapepranoe ua soiquiesy) E0ARRIQ0
OPEPIA [2P SISTI))
SONIVANNDES SORIVINIYd
SYIONHNIHSNOD SHYOSHUISH SHEOSHYLSH
r

60



elemento, ya recogido en el modelo de Lazarus y Folkman (1984),
Zarit (1990) reconoce la importancia de la evaluacién que los
cuidadores hacen de su situacién. De hecho, la valoracién secundaria
serfa un elemento clave de este modelo, y tendria un gran peso a la
hora de determinar las consecuencias del cuidado. En este sentido,
segun este modelo la presencia de determinados estresores podria no
tener consecuencias graves para el bienestar de un cuidador si éste
considerara disponer de todos los recursos necesarios para hacerles
frente, es decir, si la valoracién secundaria fuera positiva, mientras que
otro cuidador que considerara que las demandas del cuidado fueran
superiores a los recursos que puede o quiere dedicar a tal labor
realizarfa una valoracién secundaria negativa, pudiendo ver su
bienestar fisico y psicolégico mermado.

Todos los modelos que se acaban de presentar incluyen un
conjunto de variables que, directa o indirectamente, se relacionan con
las consecuencias del cuidado. Las variables consideradas, asi como el
lugar que ocupan, pueden variar de modelo a modelo, pero en
cualquier caso hay que sefialar el esfuerzo realizado por sus autores al
agruparlas e intentar establecer relaciones entre ellas creando modelos
que intentan explicar de qué variables depende que los cuidadores
informales puedan verse afectados por su situacion.

Tomando estos modelos como punto de partida, vy
compartiendo su interés por conocer qué variables podrian predecir
las consecuencias del cuidado, a continuacién se presentaran los
resultados arrojados por la investigacion sobre la relaciéon que
mantienen algunas variables vinculadas a la situaciéon de provision de
cuidados con el bienestar fisico y psicologico de los cuidadores, asi
como con su predisposicion por institucionalizar de forma
permanente a su familiar.

3. EXPLICANDO LAS CONSECUENCIAS
NEGATIVAS DE CUIDAR: VARIABLES
PREDICTORAS

Como podra verse a continuacion, las variables predictoras que se van

a presentar incluiran muchas de las variables consideradas en los
modelos de Lazarus y Folkman (1984), Pearlin et al. (1990) y Zarit
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(1990), asi como otras variables que se han asociado con las
consecuencias de cuidar y que no aparecen en ellos, y se dividiran en
cinco grupos, a saber, caracteristicas del cuidador, caracteristicas de la
persona con demencia, esfuerzo dedicado al cuidado, recursos, y
evaluacién subjetiva del rol.

3.1. Caracteristicas del cuidador

El primer grupo de variables predictoras tienen que ver,
principalmente, con el perfil sociodemografico de los cuidadores
informales, incluyéndose en él su edad, sexo, estado civil, nivel
educativo, situacion laboral, y los motivos por los que decidié asumir
dicho rol.

Empezando por la edad, los cuidadores de menor edad
podrian evaluar de forma mas negativa su rol, encontraindose mas
sobrecargados que aquellos de edad mas avanzada (Brodaty y Hadzi-
Pavlovic, 1990; Buyck et al, 2011; Hooker, Manoogian-O’Dell,
Monahan, Frazier, y Shifren, 2000; Pinquart y Sérensen, 2007; Zarit,
Todd, y Zarit, 1986), aunque los resultados de Conde, Garre, Turrd,
Vilalta, y Loépez (2010); Kim, Chang, Rose, y Kim (2012); Llach,
Surifiach, y Gamisans (2004); Poysti et al. (2012); Rinaldi et al. (2005) y
Serrano, Loépez, y Yanes (2006) no apoyan la relacion entre edad y
sobrecarga, sino que abogan por la ausencia de relaciéon, o por una
relacion positiva entre ambas variables.

Centrandonos en su salud, la investigacién a menudo coincide
en sefalar que los cuidadores de mayor edad tienden a presentar mas
problemas de salud fisica que los cuidadores mas jévenes, mientras
que estos ultimos presentarfan una mayor problematica a nivel
psicolégico que los primeros. Asi, los cuidadores de edad mas
avanzada parecen estar menos satisfechos con su salud fisica,
presentar mas quejas de salud, y tener una mayor probabilidad de
padecer enfermedades de larga duracion o ser hospitalizados, asi como
un mayor riesgo de mortalidad (Garcia, Mateo, y Gutiérrez, 1999;
Navaie-Waliser et al., 2002; Pinquart y S6rensen, 2007; Schulz y Beach,
1999; Shaw et al.,, 1997; Vitaliano, Zhang, y Scanlan, 2003). Por su
parte, los cuidadores jovenes podrian contar con una mayor vitalidad y
reportar menos quejas fisicas (Cormio et al, 2014). Algunos
investigadores, no obstante, no han observado diferencias en la salud

62



fisica de los cuidadores en funcién de su edad (Harwood, Barker,
Ownby, y Duara, 2000; Smith, Williamson, Miller, y Schulz, 2011).

En cuanto a la salud psicolégica, los cuidadores mas jovenes
parecen contar con niveles mas elevados de sintomatologfa ansiosa y
depresiva (Kim, Kashy, y Evans, 2007; Kim, Spillers, y Hall, 2010;
Morse, Shaffer, Williamson, Dooley, y Schulz, 2012; Pinquart y
Sorensen, 2007; Schulz et al, 2008). A pesar de ello, de nuevo la
evidencia es en ocasiones contradictoria, y por ejemplo Smith et al.
(2011) no encuentran relaciéon entre edad y sintomatologfa depresiva.
Es mas, hay incluso quien propone que los cuidadores de mayor edad
podrian experimentar mas sentimientos de rechazo, aislamiento,
abandono y soledad (Bergman-Evans, 1994). Los datos aportados por
la investigacién sobre la satisfaccién con la vida de los cuidadores
tampoco es concluyente: Si bien en muchos casos no se observa
relacion entre edad y satisfaccion con la vida (Haley, LaMonde, Han,
Burton, y Schonwetter, 2003; Lee, Brennan, y Daly, 2001; McConaghy
y Caltabiano, 2005), algunos autores plantean que estas variables
mantendrfan una relaciéon negativa (Borg y Hallberg, 2000).

Independientemente de la salud fisica y la psicologica, la
investigacion parece apoyar de forma consistente que los cuidadores
de mayor edad estarfan mas predispuestos a institucionalizar a su
familiar (Cohen y Wirtz, 2009; Eska et al., 2013; Gaugler, Kane, Kane,
Clay, y Newcomer, 2003; Hébert, Dubois, Wolfson, Chambers, y
Cohen, 2001; McCann et al., 2005; Yaftfe et al., 2002).

La peor salud fisica de los cuidadores mayores, asi como sus
sentimientos de mayor aislamiento, abandono y soledad se podrian
deber a cambios normativos relacionados con la edad, como la mayor
probabilidad de padecer enfermedades y la disminucién del tamafio de
la propia red social que acompanan el proceso de envejecimiento, lo
que facilitarfa que los estresores derivados del cuidado tuvieran un
mayor impacto en su salud fisica (Pinquart y S6rensen, 2007), lo cual al
mismo tiempo podria generar una dificultad creciente para el
cumplimiento de todas las obligaciones derivadas del rol de cuidador
y, por lo tanto, precipitar la institucionalizacién de la persona cuidada.
La mayor interferencia del cuidado sobre la salud psicolégica de los
cuidadores mas jovenes, en cambio, se ha atribuido frecuentemente a
la competencia entre las demandas derivadas del cuidado y las
derivadas de otros roles, como el laboral, o el de padre o madre, por lo
que podrian percibir un mayor coste de oportunidad asociado a cuidar.
De hecho, los cuidadores mas jovenes acostumbran a reportar niveles
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bajos de satisfaccion laboral y econémica (Garcia et al., 1999; Roca et
al., 2000).

Siguiendo con el sexo de los cuidadores, existe un considerable
consenso en la literatura cientifica en que las mujeres, en comparacion
con los hombres, se sentirfan mas sobrecargadas debido al desempefio
de su rol (Buyck et al., 2011; Campbell et al., 2008; Chappell y Reid,
2002; Kim et al, 2012; Navaie-Waliser et al., 2002; Papastavrou,
Kalokerinou, Papacostas, Tsangari, y Sourtzi, 2007; Poysti et al. (2012);
Quinn, Clare, McGuinness, y Woods, 2012; Thommessen et al., 2002).

Ademas, las mujeres podrian experimentar una mayor cantidad
de consecuencias negativas por el hecho de cuidar (Barusch y Spaid,
1989; Cohen, 1994). Mas concretamente, las mujeres tienden a
reportar no sé6lo mas problemas a nivel de salud fisica (Pinquart y
Sérensen, 2003b, 2006; Vitaliano et al., 2003), sino también una mayor
cantidad de sintomatologia ansiosa y depresiva (Butterworth et al.,
2010; Hernandez y Bigatti, 2010; Lutzky & Knight, 1994; Noonan y
Tennstedt, 1997; Pinquart y Soérensen, 2003b; Schulz et al., 2012;
Schulz y Williamson, 1991; Yee y Schulz, 2000), una mayor tasa de
enfermedades psiquicas (Cohen, 1994), y una menor satisfacciéon con
la vida (Borg y Hallberg, 2006; Haley et al., 2003). La asociacién entre
sexo y salud parece mas consistente en el caso de la salud psicolégica,
en tanto que en algunos estudios no se han encontrado diferencias
estadisticamente significativas entre hombres y mujeres a nivel de
cantidad de sintomas fisicos, probabilidad de padecer una enfermedad
de larga duracion, requerir hospitalizaciéon o funcionamiento del
sistema cardiovascular (Lutzky & Khnight, 1994; Shaw et al., 1997;
Smith et al.,, 2011), aunque es cierto que también hay estudios en los
que el sexo de los cuidadores no se relacion6 con sus niveles de
sintomatologia depresiva, como los de Morse et al. (2012), Schulz et al.
(2008) y Smith et al. (2011), o los de Lee et al. (2001), McConaghy y
Caltabiano (2005) y Poysti et al. (2012), en los que tampoco se
observaron diferencias en la satisfaccion con la vida en funcién del
sexo de los cuidadores.

Varias hipotesis han sido contempladas para explicar por qué
las mujeres podrian verse mas afectadas que los hombres por el hecho
de desempefiar el rol de cuidador. La primera de ellas tendria que ver
con la cantidad de responsabilidades asumidas. En este sentido, y
como ya se ha comentado, tradicionalmente se ha venido
considerando que la responsabilidad de cuidar debia recaer en la
mujer, y coherentemente, ellas tienden a asumir la mayor parte de las
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tareas de cuidado, siendo lo mas habitual que las mujeres se conviertan
en cuidadores principales, y que los hombres ocupen el lugar de
cuidador secundario, ayudando de forma esporadica, cuando es
necesario, o que estén mas abiertos a aceptar ayuda de los demas en el
cuidado o a institucionalizar a su familiar llevandolo a una residencia
(Gaugler et al., 2003; Gilley et al., 2004; Kramer y Thompson, 2002;
Lépez, Losada, Romero-Moreno, Marquez-Gonzalez, y Martinez-
Martin, 2012; McCann et al., 2005; Yee y Schulz, 2000), aunque en
algin estudio el sexo del cuidador no parece predecir adecuadamente
la probabilidad de institucionalizar a la persona cuidada (Eska et al.,
2013). La segunda guardarfa relaciéon con su forma de afrontar los
problemas derivados de la tarea de cuidar de una persona dependiente,
siendo mas habitual entre ellos el uso de estrategias de afrontamiento
centradas en el problema vy, entre ellas, el uso de estrategias de
afrontamiento centradas en la emocién, las cuales han sido
relacionadas con niveles mayores de sintomatologia depresiva (Lutzky
y Knight, 1994). Finalmente, una tercera explicaciéon propone que las
diferencias a nivel de salud fisica y psicolégica entre hombres y
mujeres es un artefacto derivado de un menor grado de zmusight
emocional, y una mas baja predisposiciéon a reportar problemas de
salud fisica o sintomatologia ansiosa o depresiva debido a que puede
ser considerado una sefial de debilidad en el caso de los hombres
(Baider y Bengel, 2001; Yee y Schulz, 2000).

En cuanto al estado civil, la relacién entre esta variable y las
evaluaciones subjetivas que los cuidadores realizan de su rol y las
consecuencias del cuidado ha sido menos estudiada en comparacion
con las variables anteriores. Los pocos resultados disponibles apuntan
a que el hecho de estar casado no se relacionarfa con la cantidad de
sobrecarga experimentada (Buyck et al., 2011), pero si con una menor
cantidad de sintomatologia depresiva (Brody, Litvin, Hoffman, y
Kleban, 1992; Dautzenberg, Diederiks, Philipsen, y Tan, 1999; Reid y
Hardy, 1999), aunque otros estudios, como el de Martin (2000) o el de
Stoller y Pugliesi (1989) no apoyan esta ultima relacion.

Lla menor cantidad de sintomatologfa depresiva encontrada
entre aquellos cuidadores casados podria deberse a que tener el hecho
de tener pareja implica una fuente adicional, e importante, de apoyo
social (Brody, Litvin, Hoffman, y Kleban, 1995; Ron, 2000).

En relacién al nivel educativo, algunos estudios sugieren que
los cuidadores con niveles de estudios mas elevados no tendrian por
qué sentirse mas sobrecargados que los cuidadores con menos
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estudios (Pinquart y Sorensen, 2007; Péysti et al, 2012), aunque
algunos autores alertan de una mayor sobrecarga entre los cuidadores
con mayores niveles de estudios (Llach et al., 2004). La relacion entre
nivel educativo y salud, en cambio, parece indicar que los cuidadores
con mas estudios podrian experimentar menos problemas durante el
desarrollo de su rol, y es que los cuidadores mejor formados parecen
contar con mayores niveles de salud fisica (Lopez, 2005; Pinquart y
Sorensen, 2007), presentar una menor cantidad de sintomatologia
ansiosa y depresiva (Butterworth et al,, 2010; Pinquart y Soérensen,
2007; Schulz et al., 2008; Smith et al., 2011), y estar mas satisfechos
con su vida (Haley et al., 2003; Lee et al., 2001). A pesar de esto, otros
estudios no encuentran relaciéon alguna entre el nivel educativo de los
cuidadores y su salud fisica (Smith et al, 2011) o sus niveles de
sintomatologia depresiva (Buyck et al., 2011; Morse et al., 2012).

La literatura cientifica también acostumbra a abogar por una
mayor predisposicién por parte de los cuidadores mejor formados a
institucionalizar a su familiar (Eska et al, 2013; Pot, Deeg, vy
Khnipscheer, 2001), y de hecho el estudio de Habermann, Cooper,
Katona, y Livingston (2009) fue el primero en aportar unos resultados
que contradijeran esta asociacién, siendo segin sus datos los
cuidadores con mas nivel educativo los que cuidarfan de su familiar
por mas tiempo en casa.

El mayor bienestar fisico y psicologico de los cuidadores con
mas estudios podria deberse a que estos acostumbran a reportar
menos dificultades para llevar a cabo todas las tareas que tienen que
realizar (Wang, Shyu, Chen, y Yang, 2010), y también a utilizar en
mayor medida servicios de apoyo formal compatibles con la
permanencia de la persona cuidada en su hogar (Rogero y Rosenberg,
2011).

Por lo que respecta a la situacion laboral de los cuidadores, la
relacion entre el hecho de trabajar o no hacerlo al mismo tiempo que
se desarrolla el rol de cuidador y algunas variables relevantes para el
bienestar de los cuidadores tampoco esta del todo clara. A priori,
cabria pensar que en el caso de los cuidadores que trabajan, el rol
laboral y el rol de cuidador podrian entrar en competencia por los
recursos del cuidador, y que esto podria generar peores evaluaciones
del rol de cuidador, esto es, mas niveles de sobrecarga (Buyck et al.,
2011; Neal, Chapman, Ingersoll-Dayton, y Emlen, 1993; Scharlach,
1994). En esta misma linea, algunos estudios también encuentran una
mayor probabilidad de institucionalizaciéon entre los cuidadores
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laboralmente activos (Coehlo, Hooker, y Bowman, 2007). Por otro
lado, otras investigaciones sugieren que serfan los cuidadores que no
trabajan los que se sentirfan mas sobrecargados y ansiosos, y los que
obtendrfan peores puntuaciones en medidas de sintomatologia
depresiva (Butterworth et al., 2010; Robinson, 1983), lo cual podria
atribuirse a una menor capacidad para utilizar servicios de atencién
formal y descansar del rol de cuidador con cierta periodicidad
(Fredriksen-Goldsen & Farwell, 2004). Finalmente, Llach et al. (2004)
y Borg y Hallberg (2006) no encuentran relacién alguna entre trabajar
o no hacerlo y la sobrecarga ni la satisfaccion con la vida de los
cuidadores respectivamente, sumandose estos datos a los de otros
autores que proponen que, mas que el hecho de trabajar o no hacetlo,
mucho mas importante serfan las condiciones laborales de los
cuidadores, siendo los que reportan una mayor cantidad de conflictos
en el trabajo, y los que cuentan con menor flexibilidad laboral, los que
experimentarfan niveles mas elevados de sobrecarga y depresion
(Brody, Kleban, Johnsen, Hoffman, y Schoonover, 1987; Edwards,
Zarit, Stephens, y Towsend, 2002; Kandolin et al., 2001)

Finalmente, la ultima wvariable considerada dentro de las
caracteristicas del cuidador, los motivos para cuidar, ha demostrado
mantener unas relaciones algo mas estables que algunas de las
variables comentadas anteriormente con aspectos clave del bienestar
de los cuidadores. Asi, una idea altamente generalizada es que aquellos
cuidadores que asumieron su rol por voluntad propia experimentarian
menos consecuencias negativas debido al hecho de cuidar, mientras
que aquellos que se vieron obligados a asumirlo gozarfan de niveles
mas bajos de bienestar. Mas concretamente, los cuidadores que sienten
que no tuvieron elecciéon a la hora de decidir si encargarse o no del
cuidado de un familiar dependiente parecen experimentar mas
malestar emocional y sobrecarga, y tienen mas probabilidades de
considerar que su salud fisica ha empeorado debido a su rol (Cicirelli,
1993; del-Pino-Casado, Frias-Osuna, Palomino-Moral, y Pancorbo-
Hidalgo, 2011; Schulz et al., 2012; Quinn et al., 2012; Winter, Bouldin,
y Andresen, 2010), mientras que los cuidadores que perciben que si
tuvieron elecciéon, y que empezaron a cuidar por propia voluntad, se
encontrarfan menos sobrecargados (Choi, 1993; Cicirelli, 1993;
Guberman, Maheu, y Maillé, 1992) y se sentirfan mas competentes y
satisfechos con su rol (Lyonette y Yardley, 2003; Quinn et al., 2012).
Aunque son muy escasos, cabe decir que algunos estudios no apoyan
esta relacion, y segun sus resultados, desempefiar el rol de cuidador
por obligacion no guardaria relacién alguna con la sobrecarga
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experimentada, o que incluso se relacionarfa con niveles mas bajos en
dicha variable (Albert, 1992; Chou, LaMontagne, y Hepworth, 1999).

3.2. Caracteristicas de la persona cuidada

La relacion entre las caracteristicas de la persona cuidada y el bienestar
de los cuidadores ha recibido relativamente poca atencion,
especialmente si nos centramos en su perfil sociodemografico. En este
apartado se analizara el papel de la edad y el sexo de la persona
cuidada, asi como su diagnéstico, el tipo de relacién entre ésta y el
cuidador y su calidad, la convivencia de cuidador y persona cuidada, y
las habilidades funcionales de esta ultima, como variables predictoras
de algunas consecuencias del cuidado.

Para comenzar, la edad de la persona cuidada no parece ser un
buen predictor de la sobrecarga del cuidador (Buyck et al, 2011;
Conde et al., 2010; Lee, Yoon, y Kropf, 2007; Poysti et al., 2012), de
su salud fisica (Buyck et al., 2011; Smith et al., 2011), ni de sus niveles
de sintomatologia depresiva (Schulz et al., 2008; Smith et al., 2011),
aunque Gaugler, Davey, Pearlin, y Zarit (2000a) sefialan que los
cuidadores de personas mas jovenes podrian experimentar niveles
mayores de sobrecarga que los cuidadores de personas de mas edad.

La relacion entre edad de la persona cuidada y predisposicion a
la institucionalizacion por parte del cuidador, en cambio, parece ser
mucho mas estable, siendo el riesgo de institucionalizacion
significativamente mayor entre las personas dependientes de edad mas
avanzada (Andel, Hyer, y Slack, 2007; Dorenlot, Harboun, Bige,
Henrard, y Ankri, 2005; Eska et al., 2013; Maxwell et al., 2013).

El sexo de la persona cuidada ha producido resultados
similares, aunque algo mas inconsistentes. Asi, Buyck et al. (2011) y
Lee et al. (2007) no encuentran diferencias estadisticamente
significativas en los niveles de sobrecarga de los cuidadores
dependiendo de si cuidan de un hombre o de una mujer, y esta
ausencia de diferencias entre sexos es reportada también por Buyck et
al. (2011) y Smith et al. (2011) en relacién a la salud fisica de los
cuidadores, y por Schulz et al. (2008) en relacién a la sintomatologfa
depresiva, aunque Smith et al. (2011) informan de mayores niveles de
sintomatologfa depresiva entre cuidadores que cuidan de un varén con
demencia (Smith et al., 2011). Estos datos serfan coherentes con las
diferencias a nivel de bienestar entre cuidadores en funcién de su sexo
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presentadas anteriormente. Igualmente, algunos estudios apuntan que
el sexo de la persona cuidada podria predecir la probabilidad de que
ésta sea institucionalizada, habiéndose detectado una mayor tendencia
a la institucionalizacién cuando la persona cuidada es un hombre (e.g.,
Gaugler et al, 2003; Gaugler, Duval, Anderson, y Kane, 2007;
Gaugler, Kane, Kane, y Newcomer, 2005; Gaugler, Leach, Clay, y
Newcomer, 2004), aunque otros sugieren que el sexo de la persona
cuidada no serfa un buen predictor de la probabilidad de que ésta sea
institucionalizada (e.g., Eska et al., 2013; Gaugler et al., 2000b).

Siguiendo con el diagnostico de la persona cuidada, debido al
deterioro cognitivo y conductual que las personas con demencia
suelen experimentar a medida que su enfermedad avanza, se ha
defendido que las personas que cuidan de este tipo de pacientes
contarfan con un riesgo mayor de ver su bienestar mermado en
comparacion con los cuidadores de pacientes con otras enfermedades
que no tengan porqué verse acompafiadas de un deterioro cognitivo
significativo (Light, Niederehe, y Lebowitz, 1994). Coherentemente
con esta asuncidn, algunos estudios han encontrado niveles mayores
de sobrecarga (Lee et al., 2007; Papastavrou et al., 2007; Schulz y
Martire, 2004; Sussman y Regehr, 2009), una peor salud fisica (Clipp y
George, 1993) asi como mas sintomatologfa ansiosa y depresiva
(Bertrand, Fredman, y Sackzynski, 2006; Clipp y George, 1993;
Gonzalez-Salvador, Arango, Lyketsos, y Barba, 1999; Laserna et al.,
1997; Ory, Hoffman, Yee, Tennstedt, y Schulz, 1999; Pinquart y
Sérensen, 2003b; Schulz et al., 1995; Smith et al., 2011), una mayor
prevalencia de depresion (Livingston, Manela, y Katona, 1996), y una
menor satisfacciéon con la vida (Ask et al., 2014) entre los cuidadores
de personas con demencia en comparacion con cuidadores de
personas sin demencia, asi como un mayor riesgo de institucionalizar a
la persona cuidada entre los primeros (Cohen y Wirtz, 2009).

Las diferencias entre cuidadores de personas con y sin
demencia podrian deberse a que los primeros podrian tener que
dedicar mas esfuerzo al cuidado de su familiar en tanto que a medida
que el deterioro cognitivo avanza, la persona va perdiendo su
capacidad para cuidar de si misma, incluso a un nivel basico, ademas
de tener que afrontar las alteraciones conductuales de la persona
cuidada, entre las cuales se podrian contar agresiones fisicas y verbales,
y de anticipar que la situacién no va a mejorar con el tiempo y el
cuidado, sino que s6lo puede ir a peor (Ory et al., 1999; Schulz et al.,
1995).
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No obstante, algunos autores seflalan que las diferencias
observadas entre cuidadores de personas con y sin demencia podrian
ser mucho menos llamativas de lo que las investigaciones anteriores
indican. Asi, algunos autores no encuentran diferencias significativas
entre ambos grupos de cuidadores en cuanto a su salud fisica y
numero de visitas al médico (Cattanach y Tebes, 1991; Grafstrom,
Fratiglioni, Sandman, y Winblad, 1992; Haley et al., 2003; Smith et al.,
2011) o bienestar psicolégico (Cattanach y Tebes, 1991; Clark y King,
2003; Draper, Poulos, Cole, Poulos, y Ehlrich, 1992; Reese, Gross,
Smaley, y Messer, 1994; Steffen, Futterman, y Gallagher-Thompson,
1998).

Centrandonos ahora en los cuidadores de personas con
demencia, aquellos cuyos familiares presentan un nivel de deterioro
cognitivo mayor podrian presentar una problemdtica mayor en
comparacion con aquellos cuidadores cuyos familiares no se
encuentran tan deteriorados (Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990; Schulz
et al., 2012), asi como una peor satisfacciéon con la vida (Patrk et al.,
2005; Pinquart y Sérensen, 2004) y también una mayor predisposicién
a institucionalizar a la persona cuidada (Brodaty et al., 2014; Maxwell
et al., 2013; Dorenlot et al., 2005; Gaugler et al., 2003; Gaugler et al.,
2007; Gaugler et al., 2004; Habermann et al., 2009; Heyman, Peterson,
Fillenbaum, y Pieper, 1997; Miller y Weissert, 2000; Pruchno,
Michaels, y Potashnik, 1990; Severson et al., 1994; Yaftfe et al., 2002),
aunque segun otras investigaciones el nivel de deterioro no serfa un
buen predictor de la sobrecarga de los cuidadores (Annerstedt,
Elmstahl, Ingvad, y Samuelsson, 2000; Conde et al., 2010; Gonyea,
O’Connor, Carruth, y Boyle, 2005; Poysti et al., 2012; Rinaldi et al.,
2005) ni se relacionarfa con el interés por la institucionalizacion
(Spitznagel, Tremont, Davis, y Foster, 2000).

Las diferencias entre cuidadores en funciéon del tipo de
demencia que padece su familiar, en cambio, no han sido tan
estudiadas, pero de acuerdo con algunos datos, los cuidadores de
personas con Enfermedad de Alzheimer, que se asocia a cambios
cognitivos desde su inicio, podrfan mostrar mas sintomatologia
ansiosa y depresiva que los cuidadores de enfermos de Parkinson, en
la que el deterioro cognitivo suele tardar mas en hacer acto de
presencia (Hooker et al., 2000), y los cuidadores de personas con
demencia frontotemporal podrian experimentar incluso mas
sobrecarga que los cuidadores de personas con Alzheimer (de Vugt et
al., 20006; Riedijk et al., 2000). La institucionalizacion, en cambio, seria
mas probable entre cuidadores de personas con Enfermedad de
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Alzheimer en comparaciéon con cuidadores de personas afectadas de
otros tipos de demencia (Scott, Edwards, Davis, Cornman, y Macera,
1997). No obstante, otros autores no encuentran diferencias
estadisticamente significativas en cuanto a la sobrecarga experimentada
entre cuidadores de enfermos de Alzheimer y enfermos de Parkinson
(Cho, Lee, Lee, Shin, y Ahn, 2010), pero si entre cuidadores de
personas con Parkinson en funcién de si sus familiares presentan
deterioro cognitivo o no, siendo la sobrecarga mas elevada en el caso
de los primeros.

Por lo que al tipo de relacién existente entre cuidador y
persona cuidada se refiere, ésta es una variable que ha sido
frecuentemente tenida en cuenta en la literatura cientifica sobre las
consecuencias del cuidado, siendo frecuentes las comparaciones entre
grupos de cuidadores que cuidan de su esposo/a y grupos de
cuidadores que cuidan de uno de su padre/madre. La imagen global
que se desprende de estas comparaciones es que los cuidadores hijos
tienden a reportar menores niveles de sobrecarga que los esposos
(Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990; Casado y Sacco, 2012; Kim et al.,
2012; Montgomery y Kosloski, 1994; Pinquart y Sorensen, 2007;
Quinn et al., 2012; Rinaldi et al., 2005; Serrano et al., 2006; Vitaliano,
Russo, Young, Teri, y Maiuro, 1991; Zarit et al.,, 19806), y a gozar de
mejores niveles de salud fisica (Cantor, 1983; Conde et al., 2010; Ott,
Sanders, y Kelber, 2007; Pinquart y Sorensen, 2007; Sanders, Ott,
Kelber, y Noonan, 2008) y de bienestar psicolégico, siendo mas bajos
entre los primeros los niveles de sintomatologia ansiosa y depresiva
(Majerovitz, 1995; Pinquart y Sorensen, 2007; Sansoni et al., 2004).

LLa mejor salud fisica de los hijos podria atribuirse a su menor
edad, mientras que la mayor cantidad de sintomatologfa ansiosa y
depresiva entre los cuidadores esposos se podria deber a que el grado
de proximidad fisica y emocional de la relacién y la implicacion con las
tareas de cuidado serfa mayor que en el caso de los hijos (Gaugler et
al., 2000a; Yee y Schulz, 2000).

No obstante, existen ciertas contradicciones alrededor de la
relacion entre el tipo de relacion entre cuidador y persona cuidada y el
bienestar psicolégico de los cuidadores, y es que algunas
investigaciones reportan una mayor sobrecarga entre los cuidadores
hijos (Andren y Elmstahl, 2007; Coen, O’Boyle, Coakley, y Lawlor,
2002; Conde et al., 2010; Molyneux, McCarthy, McEniff, Cryan, y
Conroy, 2008). Esto podria ser atribuible al mayor efecto disruptivo
que podria tener para los hijos la asunciéon del rol de cuidador, que
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como ya se ha explicado anteriormente, pasarfa a competir con otras
obligaciones como las laborales o las parentales (Montgomery y
Kosloski, 1994; Roig, Abengozar, y Serra, 1998; Skaff y Pearlin, 1992),
mientras que entre los esposos se podria dar una mayor propension a
asumir que los cuidados de su pareja es algo que les corresponde
debido a su relacion. De hecho, coherentemente con lo que se acaba
de decir, la predisposicién a la institucionalizaciéon de la persona
dependiente es mayor entre los hijos u otros familiares que entre los
esposos (de Vugt et al., 2005; Hébert et al., 2001; Lopez et al., 2012;
Montgomery y Kosloski, 1994; Scott et al., 1997; Spitznagel et al.,
2006; Winslow, 1997; Zhu et al., 2008).

Con todo, muchos otros estudios no encuentran relacion
alguna entre el tipo de relacién entre cuidador y persona cuidada y la
sobrecarga (Ankri, Andrieu, Beaufils, Grand, y Henrard, 2005;
Ferrario, Vitaliano, Zotti, Galante, y Fonrara, 2003; Llach et al., 2004;
Pinquart y Sérensen, 2007; Turré et al.,, 2008), la salud fisica (Grisel,
2002; Vitaliano et al., 2003), la sintomatologfa depresiva (Butterworth
et al., 2010; Schulz et al., 2008), o la satisfaccion con la vida (Lee et al.,
2001) del cuidador.

En cuanto a la calidad de la relacién que el cuidador y la
persona cuidada mantenian antes de que esta ultima se encontrara en
situaciéon de dependencia, ésta parece relacionarse con el bienestar de
los cuidadores. En este sentido, algunos estudios sugieren que cuanto
mas positivamente juzgue el cuidador la calidad de su relaciéon con la
persona cuidada, menos sobrecargado se siente (Quinn et al., 2012;
Spaid y Barush, 1994; Steadman, Tremont, y Davis, 2007; Williamson
y Schulz, 1990), menos problemas experimenta a nivel de salud fisica
(Marks, Lambert, Jun, y Song, 2008), menos sintomatologia ansiosa
reporta (Fauth et al., 2012; Kramer, 1993; Mahoney, Regan, Katona, y
Livingston, 2005; Williamson y Schulz, 1990), y mas baja es la
predisposicion a la institucionalizacion, especialmente cuando el
cuidador es hombre (Spruytte, Van Audenhove, y Lammertyn, 2001;
Winter, Gitlin, y Dennis, 2011; Wright, 1994).

Estos resultados podrian explicarse, por lo menos en parte,
por una mayor predisposicion a asumir todas las responsabilidades y
todo el esfuerzo que conlleva cuidar de una persona dependiente entre
aquellos cuidadores que mantenfan una relacién de mayor calidad con
dicha persona. Asi, valorar mas positivamente la relacién previa y
sentirse mas cercano a la persona cuidada contribuirfa a que los
cuidadores evaluaran de forma mas favorable la situacion vy
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trivializaran los eventos estresantes, minimizando asi la probabilidad
de que estos acabaran jugando en contra de su bienestar (Lawrence,
Tennstedt, y Assmann, 1998).

Por otro lado, hay estudios que ponen en evidencia que una
mayor calidad de la relacién previa podria dar lugar a consecuencias
adversas a nivel psicolégico para los cuidadores, pudiendo
experimentar mayores niveles de sobrecarga (Jenkins, Parham, vy
Jenkins, 1985) y depresion (Tower, Kasl, y Moritz, 1997) al ver a una
persona con la que el cuidador mantenia una relacién muy cercana
deteriorandose a nivel cognitivo y funcional, y tener que afrontar
todos los estresores derivados de su cuidado (Lawrence et al., 1998).

Otra variable considerada dentro de las caracteristicas de la
persona cuidada serfa la convivencia entre ésta y el cuidador. El hecho
de convivir con la persona cuidada ha sido sefialado como un factor
de riesgo para la salud fisica (Brodaty y Hadzi-Pavlovic, 1990; Pinquart
y Sérensen, 2007) y para la salud psicoldgica de los cuidadores, siendo
los niveles de malestar, sobrecarga, estrés y sintomatologia depresiva
mas elevados entre los cuidadores que comparten domicilio con su
familiar (Cohen, 1994; Conde et al., 2010; Holland et al., 2011; Kim et
al., 2012; Lee et al., 2007; Schulz et al., 1995; Smith et al., 2011). A
pesar de esto, hay investigadores que no encuentran diferencias
significativas entre los cuidadores que conviven con la persona cuidada
y los que no lo hacen en cuanto a su sobrecarga (Buyck et al., 2011) ni
en cuanto a su salud fisica (Li, Seltzer, y Greenberg, 1999; Smith et al.,
2011).

De acuerdo con algunos autores, las diferencias entre los
cuidadores que conviven con la persona cuidada y los que no lo hacen
se deberfan a la mayor dificultad de los primeros para alejarse de la
situacion de provision de cuidados y descansar de sus
responsabilidades, aunque sea durante unas horas al dia (Pinquart y
Sorensen, 2007). No obstante, a pesar de ello, parece que la
probabilidad de institucionalizar a una persona con demencia serfa
mayor en aquellos casos en los que dicha persona vive sola en

comparacion con aquellos en los que convive con el cuidador (Eska et
al., 2013; Gilley et al., 2004; Yafte et al., 2002).

Por dultimo, las habilidades funcionales de la persona cuidada
también podrian contribuir a explicar las diferencias entre cuidadores
en cuanto a su bienestar. A menudo, esta variable se evalda
preguntando por las actividades de la vida diaria que la persona en
situacion de dependencia puede seguir realizando por si misma, esto
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es, por su autonomia, y lo que la investigacion ha puesto de relieve es
que los cuidadores cuyos familiares requieren de mas ayuda en las
actividades de la vida diaria cuentan con tasas mas elevadas de
sobrecarga (Conde et al., 2010; Kim et al, 2012; Lee et al.,, 2007;
Molyneux et al.,, 2008; Sussman y Regehr, 2009) y peores niveles de
salud fisica (Penning, 1998; Pinquart y Soérensen, 2007; Pruchno,
Kleban, Michaels, y Dempsey, 1990; Rinaldi et al., 2005; Shaw et al.,
1997), aunque la probabilidad de padecer una enfermedad fisica grave
podria ser independiente del nivel de autonomia de la persona cuidada
(Shaw et al., 1997). Centrandonos en la salud psicolégica, una menor
autonomia también se ha relacionado con una mayor sintomatologia
depresiva (Joling et al., 2010; Onder et al., 2009; Schulz et al., 2008),
asi como con una menor satisfacciéon con la vida (Lee et al., 2001;
Perren, Schmid, y Wettstein, 2006). Los elevados niveles de
dependencia de la persona cuidada, ademas, son una de las principales
razones por las que los cuidadores deciden institucionalizar a su
familiar (Cohen y Wirtz, 2009; Thomas et al., 2004), por lo que no es
de extrafiar que aquellas personas que cuidan de una persona con
demencia con mayor deterioro fisico y con mas problemas para llevar
a cabo actividades de la vida diaria estén mas predispuestas a
institucionalizar a su familiar o decidan hacerlo antes (Brodaty et al.,
2014; Dorenlot et al., 2005; Gaugler et al., 2003; Gaugler et al., 2005;
Habermann et al., 2009; Maxwell et al., 2013; Severson et al., 1994).

Esto podria deberse a que cuanto mas depende la persona
cuidada del cuidador, mayor es la carga objetiva que éste debe
afrontar, pues para satisfacer todas sus necesidades el cuidador debera
dedicar a su rol una mayor cantidad de tiempo y esfuerzo, tanto a nivel
tisico como a nivel psicolégico.

3.3. Esfuerzo dedicado al cuidado

Este conjunto de variables pretende reflejar la implicacion del
cuidador con su rol, y frecuentemente se operativiza en las variables
cantidad de tiempo que lleva cuidando y cantidad de tiempo dedicado
al cuidado en la actualidad.

El esfuerzo dedicado al cuidado también podria relacionarse
con el bienestar de los cuidadores. A este respecto, parece que los
cuidadores que llevan mas tiempo cuidando de su familiar contarfan
con peores niveles de salud fisica, sobrecarga, estrés y depresion (Coe
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y Van Houtven, 2009; Mui, 1995; Pinquart y Sérensen, 2007; Schulz et
al., 2012). En la misma linea, una mayor dedicacion al rol de cuidador
en la actualidad reflejada, por ejemplo, en la cantidad de horas durante
las que los cuidadores se implican en actividades de cuidado a la
semana o al dfa, también se ha asociado a una peor salud fisica, asi
como a niveles mas elevados de sobrecarga, ansiedad y depresion
(Buyck et al., 2011; Ho, Chan, Woo, Chong, y Sham, 2009; Holland et
al., 2011; Kim et al., 2012; Lee et al., 2007; Majerovitz, 1995; Navaie-
Waliser et al.,, 2002; Pinquart y Sérensen, 2007; Quinn et al., 2012;
Riemsma et al.,, 1999; Sansoni et al., 2004), a niveles mas bajos de
satisfaccién con la vida (Borg y Hallberg, 2006; Pinquart y Sorensen,
2004), o a un mayor riesgo de institucionalizaciéon (Gaugler, Kane,
Kane, y Newcomer, 2006; Yaftfe et al., 2002).

Estos resultados se podrian deber a que los cuidadores que
llevan cuidando, o que cuidan en la actualidad, mas tiempo, se
involucrarfan con mas tareas de cuidado, estarfan expuestos a mds
eventos estresantes, y pasatian menos tiempo separados de la persona
dependiente e implicandose en actividades diferentes al cuidado de su
familiar.

No obstante, la evidencia sobre la implicacion de los
cuidadores con el cuidado de sus familiares no siempre es consistente
y, por ejemplo, Butterworth et al. (2010) y Pinquart y Sorensen
(2003b) no encuentran relacion entre las horas al dia dedicadas al
cuidado y la salud fisica y la sintomatologfa ansiosa y depresiva de los
cuidadores. Otros autores tampoco encuentran relacion alguna entre la
duracién de los cuidados (Walker, Acock, Bowman, y Li, 1996; Haley
et al., 2003; Pinquart y Soérensen, 2004) o la cantidad de horas al dia
dedicadas a cuidar (Haley et al., 2003) y la satisfacciéon con la vida de
los cuidadores, e incluso hay quienes abogan por una mayor
satisfaccion con la vida entre los cuidadores que llevan ejerciendo su
rol durante mas afios (McConaghy y Caltabiano, 2005). Finalmente,
Habermann et al. (2009) y Young (2003) reportan un mayor riesgo de
institucionalizacion entre aquellos cuidadores que cuidan de su familiar
menos horas al dfa.

3.4. Recursos

Entre los recursos de los que disponen los cuidadores se incluyen
diferentes variables que han sido consideradas por la investigacion
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previa como medios que podrian contribuir a disminuir las
consecuencias negativas que cuidar de una persona dependiente puede
tener para el cuidador. Estas variables incluyen el apoyo formal y el
apoyo informal que reciben los cuidadores, asi como su satisfaccion
con este ultimo, y su religiosidad.

Empezando por el apoyo formal, éste puede considerarse un
conjunto de servicios profesionales, ya sean publicos o privados, que
pueden ir dirigidos a reducir la cantidad de carga objetiva que la tarea
de cuidar les supone (e.g., respiros, centros de dfa, intervenciones para
incrementar la competencia de la persona cuidada) o a mejorar su
bienestar y sus habilidades de afrontamiento (e.g., grupos de apoyo,
intervenciones psicoeducativas, psicoterapia individual), por lo que a
priori cabria esperar que tanto en un caso como en el otro, los
cuidadores se vieran beneficiados de su participacién en este tipo de
intervenciones (Sorensen, Pinquart, y Duberstein, 2002). No obstante,
su eficacia fue cuestionada por Callahan (1989), quien afirmé que en la
mayotfa de los casos, éstas no conseguian producir los resultados
deseados. Los estudios llevados a cabo desde entonces, han
desmentido, por lo menos parcialmente, la afirmaciéon de Callahan,
sugiriendo que los efectos de las intervenciones podrian variar, entre
muchas otras cosas, en funciéon del tipo de intervenciéon (las
intervenciones psicoeducativas podrian ser las mas beneficiosas para
los cuidadores) y las variables estudiadas (algunas de las cuales serfan
mas susceptibles de mejora que otras, aunque independientemente del
tipo de variable, cuando se producen cambios en la direccion deseada
acostumbran a ser mas bien modestos).

Si bien la mayor parte de la investigacion a este respecto se ha
centrado en los efectos sobre el bienestar psicologico de los
cuidadores, pareceria que su participaciéon en intervenciones formales
se asociarfa a una mejor salud fisica (Kurz, Hallauer, Jansen, y Diehl,
2005; Pinquart y Sorensen, 2007; Zarit et al., 2014). En el terreno de la
salud psicolégica, en cambio, la controversia es mucho mayor. Los
meta-analisis de Sorensen et al. (2002) y Pinquart y Sérensen (2006)
mostraron que las intervenciones con cuidadores informales, en
conjunto, son efectivas a la hora de reducir los niveles de sobrecarga y
sintomatologia depresiva de los cuidadores, y que también sirven para
incrementar sus conocimientos sobre el envejecimiento y las
demencias, su capacidad para afrontar su situaciéon y sus niveles de
bienestar subjetivo. No obstante, al comparar la efectividad de
diferentes tipos de intervencion, estos mismos autores observaron que
las intervenciones psicoeducativas, la psicoterapia individual, los
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servicios de respiro y los centros de dia contribuirfan a disminuir la
sobrecarga y la sintomatologfa depresiva de los cuidadores, y a mejorar
su bienestar psicolégico, mientras que los grupos de apoyo
conseguirfan disminuir la sobrecarga pero no generarfan el resto de
efectos. En un meta-analisis posterior (Pinquart y Sérensen, 2000), los
resultados obtenidos también abogaron por un mayor efecto
beneficioso de las intervenciones psicoeducativas. De nuevo, los
autores observaron como este tipo de intervencion, junto con los
servicios de respiro, disminuia la sobrecarga y la sintomatologia
depresiva, e incrementaban el bienestar subjetivo, mientras que los
grupos de apoyo mejoraban el bienestar subjetivo pero no tenfan
efecto alguno sobre la sobrecarga y la sintomatologia depresiva, y el
counseling individual disminufa la sobrecarga pero no modificaba la
sintomatologia depresiva ni el bienestar subjetivo. La efectividad de los
servicios de atencién diurna también es puesta de relieve por Strain,
Chappell, y Blandford (1987), quienes observaron una mejoria
significativa en la satisfaccion con la vida de los cuidadores cuyos
familiares utilizaron este tipo de servicios.

Resultados mucho menos favorables son los obtenidos por
Acton y Kang (2001), quienes defienden que varios tipos de
intervenciones (intervenciones psicoeducativas, counseling individual,
grupos de apoyo y servicios de respiro) no contribuyen a disminuir la
sobrecarga de los cuidadores, tanto al valorar su eficacia en conjunto
como al valorarla diferenciando por tipo de intervenciéon. En esta
misma linea, Brodaty, Green, y Koschera (2003), Thompson et al.
(2007), Chu et al. (2011), Zank y Schacke (2002), y Shaw et al. (2009)
tampoco observan mejorfas en la sobrecarga de los cuidadores que
participan de intervenciones psicoeducativas individuales o grupales,
de grupos de apoyo y/o de servicios de respiro. Algunos de estos
investigadores, en cambio, s{ observan una mejorfa a nivel de malestar
emocional y sintomatologia depresiva entre los cuidadores que
participan en intervenciones psicoeducativas o grupos de apoyo
(Brodaty et al., 2003; Chu et al., 2011; Thompson et al., 2007), aunque
Shaw et al. (2009) y Zank y Schacke (2002) no observan cambios en el
bienestar subjetivo ni en los niveles de depresiéon de los cuidadores
que utilizan servicios de respiro.

Los resultados sobre la relacién entre el uso de servicios de
apoyo formal y la institucionalizacion del familiar también son
inconsistentes. Asi, algunos investigadores proponen que la recepcion
de apoyo formal, asi como un mayor uso de éste, retrasarfa la
institucionalizacion de la persona con demencia (Eloniemi-Sulkava et
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al., 2001; Gaugler et al., 2003, 2005; Kosloski y Montgomery, 1995;
Kurz et al, 2005; Lawton, Brody, y Saperstein, 1989; Mittelman,
Haley, Clay, y Roth, 20006). Otros investigadores, en cambio, no
observan  diferencias  significativas en la  probabilidad de
institucionalizar a la persona cuidada en funcién del uso de servicios
formales (Hedrick et al,, 1993; Joling et al, 2012). Finalmente, un
grupo considerable de estudios proponen que el uso de servicios
formales, o un mayor uso de ellos, incrementa la predisposicion a, o la
probabilidad de, institucionalizar el familiar (Eska et al., 2013; Lopez et
al., 2012). Asi, por ejemplo, Gaugler et al. (2003, 2005), Gaugler y
Zarit (2001); Kuzuya, Izawa, Enoki, y Hasegawa (2012), McCann et al.
(2005), Montgomery y Borgatta (1989); Shaw et al. (2009) observaron
que el riesgo de institucionalizacién de un familiar con demencia era
mayor entre aquellos cuidadores que utilizaban servicios de respiro,
especialmente cuando lo hacian con mas asiduidad. El uso de servicios
de apoyo formal, por lo tanto, podria explicar el retraso de la
institucionalizacion debido a los beneficios que los cuidadores podrian
extraer de los mismos, pero también promoverlo al reducir las
reticencias de los cuidadores a utilizar otros servicios de apoyo formal
que impliquen el internamiento de la persona cuidada.

Siguiendo con el apoyo informal, un buen nimero de estudios
cientificos lo identifican como una variable protectora para el bienestar
de los cuidadores. El apoyo informal puede ser valorado de multiples
formas, entre las que se encontrarfan la cantidad de personas de las
que el cuidador recibe ayuda, o la satisfaccion con dicha ayuda. A este
respecto, parece que los cuidadores que cuentan con mas apoyo
informal experimentarfan niveles mas bajos de sobrecarga (Biurrun,
Artaso, y Goni, 2003; Cheng, Lam, Kwok, Ng, y Fung, 2013; Choo et
al., 2003; Clyburn, Stones, Hadjistavropoulos, y Tuokko, 2000; Haley
et al., 1996; Harwood, Barker, Ownby, Bravo, Augero, y Duara, 2000;
Lee et al, 2007, NurFatihah, Rahmah, y Rosnah, 2013; Smerglia,
Miller, Sotnak, y Geiss, 2007; Vrabec, 1997). Ademas, la cantidad de
apoyo informal y la satisfaccion con el mismo por parte de los
cuidadores estarfa positivamente relacionado con el estado de salud
fisica, y negativamente con la probabilidad de padecer cardiopatias y el
funcionamiento del sistema inmune (Goode, Haley, Roth, y Ford,
1998; Kiecolt-Glaser et al., 1991; Kiecolt-Glaser y Glaser, 1994;
Monahan y Hooker, 1995; Morrissey, Becker, y Rubert (1990);
Pinquart y Sérensen, 2007; Uchino, Kiecolt-Glaser, y Cacioppo, 1992),
y se relacionarfa negativamente con la cantidad de sintomatologia
ansiosa y depresiva (Brummett, Siegler, Williams, y Dilworth-
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Anderson, 2012; Butterworth et al., 2010; Clay, Roth, Wadley, y Haley,
2008; Commissaris, Jolles, Verhey, y Kok, 1995; Llacer et al., 2002;
Losada et al., 2010a; Yanguas, Leturia, y Leturia, 2000). Los cuidadores
que reciben mas apoyo por parte de su red social también se sentirfan
mas satisfechos con su vida (Borg y Hallberg, 2006; Chappell y Dujela,
2008; Chappell y Reid, 2002; Clay et al., 2008; Clyburn et al., 2000;
Goode et al.,, 1998), aunque segin Knight (1991) ni la cantidad ni la
calidad del apoyo informal estarfan relacionados con la satisfaccion
con la vida. A pesar de la escasa evidencia, los cuidadores que cuentan
con mas apoyo informal también podrian estar menos interesados en
institucionalizar a su familiar (Spitznagel et al., 2000).

Los resultados anteriores podrian deberse a que el apoyo
recibido de la red social del cuidador, sea del tipo que sea, contribuiria
a que el cuidador se sintiera protegido y amparado por parte de
aquellos que le rodean, contribuyendo asi a mejorar su valoraciéon de la
situacién en la que se encuentra, previniendo o reduciendo las
consecuencias negativas de la misma (Cheng et al., 2013) y, por lo
tanto, pudiéndola prolongar mas en el tiempo.

Entre la cantidad de personas de las que el cuidador recibe
ayudas y la satisfaccion con la ayuda recibida, la satisfaccion parecerfa
tener un peso mayor sobre el bienestar de los cuidadores (Kim vy
Knight, 2008; Mittelman et al., 1995; Vitaliano et al., 1991). Asi pues,
un cuidador que recibiera el apoyo de un nimero bajo de familiares
pero que evaluara muy positivamente la ayuda recibida podria reportar
una mejor salud fisica y psicoldgica que un cuidador que recibiera el
apoyo de muchas personas pero que, a pesar de ello, no estuviera
satisfecho con él.

La dltima variable incluida entre los recursos de los cuidadores,
esto es, su religiosidad (evaluada por ejemplo mediante la medida en
que uno se considera una persona religiosa, atiende servicios religiosos
o reza), ha sido relacionada con algunas variables clave del cuidado de
forma mas bien inconsistente. En cuanto a la forma en que los
cuidadores evalian su rol, algunas investigaciones reportan que los
cuidadores mas religiosos contarfan con niveles mas bajos de
sobrecarga (Heo y Koeske, 2013). Centrandonos en su salud, segin
Llacer et al. (2002), no habria diferencias entre cuidadores en cuanto a
la cantidad de sintomas fisicos ni su evaluacién subjetiva del propio
estado de salud en funcién de sus niveles de religiosidad. Pero aquellos
cuidadores mas religiosos podrian experimentar menos sintomatologia
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depresiva (Hebert, Dang, y Schulz, 2007; Leblanc, Driscoll, y Pearlin,
2004; Heo y Koeske, 2013).

El efecto protector de la religiosidad ha sido frecuentemente
atribuido a la mayor cantidad de apoyo social que los cuidadores
religiosos, o mas religiosos, podrian obtener de otros feligreses
(Bradley, 1995), aunque en el estudio de Hebert et al. (2007) la variable
religiosidad sigui6 prediciendo adecuadamente los niveles de depresion
de los cuidadores incluso después de controlar el efecto de la variable
apoyo social. Asi, algunos autores han propuesto que, mas que el
apoyo social en si mismo, la interaccién con otros feligreses y
referentes espirituales podria servir para que los cuidadores
reafirmaran sus propias creencias religiosas y las adaptaran para que les
permitieran dar mas sentido a su situacion (Foley, 1988; Krause,
Ellison, Shaw, Marcum, y Boardman, 2001).

Con todo, cabe decit que otros autores no observan
diferencias estadisticamente significativas en funcién de la religiosidad
de los cuidadores en sus niveles de sobrecarga (Hebert et al., 2007;
Leblanc et al,, 2004; Morano y King, 2005) ni en la cantidad de
sintomatologia depresiva (Llacer et al,, 2002; Zunzunegui, Llacer, y
Béland, 2002), y que en algunos casos unos niveles elevados de
religiosidad podrian llegar a ser contraproducentes para determinados
cuidadores. Mas concretamente, Merritt y McCallum (2013)
observaron que, entre los cuidadores cuyos familiares tenfan mas
problemas conductuales, los cuidadores mas religiosos presentaban
niveles mayores de cortisol en sangre, quizas porque estos cuidadores
podrian tener mas dificultades para interpretar su situaciéon de una
forma positiva en base a sus creencias religiosas.

3.5. Evaluacion subjetiva del rol

La evaluacion subjetiva que los cuidadores realizan de la situacion de
provision de cuidados es una variable clave en la mayorfa de modelos
que intentan explicar las consecuencias de dicha situacién, y sin duda
alguna, la sobrecarga subjetiva es una de las variables que mas se han
utilizado en la literatura cientifica para intentar captar las diferencias en
la forma en que los cuidadores evalian su situacion.

A pesar de que no existe consenso en torno a la definiciéon de
este concepto, generalmente se entiende por carga subjetiva un
conjunto de sentimientos y percepciones negativos hacia la tarea de
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cuidar (Lopez, 2005) que algunos autores concretan en la percepcion
de malestar, ansiedad, desmoralizacién y pérdida de libertad (Lawton,
Moss, Kleban, Glicksman, y Rovine, 1991) que los cuidadores afirman
experimentar debido a los estresores objetivos del cuidado, que serfan
costes especificos y faciles de observar como la cantidad de conductas
disruptivas de la persona con demencia, el nimero de horas dedicadas
al cuidado por dia, o el numero de tareas llevadas a cabo
(Montgomery, Stull, y Borgatta, 1985). De forma similar, Given et al.
(1992) lo definen como alteraciones en la salud fisica y emocional que
los cuidadores experimentan cuando perciben que las demandas de la
situacion sobrepasan los recursos de los que disponen. Otros autores,
en cambio, plantean un concepto mas amplio que incluye la
experimentacion de tensiones fisicas, psicologicas, emocionales,
sociales y econémicas (George y Gwyther, 1986). En esta misma linea,
Zarit et al. (1986) la definen como la medida en que los cuidadores
perciben que cuidar de su familiar ha tenido en ellos un efecto
negativo a nivel emocional, social, econémico, fisico y espiritual.

La sobrecarga de los cuidadores es una de las variables que ha
presentado mayor consistencia en cuanto a su relacién con el bienestar
fisico y psicolégico de los cuidadores informales. A este respecto,
niveles mas elevados de sobrecarga se han asociado a una mayor
desatencion de la propia salud, lo cual podria concretarse en una
menor implicacién en conductas de autocuidado y en el incremento de
habitos poco saludables como el sedentarismo o el consumo de
alcohol y tabaco (Bédard, Koivuranta, y Stuckey, 2004; Gallant y
Connell, 1997; Hoffman, Lee, y Mendez-Luck, 2012). Ademas, los
cuidadores mas sobrecargados también acostumbran a valorar peor su
estado de salud, a reportar mas sintomas fisicos y enfermedades
cronicas, y a presentar una mayor susceptibilidad a agentes infecciosos
y un mayor riesgo de mortalidad (Ho et al., 2009; Llach et al., 2004;
Patterson y Grant, 2003; Pinquart y Sorensen, 2007; Schulz y Beach,
1999; Shaw et al., 1997; Son et al., 2007; Vitaliano et al., 2003).

Por lo que a su bienestar psicologico respecta, la sobrecarga
parece relacionarse positivamente con los niveles de ansiedad vy
sintomatologia depresiva de los cuidadores informales (Blieszner y
Roberto, 2010; Buyck et al, 2011; Clyburn et al, 2000; Cooper,
Balamurali, y Livingston, 2007; Gallagher, Rose, Rivera, Lovett, y
Thompson, 1989; Garand, Dew, Eazor, DeKosky, y Reynolds, 2010;
Hernandez y Bigatti, 2010; Ho et al, 2009; Losada et al., 2010a;
Marvardi et al, 2005; Parks y Pilisuk, 1991; Pinquart y Sorensen,
2003b; Pinquart y Sérensen, 2005, 2007; Poysti et al. (2012); Riemsma
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et al., 1999; Schoenmakers, Buntinx, y Delepeleire, 2010; Schulz et al.,
1995; Winslow, 1997), e inversamente con su satisfacciéon con la vida
(Braun, Scholz, Hornung, y Martin, 2010; Chappel y Dujela, 2008;
McConaghy y Caltabiano, 2005; Park et al., 2005).

Aparte de un peor estado de salud fisica y psicoldgica, son
muchos los autores que proponen que los cuidadores mas
sobrecargados presentarfan también una mayor predisposicion a
institucionalizar a su familiar (Afram et al., 2014; Brodaty, McGilchrist,
Harris, y Peters, 1993; Eska et al., 2013; Gallagher et al., 2011; Gaugler
et al., 2003, 2004; Hébert et al., 2001; Lee et al., 2007; Spitznagel et al.,
20006; Yafte et al., 2002).

4. RESUMEN

Cuidar de una persona con demencia es una tarea compleja y
demandante a nivel de tiempo y esfuerzo, ademas de
considerablemente impredecible e incontrolable, hasta el punto que ha
sido considerada una situacién de estrés crénico. Este es el motivo por
el que una gran cantidad de investigadores han dedicado
incuantificables esfuerzos a estudiar las consecuencias negativas que
asumir el rol de cuidador puede tener para los cuidadores informales.

Se ha planteado, sobre esta cuestion, que las personas que
cuidan de familiares con algin tipo de demencia gozarfan de peores
niveles de salud fisica que aquellas que no lo hacen, lo cual podria
concretarse, por ejemplo, en el padecimiento de una cantidad mayor
de enfermedades —o una mayor vulnerabilidad a su desatrollo— y/o en
un juicios mas negativos sobre el propio estado de salud. Se ha
defendido, también, que el hecho de cuidar de una persona con
demencia podria asociarse a resultados mas pobres en evaluaciones de
salud psicologica entre cuidadores, pudiendo contar estos con una
cantidad de sintomatologfa depresiva y ansiosa mayor que aquellos que
no desempefian el rol de cuidador. Incluso hay quienes plantean que
las consecuencias negativas del cuidado irfan mas alla de las areas de la
salud fisica y psicolégica de los cuidadores, y que podria llegar a influir
negativamente en su faceta laboral, econémica y/o social

La evidencia al respecto, no obstante, no siempre converge, y a
pesar de que la mayor parte de los resultados aportados parecen
sustentar que efectivamente asumir el rol de cuidador podria tener
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efectos perniciosos en los tres ambitos mencionados, tampoco es
infrecuente encontrar articulos que pongan en tela de juicio tal
relacion.

Para poder comprender mejor las consecuencias del cuidado
informal, y descubrir qué variables juegan un papel mas central en su
aparicion, algunos autores han formulado modelos teéricos, la mayoria
de los cuales se han desarrollado a partir del modelo transaccional del
estrés, que pretende dar cuenta del proceso por el que una persona
puede acabar viéndose afectada por el hecho de encontrarse en una
situacion amenazante, potencialmente dafiina o desafiante.

A pesar de haber incluido diferentes variables, o de haber
planteado que éstas se relacionan de formas alternativas, estos
modelos sugieren que algunas caracteristicas del cuidador (e.g., edad,
sexo, estado civil, nivel educativo, situacion laboral y motivos por los
que asumi6 dicho rol), algunas caracteristicas de la persona cuidada
(e.g., edad, sexo, tipo de enfermedad que padece, tipo y calidad del
vinculo entre cuidador y persona cuidada, cohabitacion, y habilidades
funcionales de la persona con demencia), la cantidad de esfuerzo
dedicado al cuidado (e.g., tiempo que el cuidador lleva cuidando de la
persona con demencia y cantidad de tiempo que dedica en la
actualidad a tal labor), los recursos de los que el cuidador dispone (e.g.,
cantidad de apoyo formal e informal recibido, satisfaccion de los
cuidadores con el apoyo informal, y religiosidad), y la evaluaciéon que
los cuidadores realizan de la situacion de provision de cuidados
podrian tener un importante valor predictivo de las consecuencias
negativas del cuidado.

La evidencia al respecto, no obstante, también ha resultado en
numerosas ocasiones contradictoria, y mientras que algunas
investigaciones han sefialado el valor predictivo de algunas de las
variables citadas, otras lo han cuestionado, e incluso en ocasiones se ha
llegado a encontrar relaciones diametralmente opuestas entre ellas y
determinadas consecuencias negativas del cuidado.

83






Capitulo 3

NUEVAS DIRECCIONES
EN EL ESTUDIO DEL
CUIDADO INFORMAL

En el Capitulo 2 se ha hablado de las consecuencias negativas que
cuidar de una persona mayor dependiente puede tener para la salud
fisica y psicolégica de los cuidadores, asi como de las variables que
podrian predecir la apariciéon de tales consecuencias. En este sentido,
los capitulos anteriores reflejan el cariz que ha tomado la mayor parte
de la investigacion relativa a los cuidadores informales, y es que como
muchos autores subrayan, los aspectos negativos de la provision de
cuidados informales a una persona con demencia han dominado la
literatura cientifica sobre este fenémeno.

Esto podria deberse, por un lado, a que la mayor parte de la
investigacion ha intentado explicar la experiencia de los cuidadores
basandose en el modelo transaccional del estrés, el cual pone énfasis
en los problemas, necesidades y déficits de los cuidadores (Peacock et
al., 2010), y asume que la situacion de provision de cuidados es una
fuente de estrés y sobrecarga para los cuidadores, de quienes sélo se
espera que experimenten consecuencias negativas o, con mucha
suerte, que no lo hagan (Netto, Goh, y Yap, 2009), pudiendo llegar a
parecer que cuidar de un familiar dependiente es como una carrera de
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obstaculos sin fin ni premio en la que los cuidadores unicamente
pueden evitar las vallas y seguir corriendo hasta la extenuaciéon o
chocar con ellas y abandonar.

Por otro lado, el interés practicamente exclusivo por las
consecuencias negativas del cuidado es consistente con la tendencia al
estudio de la psicopatologia que siempre ha existido en las ciencias
sociales, que tradicionalmente han estado mas interesadas en entender
qué significa tener una enfermedad o una determinada problematica y
los factores que pueden llevar a un individuo a padecerla que en
entender qué significa estar bien y los factores que contribuyen al
crecimiento y bienestar personal, y que alejan o protegen a las
personas de ciertos estados patologicos (Kramer, 1997b).

A pesar del valor incalculable del conocimiento que ha
generado el estudio de las consecuencias negativas del cuidado,
algunos autores proponen que la investigacion sobre los cuidadores
informales ha tendido a proporcionar Gnicamente una imagen parcial,
reduccionista y sesgada, de la heterogeneidad que existe entre ellos
(Raschick y Ingersoll-Dayton, 2004), y sefalan que centrandose
unicamente en esos aspectos se esta empoderando el problema y
desempoderando a los cuidadores (Graber y Nice, 1991), y que si bien
las consecuencias negativas del cuidado son una parte innegable del
mismo, unicamente representan una —de muchas— dimensiones
importantes de la situacion de provision de cuidados (Grant,
Ramcharan, McGrath, Nolan, y Keady, 1998).

Durante las ultimas décadas muchas voces se han alzado en
contra de esta vision, que podriamos llamar clasica, del fenémeno del
cuidado informal, poniendo de relieve el papel que muchas variables
que hasta ahora no habfan sido tenidas en cuenta podrian jugar a la
hora de explicar la forma en que los cuidadores viven su situacion, y
sus niveles de bienestar. Algunas de estas variables no tendrian cabida
en una concepcidén exclusivamente negativa del cuidado, y
seguramente por este motivo habrian tendido a pasar mas bien
inadvertidas hasta el momento.

A lo largo del Capitulo 3 se van a presentar otros elementos
que podrian contribuir a obtener una visibn mas completa sobre qué
significa cuidar de una persona con demencia, y a comprender mejor
las diferencias que se observan entre cuidadores a nivel de las
consecuencias que les reporta el desempefio de su rol.
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Mas concretamente, en primer lugar se va a hablar de la
importancia que puede tener el nivel de desarrollo personal de los
cuidadores en su capacidad para desempefiar su rol. En segundo lugar
se van a presentar dos variables que estan relacionadas con la
percepcion que el cuidador tiene de su propia situacion, por lo que
caerfan dentro del terreno de las evaluaciones subjetivas que los
cuidadores realizan acerca de su rol. La primera de ellas haria
referencia a la atribucion, por parte de los cuidadores informales, de
ganancias a su rol, mientras que la segunda tendria que ver con la
forma en que los cuidadores conceptualizan su vivencia a nivel global,
es decir, con su forma de entender su trayectoria como cuidadores.

1. EL DESARROLLO PERSONAL Y SU
RELACION CON EL CUIDADO

En un interesante articulo publicado en Psychology & Aging, Peterson
(2002) expone que hay una variable relacionada con el desarrollo
personal de los cuidadores que podria contribuir a explicar las
diferencias observadas entre ellos: la generatividad. Este autor,
basandose en el modelo del desarrollo psicosocial de Erik Erikson,
argumenta que el aspecto mas central de la generatividad es el deseo
de cuidar de otros, de ayudar a otras personas que lo necesitan, por lo
que hipotetiza que los cuidadores mas generativos deberfan (a) asumir
el rol de cuidadores con menor reparo y verse menos afectados por él,
(b) tener mas conocimientos sobre los recursos relacionados con el
cuidado de personas mayores existentes en su comunidad, y (c)
mostrarse menos reacios a recibir apoyo de su entorno familiar.

La evidencia que Peterson (2002) obtuvo en su investigacion
confirma estas hipotesis, y es que trabajando con un grupo de mujeres
de 53 afos que ayudaban en alguna medida a alguno de sus padres
(que no necesariamente tenfan que padecer demencia) observaron que
aquellas que tenfan mas intereses generativos se sentfan menos
sobrecargadas, tenfan mas conocimientos sobre los servicios
relacionados con la provision de cuidados a personas mayores
disponibles en su comunidad (como centros de dia, entre otros),
contaban con un nimero mayor de personas dispuestas a ayudarles en
momentos de necesidad, se sentfan mas satisfechas con la ayuda que
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recibfan de estas personas, y se mostraban mas dispuestas a admitir
que necesitaban apoyo emocional de otros.

En base a esto, Peterson concluye que serfa util combinar, en
la investigacion, el estudio de la generatividad con el estudio del
fenémeno de los cuidadores informales de personas mayores. Es por
este motivo que a continuacién se ahondara en el modelo del
desarrollo psicosocial de Erikson, prestando especial atencion al
concepto de generatividad.

1.1. El modelo del desarrollo psicosocial de Erikson

Desde una perspectiva psicoanalitica y basandose en la epigénesis —
una teorfa que intenta dar cuenta del desarrollo de los embriones a
partir de células indiferenciadas— Erikson (1963) formul6 una teorfa
sobre el desarrollo humano, la teorfa del desarrollo psicosocial. Segin
ésta, el grado de maduracién bioldgica y las demandas que la sociedad
hace a las personas son diferentes conforme avanzan en el camino de
su propio ciclo vital, y de la interaccién entre ambos factores se
generan unas condiciones que les sitian ante crisis basicas.

Una crisis basica se caracteriza por ser una situacion en la que
la persona tiene la oportunidad de acercarse a un determinado potencial,
esto es, progresar mediante la agregacion de una nueva fortaleza a su
repertorio, o experimentar una regresion, pues cada uno de estos
potenciales tiene su contraparte o antitesis (Erikson, 1982). En
definitiva, lo que el ser humano tiene que hacer ante estas crisis no es
otra cosa que afrontar una disyuntiva, y como resultado de la forma en
que lo haga, o bien se aproximara mas a un potencial o bien correra un
riesgo mayor de caer en su antitesis. L.a superacion satisfactoria de la
crisis, y la agregacion de nuevos criterios de fortaleza que esto supone,
permite que la persona crezca y se expanda, situandola en una posiciéon
mas favorable a la hora de afrontar las siguientes crisis, y por lo tanto,
propicia su desarrollo. En cambio, el acercamiento a sus antitesis
supone la acumulacién de un lastre que puede llegar a entorpecetlo.

Siguiendo con este autor, a lo largo de su vida, las personas
tienen que hacer frente a un numero limitado de crisis que no se
suceden de forma aleatoria sino ordenada en el tiempo y que, como se
ha dicho, se encuentran estrechamente interrelacionadas. Con tal de
obtener una vision mas completa del modelo, a continuaciéon se
expondran, brevemente, las caracteristicas de cada una de estas crisis
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en base a la definicién inicial propuesta por Erikson, aunque
posteriormente se dedicara mas atencion a la que nos ocupa, que es la
de la generatividad versus estancamiento.

1.1.1. ILas ocho crisis basicas

1.1.1.1. Confianza basica versus desconfianza basica

Los bebés de la especie humana, cuando nacen, no son capaces de
satisfacer por si mismos sus necesidades, por lo que cuando
experimentan malestar por algin motivo (por ejemplo, hambre)
necesitan la ayuda de terceros, generalmente, los padres. En este
contexto, cuando las necesidades del bebé sean satisfechas de forma
sensible y con confiabilidad, se establecera una relacion de mayor
calidad entre éste y sus progenitores, y esto hara que el bebé confie en
ellos (Erikson, Erikson, y Kivnick, 1986). No obstante, puede ser
también que los cuidadores muestren rechazo o incongruencia, caso
en el que el bebé podria percibir el mundo como un lugar peligroso,
lleno de personas que no son de fiar, y acabar por desarrollar un fuerte
sentimiento de desconfianza (Shaffer, 2000).

En este caso, pues, el potencial es la confianza basica, y su
antitesis, la desconfianza bisica, consistiendo la resolucién favorable
de esta primera crisis en la adquisicion, por parte del bebé, de un
sentimiento de confianza hacia los demas y el mundo. Y en este caso,
la fortaleza que se dice que habra adquirido, es la esperanza hacia el
futuro (Erikson, 1982).

1.1.1.2. Autonomfia versus verglienza y duda

Entre el primer y el tercer afio, cuando el desarrollo muscular del bebé
lo permite, éste puede utilizar su capacidad para agarrar y soltar para
interaccionar con el mundo. En este contexto, los padres pueden
alimentar esta curiosidad del nifio y animarle a que se sumerja en este
proceso de descubrimiento, cosa que permitira que se vuelva cada vez
mas auténomo (Erikson et al., 1986). No obstante, si durante este
proceso los padres no manejan adecuadamente la curiosidad del nifio,
ni sus fracasos, éste puede experimentar vergiienza y dudar de sus
propias capacidades, y dirigir toda esta necesidad de manipulacién
hacia si mismo, pudiendo llegar a actuar de forma compulsiva,
repetitiva.
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Esta crisis, pues, opone el potencial de la autonomia a la
vergienza y la duda, que son su contraparte, y de ser resuelta
favorablemente, el nifilo aprendera a hacer uso de su voluntad
(Erikson, 1982).

1.1.1.3. Iniciativa versus culpa

Mas adelante, entre los tres y los seis afios, los nifios pueden empezar a
imitar a los adultos, y aceptar responsabilidades y a fijarse metas
propias. De ser asi, desarrollan cierto sentido de iniciativa, pero no
obstante, existe el peligro, también, de que estas metas entren en
conflicto con las de los demas miembros de la familia. De ser asi, y de
percibir que persiguiendo los propios objetivos se perjudica a los
demads, los nifios pueden sentirse culpables (Shaffer, 2000).

La resolucion satisfactoria de esta crisis implica el encuentro de
un punto medio entre las propias necesidades y las de los demas que le
permitira al nifio seguir fijandose metas sin perjudicar a nadie. En este
caso, sera posible que adquieran la capacidad de implementar
conductas para alcanzar un fin (Erikson, 1982).

1.1.1.4. Laboriosidad versus inferioridad

Durante la primera etapa escolar, es decir, entre los seis y los doce
afios, los nifos entran en un mundo en el que tendran que realizar
aprendizajes importantes para producir cosas y obtener el
reconocimiento de sus padres, pero también de sus maestros y pares
(Erikson, 1982). Si los padres y maestros animan al nifio a que
adquiera ciertas habilidades y herramientas, y sus esfuerzos no son en
balde, la comparacién con sus companeros sera positiva, y desarrollara
un fuerte sentimiento de laboriosidad. No obstante, si el uso de sus
herramientas y habilidades no le conduce a alcanzar cierto estatus,
puede sentirse inadecuado e inferior y verse impulsado a la
competencia excesiva (Erikson et al., 1980).

Aqui, pues, el potencial es la laboriosidad, y su polo opuesto, la
inferioridad. Cuando esta ultima es evitada, la fortaleza que se adquiere
es el sentido de competencia (Erikson, 1982).

1.1.1.5. Identidad versus confusion de rol

A lo largo de la pubertad, ente los doce y los veinte anos, los
adolescentes experimentan muchos cambios que comportan el
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cuestionamiento de la identidad que, durante la infancia, han ido
forjando (Erikson et al.,, 1986). Intentando responder a la pregunta de
quiénes son, se compararan con sus pares y trataran de descubrir la
forma en que las herramientas y habilidades adquiridas anteriormente
les son de utilidad para comportarse en base a los diferentes roles que
la sociedad espera que desempefien. Cuando el adolescente no sea
capaz de establecer una identidad social y ocupacional basica,
experimentaran confusiéon en relacion a los roles que debe
desempenatr.

En esta crisis, el potencial es la identidad, y su antitesis, la
confusion de rol. Ademas, de su adecuada resolucién se deriva la
fidelidad hacia ciertas personas con las que uno se identifica y
considera como mentores o lideres cuyo modelo deben seguir
(Erikson, 1982).

1.1.1.6. Intimidad versus aislamiento

Una vez alcanzada la adultez, entre los veinte y cuarenta afos las
personas que han afianzado una identidad acostumbran a sentir el
deseo de fusionarla con la identidad de otras personas, a compartirla
con ellas (Erikson, 1982). Se enfrentan, aqui, a la dificultad de
renunciar a lo que tanto les ha costado conseguir en etapas anteriores
para entregarse a la intimidad, esto es, al establecimiento de
compromisos con otros —principalmente parejas y amigos— y al
esfuerzo por cumplir con las obligaciones que de ellos se deriven
(Erikson et al., 1986). No obstante, existe el riesgo, durante esta crisis,
de que la persona fracase en el establecimiento y mantenimiento de
dichas relaciones, o de que decida aislarse de otras personas que
parecen peligrosas, rechazando a los demas y recluyéndose en si
misma.

Si la persona logra acercarse al potencial que esta crisis le
ofrece, la intimidad, y mantenerse al margen del aislamiento, la
fortaleza que puede obtener es un fuerte sentido de amor vy
compafierismo con otras personas.

1.1.1.7. Generatividad versus estancamiento

Entre los cuarenta y los sesenta y cinco afos, las personas
experimentan la necesidad de sentirse necesitadas, que puede llevarles
a incrementar su productividad en el trabajo, a implicarse con las
necesidades de los jovenes y a cuidar y guiar a sus familias (Shaffer,
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2000). Hay, pues, una voluntad de fortalecer la propia identidad por
un lado, y de generar seres o productos e ideas en los que dejar la
propia huella para asegurar, de alguna forma, que todo lo que uno ha
hecho en la vida no va a desaparecer con su muerte, sino que, de
alguna forma, su existencia habrd dejado un legado para los demas.
Los que no son capaces de asumir estas responsabilidades, o no

quieren hacerlo, caen en el egocentrismo y pueden estancarse
(Erikson, 1982).

De acuerdo con este autor, pues, el potencial de la séptima
crisis es la generatividad, mientras que su antitesis es el estancamiento.
De su resolucién favorable se obtiene la virtud del cuidado, es decir,
un compromiso por cuidar de las personas, pero también los
productos y las ideas que uno ha generado (Erikson, 1982).

1.1.1.8. Integridad del yo versus desesperacion

Una vez entradas en la vejez, las personas deben afrontar la tarea de
mirar hacia atrds y valorar su vida retrospectivamente para juzgar si ha
sido una experiencia significativa, que no desearia cambiar por ninguna
otra alternativa posible, o mas bien un camino decepcionante lleno de
metas inalcanzadas (Shaffer, 2000). Cuando esta valoraciéon resulta
positiva, las personas viven una experiencia que transmite orden al
mundo y sentido a la espiritualidad propia, y que les permite
transcender el s mismo y temer menos a la muerte. Si la valoracion es
negativa, en cambio, se puede producir el repudio del propio ciclo de
vida, y una fuerte ansiedad por la falta de tiempo disponible para
enmendar todos los errores del pasado. El miedo a la muerte se
acentua, y la desesperacion se hace presente (Erikson et al., 1986).

El potencial de la pendltima etapa del proceso de desarrollo
psicosexual del ser humano es la integridad, y su antitesis, la
desesperacion. Cuando uno evalda su vida y cree que ha merecido la

pena vivirla, puede adquirir una nueva fortaleza: la sabiduria (Erikson,
1982).

Antes de pasar al siguiente apartado, cabe hacer un matiz en
relacion a las premisas basicas de esta teorfa, y es que debe tenerse en
cuenta que con la secuenciacion de las crisis se pretende remarcar que
las personas, durante su desarrollo, pasan por una serie de estadios en
un determinado orden. No obstante, si bien esta secuencia es
invariable —pues de la resoluciéon de cada crisis depende la resolucion
de las siguientes—, el momento en que éstas se presentan es mas
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flexible, pudiendo ser diferente para cada persona (Erikson et al.,
1986). Esta flexibilidad se expresa también en la idea que en cada
estadio pueden coexistir elementos de fases anteriores o posteriores.
No obstante, lo que caracteriza cada estadio y lo hace diferente de los
demads es que, en cada uno de ellos, / mayoria de los recursos se
destinan al acercamiento a un potencial concreto y a la evitacion de su
antitesis. O lo que es lo mismo, en cada estadio, la tensiéon entre dos
polos opuestos llega a un punto critico. La tensién entre generatividad
y estancamiento, por ejemplo, alcanzarfa su punto algido en la fase
intermedia de la edad adulta, pero esto no implica que las personas no
puedan haber tenido intereses generativos —o haberse implicado en
actividades generativas— con anterioridad, o que no puedan seguir
haciéndolo mas adelante, durante su vejez.

En esta linea, aunque actuar de forma generativa serfa central
en la edad adulta, la posibilidad de ser generativo deberfa existir
también en la vejez. De hecho, el mismo Erikson, en sus udltimos
escritos, admitié que hay muchas personas mayores que se esfuerzan
por seguir siéndolo y, por lo tanto, que crean, mantienen y ofrecen
productos en el contexto de sus familias y de su sociedad (Erikson, et
al., 1986). Es mas, la investigaciéon parece aportar evidencia a favor de
este argumento (e.g., McAdams, de St. Aubin, y Logan, 1993;
Narushima, 2005; Ryff y Heincke, 1983; Warburton y Gooch, 2007,
Warburton, McLaughlin, y Pinsker, 2000).

Teniendo todo esto en mente, a continuacién se desarrollard
con mas detenimiento el concepto de generatividad, y nos
centraremos tanto en su definicibn como en sus elementos
constituyentes.

1.2. Aproximacidn al potencial de la generatividad

1.2.1. Introduccién al concepto de generatividad

Segin la Real Academia Espafiola (RAE, 2014), el vocablo generar
tendria dos acepciones, la primera de las cuales es procrear,
entendiéndose por procrear “Engendrar, multiplicar una especie”. Y
esta definiciéon es parcialmente consistente con la de Erikson, pues
para él una actividad generativa clave esta estrechamente relacionada
con la procreacién. No obstante, si bien tener hijos es una forma de
contribuir al mantenimiento de la especie y de dejar una huella en otro
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ser vivo a través de su carga genética, para ser generativo no basta con
tener descendencia (Erikson, 2003). Lejos de esto, la generatividad
también implica la preocupacién y el compromiso con su crianza y por
su preparacion para que puedan afrontar la vida adulta de la mejor
manera posible. Al mismo tiempo, se entiende que el entorno familiar
ofrece una gran cantidad de oportunidades para que los individuos
puedan desarrollar y satisfacer sus intereses generativos, pero la
generatividad puede expandirse y dirigirse hacia esferas menos
privadas, como los individuos jovenes, ciertos grupos sociales
concretos, o a la especie en general (Erikson, 2003). La generatividad,
pues, consiste en la preocupacion por y el compromiso con la
creacién, la construccion y el cuidado de una nueva generacién, de
forma directa o indirecta, y para ello los adultos pueden actuar como
padres, pero también como maestros, lideres y/o mentores (de St
Aubin, McAdams, y Kim, 2004).

La segunda acepcién propuesta por la RAE para la palabra
generar es “Producir, causar algo”. Esta definicion alternativa no es
incompatible con todo lo anterior, sino complementaria, pues los
adultos, aparte de implicarse en la crianza de la siguiente generacion,
pueden hacer muchas otras cosas para dejarle un legado y contribuir a
que viva en un mundo mejor (McAdams y de St. Aubin, 1992). En
este sentido, también pueden ser generativos implicindose en
organizaciones sociales, manteniéndose activos a nivel politico o
religioso, participando en la comunidad, inventando productos,
escribiendo libros, creando obras de arte, e incluso en el contexto del
trabajo, de las relaciones laborales o de las actividades de ocio. De
hecho, Kotre (1984) propone diferentes tipos de generatividad, como
podrian ser la generatividad biologica, parental, técnica, y cultural,
ligados con la reproduccion, la crianza de los hijos, la ensefianza de
habilidades y la transmisiéon de significados, equivalente a la funcién
que Vaillant y Milofsky (1980) llaman guardianes del significado, y que
asocian a la transmisién de valores, habilidades y sabiduria a las
siguientes generaciones con la intencién de empoderarles.

Como se acaba de apuntar, no todo es procrear y producir:
Los intereses generativos pueden expresarse a través del
mantenimiento de todo aquello que ya funciona correctamente. Es
mas, todas las cosas que se crean o producen con la finalidad de
beneficiar a otros deben, también, ser mantenidas (McAdams y de St.
Aubin, 1992).
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La generatividad, en definitiva, es un constructo
multidimensional que puede expresarse a través de la creacién, el
mantenimiento y el ofrecimiento (McAdams y de St. Aubin, 1992), que
puede operar a diferentes niveles (Kotre, 1984) y que puede perseguir
diferentes objetivos (McAdams, Hart, y Maruna, 1998). Como Zacarés
y Serra (2011, p. 3) destacan, “[...] es practicamente clave en toda
situacion en la que uno esta llamado a ser responsable de otros, directa
o indirectamente”.

Deben hacerse, aqui, dos apuntes en relacibn a la
generatividad:

En primer lugar, si bien resulta obvio que las actividades
generativas se caracterizan por tener un gran potencial para contribuir
a mejorar el bienestar de los demds, quiza tiende a pasar mads
inadvertido el hecho que otro posible beneficiario de tales actividades
es el mismo individuo que las implementa (Erikson, 1963). En este
sentido, como se ha dicho, acercarse a tal potencial es indicador de
madurez y salud psicolégica, y permite la adquisicion de una nueva
fortaleza, la habilidad de cuidar de otros, que al mismo tiempo
facilitarfa la integraciéon del yo durante la octava y ultima crisis del
proceso de desarrollo.

La investigaciéon parece confirmar esta hipdtesis, y es que
niveles mas elevados de generatividad parecen correlacionar
positivamente con el uso de estrategias de afrontamiento del estrés
mas maduras, y con variables como la satisfacciéon con la vida, la
felicidad (McAdams et al, 1993), la autoestima (de St. Aubin y
McAdams, 1995), y la satisfaccion con el trabajo y la afectividad
positiva (Ackerman, Zuroff, y Moscowitz, 2000). Ademas, se observa
una correlaciéon negativa entre ésta y la probabilidad de padecer
trastornos como la depresion (de St. Aubin y McAdams, 1995).

En segundo lugar, de lo que se acaba de decir y del hecho que
la generatividad cuente con una antitesis se puede desprender la idea
que no todos los adultos van a ser igual de generativos, y que mientras
unos estaran mas proximos a serlo, otros actuaran de forma mas
compatible con el estancamiento, de forma que dificilmente
experimentaran las ganancias asociadas a la generatividad (McAdams y
Logan, 2003). En este sentido, no todos los adultos pueden —o
quieren— ser generativos, por lo que algunos pueden sentir que no son
capaces de tener en los demas el impacto positivo que desearfan. Esto
es lo que se conoce como estancamiento (Erikson, 1963). Pero éste no
es el unico enemigo de la generatividad: Hay personas que acaban por
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convertirse en los tnicos receptores de sus intereses generativos, esto
es, por dedicarse exclusivamente a promover su bienestar. Esta
preocupacion exclusiva por uno mismo puede verse motivada por
factores individuales, pero también por factores econdmicos y
culturales (McAdams y Logan, 2003), y es que una persona que no
cree que pueda hacer nada para ayudar a otros posiblemente no lo
haga, pero lo mismo puede pasar con alguien que atraviesa dificultades
econémicas y, antes de preocuparse por satisfacer las necesidades de
los demas, debe satisfacer las suyas.

1.2.2. El mapa de la generatividad: elementos constituyentes
v dindmica

Con todo lo expuesto previamente, podtia ser que uno se preguntara
de qué depende que uno sea, o no, generativo. ¢;De un sentimiento que
aparece en la adultez? ¢Del establecimiento de un compromiso con la
sociedad? ¢De la cultura? ¢De las demandas sociales manifestadas por
una comunidad? McAdams y de St. Aubin (1992) defienden que la
generatividad es un concepto complejo, una constelacion formada por
siete elementos estructurados alrededor de la meta de guiar las
generaciones futuras. Estos elementos son la demanda cultural, la
voluntad, la preocupacion, las creencias, el compromiso, las acciones y
la narracion, y se relacionan como sigue a continuacion.

Cuando el individuo llega a la edad adulta, dicen estos autores,
la sociedad espera de él que se responsabilice de la siguiente
generacion a través de sus posibles roles como padre, profesor,
mentor, lider, organizador, etc. Asi pues, hay una demanda cultural que
varfa en funcién de la edad de la persona y del contexto en el que se
encuentre, y que constituye una verdadera fuente de motivacion
externa para que se acerque al potencial de la generatividad (McAdams
y de St. Aubin, 1992).

Paralelamente a la demanda cultural, las personas pueden
experimentar otras motivaciones aparte de las externas para ser
generativos. De hecho, cuando Erikson (1963) hablaba de
generatividad lo hacfa refiriéndose a un instinto o necesidad. En el
modelo de McAdams y de St. Aubin (1992) este instinto se mantiene,
y conforma uno de sus elementos basicos, el deseo interior. Mas
concretamente son dos los deseos que pueden contribuir a que las
personas lleguen a ser generativas: el deseo de inmortalidad simbdlica
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y la necesidad de sentirse necesitado. El deseo de inmortalidad
simbolica hace referencia a la voluntad de las personas de hacer algo
que les sobreviva, de dejar un legado a la siguiente generacion; un
legado gracias al cual, incluso tras su muerte, podran seguir existiendo
y ser recordados por los que permanezcan (Kotre, 1984). La necesidad
de ser necesitado, en cambio, hace referencia al deseo de ayudar, asistir
o, en definitiva, ser de importancia, para otras personas (Stewart,
Franz, y Layton, 1988).

Estos dos elementos (demanda cultural y deseo interior) por si
solos pueden llevar al individuo a realizar actos generativos, pero
también pueden crear en ¢l un sentimiento de preocupacion por la
siguiente generacién (McAdams y de St. Aubin, 1992). Esta
preocupacion se combina con su creencia en las especies, esto es, con el
grado de convencimiento, por parte de la persona, de que la especie
humana es bondadosa y tiene el potencial de mejorar y de seguir
evolucionando, para dar lugar a un compromiso generativo. Y este
compromiso, principalmente, se va a traducir en un mayor interés por
guiar y cuidar de otros, y desatara procesos de toma de decisiones y de
establecimiento de metas por los que uno se marcara como objetivo el
alcance, por parte de terceros, de los niveles de funcionamiento en
determinadas 4areas que considere como Optimos y beneficiosos
(McAdams et al,, 1998). Loégicamente, para poder perseguir estas
metas, también se va a necesitar de la planificaciéon de la secuencia de
acciéon conveniente, esto es, la plasmacion de todos estos objetivos en
un plan de actuaciéon concreto.

El establecimiento de un compromiso, a su vez, reafirma las
creencias del individuo y sus preocupaciones (McAdams y de St.
Aubin, 1992). Ademas, este compromiso también lleva al individuo a
emprender  actividades  generativas, que igualmente pueden acabar
redundando en un compromiso mas fuerte. Como ya se ha dicho, la
conducta generativa, que puede aparecer tanto por la presencia de
demandas culturales, de la propia voluntad del individuo o del
compromiso que éste establece con otras generaciones, puede
expresarse a través de la creatividad (generar cosas que puedan ser de
utilidad para la sociedad, por ejemplo, crear una vacuna para prevenir
una enfermedad, escribir libros, etc.), del mantenimiento (se trata aqui
de preservar, conservar y restaurar aspectos que puedan beneficiar a
otros, por ejemplo, valores y costumbres culturales, o el
medioambiente) y, finalmente, a través del ofrecimiento (ofrecer a los
demas lo que uno ha contribuido a crear o a mantener).
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El dltimo elemento que conformarfa la generatividad segun
McAdams y de St. Aubin (1992) serfan las narraciones. De acuerdo con
estos autores las personas crean mitos y narraciones sobre ellas
mismas para dotar de significado, proposito, sentido y unidad a la vida.
Uno de los aspectos que se incluirfan en estas narraciones serfa la
forma en la que la persona ha expresado su generatividad.

1.3. Los cuidados a personas dependientes y la
generatividad

Como se ha visto hasta el momento, el cuidado es la virtud que las
personas conseguirfan al alcanzar niveles elevados de generatividad,
por lo que generatividad y la provision de apoyo informal estin
intimamente relacionados.

Como Erikson et al. (19806) plantean, cuidar, nutrir y mantener
son la esencia de la generatividad, que debe dirigirse a todas aquellas
personas de las que uno es responsable, por lo que contar con niveles
mas elevados de generatividad podria ciertamente traducirse en un
mayor interés por contribuir al bienestar de las generaciones futuras
mediante actos como la crianza de los hijos, pero también mediante
otras actividades como el cuidando de los propios padres en el caso de
requerir ayuda durante su vejez. De acuerdo con Peterson (2002), las
personas mas generativas deberfan tener un mayor deseo de ayudar a
aquellos que lo necesitan, lo cual corroboran, por ejemplo, los
resultados de McAdams, Diamond, de St. Aubin, y Mansfield (1997),
quienes observaron que un grupo de adultos muy generativos, en
comparacién con un grupo de adultos menos generativos, se
mostraban mas sensibles ante el sufrimiento de los demas y tendfan en
menor medida a marcarse metas orientadas exclusivamente hacia el
propio beneficio.

En consonancia, cabria esperar que aquellas personas que
hubieran desarrollado mas su generatividad en el momento de asumir
el rol de cuidador estuvieran también mas preparadas para cuidar de su
familiar, lo cual es compatible con la evidencia aportada por Peterson
(2002), segun la cual las mujeres que ayudaban en alguna medida a sus
padres y que reportaban mas intereses generativos presentaron menos
niveles de sobrecarga que aquellas con menos intereses generativos, y
al mismo tiempo, contaban con mas fuentes de apoyo informal, se
sentfan mas satisfechas con el mismo, y mostraban una mayor
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predisposicion a admitirlo cuando necesitaban apoyo emocional. Hart,
McAdams, Hirsch, y Bauer (2001) obtuvieron unos datos que
coinciden parcialmente con los de Peterson (2002), observando en una
muestra de adultos (no cuidadores) una mayor cantidad de apoyo
informal entre los mas generativos.

A pesar de esto, la relacién entre generatividad y cuidado, mas
que unidireccional, podria ser bidireccional, de forma que aquellas
personas de base mas generativas podrian estar mas predispuestas a, y
preparadas para, cuidar de un familiar con demencia, pero cuidar de
un familiar con demencia también podria ser visto como una
oportunidad para desarrollar la propia generatividad, de la misma
forma que lo serfa alcanzar la paternidad y la maternidad e involucrarse
en la crianza de un hijo (Serra, Gémez, Pérez-Blasco, y Zacares, 1998).
Y es que asumir la responsabilidad de cuidar de una persona con
demencia podria, por un lado, bien ser considerado una actividad
generativa en si misma, y por el otro, ser una fuente de oportunidades
para la materializacion de los propios intereses generativos en
actividades generativas en el futuro.

En este sentido, Erikson et al. (19806) sefalan que, si bien la
generatividad puede expresarse fuera del entorno familiar mediante el
voluntariado, el activismo politico y la participaciéon civica —entre
otras—, y mediante una clara orientacion hacia la mejora del futuro, lo
ideal serfa que estas preocupaciones, mas abstractas, se integraran con
el cuidado directo de las personas que se encuentran mas cerca nuestro
y que forman parte de nuestra vida en la actualidad, pues de acuerdo
con estos autores, aquellos que unicamente se preocupen por
contribuir al bienestar de personas o grupos con los que no tienen un
vinculo estrecho, o por modificar un futuro incierto, corren el riesgo
de negligir y herir a aquellos que se encuentran mas cerca, con quienes
de hecho tienen la oportunidad de entablar una mayor mutualidad y de
contribuir de forma mas significativa a su bienestar.

Es mas, en capitulos anteriores de la presente tesis doctoral se
ha comentado, entre otras cosas, que (a) la mayor parte de cuidados
informales a personas mayores dependientes son proporcionados por
la familia (INE, 2002), lo cual es coherente con la idea de que el
familismo —que ha sido definido como una fuerte identificacion y
vinculacién entre los miembros de una familia entre los cuales también
se darfan intensos sentimientos de lealtad, reciprocidad y solidaridad
(Sabogal, Marin, Otero-Sabogal, Marin, y Pérez-Stable, 1987)— es un
valor fundamental para los hispanos (Aranda y Knight, 1997), y (b)
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que la mayorfa de cuidadores refieren haber asumido su rol por propia
voluntad (IMSERSO, 2005b; Rogero, 2010). Estas dos ideas recuerdan
a dos de los siete elementos de la generatividad del modelo de
McAdams y de St. Aubin (1992), a saber, la demanda cultural y el
deseo interior, pudiéndose encontrar ambos elementos en la base de la
involucracién con actividades generativas.

Si bien es cierto que asumir la responsabilidad de un familiar
con demencia porque uno quiere o porque siente que es lo que la
sociedad espera de €l o ella no convierte necesariamente esta actividad
en una tarea generativa, también lo es que cuidando de un familiar con
demencia se podria estar generando un beneficio tanto para la
sociedad como para las generaciones futuras. Asi, Oliva, Osuna, y
Jorgensen (2007) estimaron que los cuidados informales que son
prestados por la familia a personas que presentan alguna limitacion de
su autonomia en Espafia tendrfan un coste estimado que oscilaria
entre los 11301 millones de euros y los 23753 millones de euros, esto
es, entre el 1.55% y el 2.41% del Producto Interior Bruto espafiol en
2002. Tal y como estos autores sefialan, el valor de los cuidados
informales es dificil de estimar, pero estas cifras ponen de relieve que
sin la labor de los cuidadores informales el Estado deberfa hacer frente
a una importante inversion de dinero publico en el cuidado de aquellas
personas que se encuentran en situacion de dependencia.

Pero los beneficios que los cuidadores informales generan —o
podrian llegar a generar— para la sociedad y las generaciones venideras
no acaban aqui, pues a lo largo de la situaciéon de provision de
cuidados los cuidadores pueden adquirir una serie de conocimientos y
desarrollar un conjunto de habilidades que podrian situarles en una
posicion aventajada para seguir siendo generativos, incluso tras la
muerte de su familiar. A esto nos referfamos, precisamente, cuando
planteabamos, unos parrafos atras, el cuidado de una persona con
demencia como una fuente de oportunidades para la actividad
generativa en el futuro. Esto puede verse reflejado, por ejemplo, en el
hecho que muchos cuidadores de personas con demencia consideran
que su labor les ha ayudado a adquirir conocimientos sobre este tipo
de enfermedad y/o desarrollar determinadas habilidades relacionadas
con el cuidado, de lo que se va a hablar con mas detenimiento en el
siguiente apartado, cuando hablemos de ganancias asociadas al
cuidado (e.g., Parveen, Morrison, y Robinson, 2011; Peacock et al.,
2010; Netto et al., 2009), o en un dato aportado por Bunn et al. (2013),
segun quienes aquellas personas que han tenido contacto previo con
una persona con demencia tienen niveles de conocimiento superiores
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sobre este tipo de patologfa. Loégicamente, la adquisiciéon de estos
conocimientos y el desarrollo de estas habilidades tan especificas,
relacionados con el cuidado de personas con demencia, no hubiera
sido posible si los cuidadores informales, o aquellos que fueron
cuidadores informales en algin momento de sus vidas, no hubieran
asumido dicho rol, y parece claro que todo lo aprendido, toda la
experiencia acumulada, les situarfa en una posicion aventajada para
ayudar, por ejemplo, a otros que se encontraran en su situacién y
tuvieran dificultades para manejarla.

Cabria preguntarse, ahora, si realmente hay personas que
aprovechan su experiencia como cuidadores para expresar sus
intereses generativos y transformarlos en actividades generativas,
convirtiendo asi su rol como cuidadores en algo que les permite actuar
generativamente de formas que van mas alla de la provision directa de
cuidados a una persona en situacion de dependencia. La poca
evidencia disponible sugiere que, al parecer, la respuesta a esta
pregunta serfa afirmativa, pues la investigacion pone de relieve que
habria personas dispuestas a compartir la experiencia que han
acumulado como cuidadores con otras personas que se encuentran a
su alrededor, ayudandoles y contribuyendo de esta forma a su
bienestar.

Una primera actividad generativa que podria propiciar el hecho
de convertirse en cuidador serfa, precisamente, la de transmitir a otros
la propia experiencia mediante historias. Las historias relacionadas con
el cuidado de personas que padecen alguna enfermedad que se
transmiten entre diferentes miembros de una familia pueden tener
multiples funciones, tales como construir c6digos sobre la forma que
dentro de la familia se considera correcto relacionarse y comportarse,
desarrollar identidades familiares y culturales, y preparar a otros para
manejar futuras crisis que quizas tengan que afrontar (Anderson y
Martin, 2003; Arrington, 2005; Fiese, Hooker, Kotary, Schwagler, y
Rimmer, 1995; Fiese y Pratt, 2004; Jorgenson y Bochner, 2004;
Vangelisti, Crumley, y Baker, 1999).

De acuerdo con McAdams (2004), las narraciones que se
transmiten dentro de una familia pueden ser generativas en tanto que
permiten compartir significados entre diferentes generaciones, creando
un legado familiar de valor. Asi, cuando un cuidador le contara a otra
persona su experiencia como tal, posiblemente incluirfa en su relato
juicios sobre lo que le parece adecuado o inadecuado hacer cuando un
familiar necesita apoyo debido al padecimiento de una enfermedad,
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transmitiendo de esta forma sus valores a otras personas, lo cual
también podria influir en su forma de actuar en el futuro en el caso de
encontrarse en una situacion parecida (e.g., un padre que contara con
orgullo a sus hijos cémo cuidé de su madre con demencia podria estar
transmitiéndoles que, de acuerdo con su sistema de valores, la
responsabilidad de ayudar a los padres cuando lo necesitan debe recaer
en los hijos, por lo que implicitamente también les podria estar
transmitiendo que, en caso de necesitar ayuda en el futuro, esperaria
de ellos que actuaran como €l lo hizo con su madre en el pasado).

Coherentemente, Erikson et al. (1986) defienden que las
personas que actuan de forma generativa pueden servir de modelo
para las generaciones mas jovenes, y promover en ellas la aparicion de
sentimientos generativos. Al mismo tiempo, al transmitir a otros la
propia experiencia se les estarfan ofreciendo conocimientos sobre la
enfermedad y el efecto que tiene sobre aquellos que la padecen, y un
modelo, una forma de actuar ante esa situacién, o estrategias que le
resultaron dutiles para solucionar un determinado problema, que
podrian ayudarles en el caso de tener que atravesar una crisis parecida
en algun momento de su vida (e.g., un cuidador que le contara a un
familiar o amigo qué es un centro de dia y coémo llevar a su familiar a
un servicio de este tipo acabd siendo positivo para él le estaria
informando de la existencia de un recurso en la comunidad del que el
receptor de la historia podria beneficiarse en un futuro).

De manera similar, en el estudio de Carpentier, Ducharme,
Kergoat, y Bergman (2008) se detecté que la representacion que los
cuidadores construyen sobre la Enfermedad de Alzheimer y los
cuidados dependia en buena parte de las experiencias como cuidadores
—presentes y pasadas— de sus amigos, o incluso los amigos de sus
amigos, quienes les habrian podido hablar, entre otros aspectos, sobre
como comportarse en determinadas situaciones, o de posibles
alternativas o actividades de cuidado. Otro ejemplo del interés que
algunos cuidadores pueden tener para compartir algunas de sus
vivencias con otros podria verse en el articulo de Aleman y Helfrich
(2010), quienes plasman en él algunas narraciones sobre su propia
experiencia como cuidadoras, y debaten sobre cémo elaborar y
transmitir este tipo de historias puede ser beneficioso tanto para el que
las narra como para el que las recibe.

Otros ejemplos de oportunidades para la actividad generativa
que el hecho de cuidar de una persona en situacion de dependencia
puede propiciar pueden observarse en los trabajos de Berdes (2015) y
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Wong et al. (2014). Berdes (2015), por ejemplo, argumenta cémo
cuidar de una persona mayor dependiente puede considerarse una
actividad generativa mediante la comparaciéon de dos documentales
sobre esta tematica, tras la que concluye que “el cuidado familiar es el
desafio central de la edad adulta; esto es, el hecho de cuidar un
progenitor serfa una tarea y logro tan significativo a nivel de desarrollo
personal como lo podria ser la tarea mas opcional de criar hijos. La
verdadera generatividad, por lo tanto, podria consistir no sélo en la
habilidad de legar algo a las generaciones futuras sino también en la
habilidad de cuidar hasta el final de las generaciones anteriores durante
la fase intermedia de nuestra adultez o durante nuestra vejez” (p. 204).

Otro aspecto interesante de esta publicacién es que permite
constatar el interés de algunos cuidadores por compartir sus vivencias
con los demas no sélo mediante narraciones dentro del ambito
familiar, sino también mediante su participacién en actos mas
publicos, como podria ser la grabacion de un documental del que
podra beneficiarse un publico mucho mas amplio. Por otro lado, en el
estudio de Acton (2002), algunos cuidadores de personas con
demencia afirmaron estar ayudando a otros cuidadores que se
encontraban en su misma situacion, y en el de Wong et al. (2014), los
cuidadores de pacientes oncolégicos reportaron como el hecho de
recibir el apoyo de su familia, amigos y profesionales de la salud les
habfa motivado a ayudar también a otras personas con o sin cancet,
convirtiendo su experiencia en algo positivo que les permitié actuar de
forma generativa.

En definitiva, el nivel de desarrollo de los cuidadores, y mas
concretamente los niveles de generatividad que han alcanzado en el
momento de empezar a cuidar, podrian bien constituir un recurso mas
del que dispondrian para desempefiar mejor su rol, y es que los
cuidadores mas generativos podrian haber desarrollado mas la virtud
del cuidado, y por lo tanto, estar mas preparados para afrontar la
provision de apoyo informal a un familiar con demencia. No obstante,
el hecho de vivir una situacién estresante como puede ser el cuidado
de una persona con demencia también parece, por lo menos en
algunos casos, generar cierto interés por aprovechar la experiencia
acumulada y ayudar a aquellas personas que en el futuro se puedan
encontrar en una tesitura parecida. Es por esto que, aparte de un
recurso, la generatividad —o mas concretamente la predisposicion a
actuar de forma generativa en el futuro— también podria ser
considerada una consecuencia del cuidado.
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2. L.OS ASPECTOS POSITIVOS DEL
CUIDADO

Contrariamente a lo que podria asumirse en base a la vision clasica del
fenémeno del cuidado informal, existe evidencia de que, aparte de
evaluaciones negativas, los cuidadores también pueden detectar
aspectos positivos en su labor como cuidadores (Koerner, Kenyon, y
Shirai, 2009). Es mas, algunos autores sugieren que ambos tipos de
evaluaciones no son dos polos opuestos del mismo continuum, sino
mas bien variables independientes, y es que sus predictores podrian no
ser los mismos (Gold et al., 1995; Kramer, 1993, 1997a, 1997b), y las
correlaciones entre ambos tienden a ser modestas (Skaff y Pearlin,
1992; Kinney y Stephens, 1989; Kramer, 1997b, Lawton et al., 1991),
por lo que un cuidador podtia atribuir multiples consecuencias
negativas debido a su rol y, al mismo tiempo, reportar también una
gran cantidad de aspectos positivos, o no hacetlo, y viceversa.

En cuanto a los aspectos positivos del cuidado, la investigacion
ha puesto de relieve que existen diferentes aspectos positivos que los
cuidadores pueden atribuir a su rol. Siguiendo con Kramer (1997b),
una forma de clasificar los aspectos positivos del cuidado serfa
dividiendo entre respuestas a eventos o tareas especificas directamente
vinculadas al cuidado y evaluaciones subjetivas que los cuidadores
realizan sobre su rol.

2.1. Respuestas a eventos o tareas especificas
vinculadas al cuidado

Para hacer referencia al primer grupo de aspectos positivos, aquellos
directamente vinculados al cuidado, se han utilizado multiples
conceptos, como uplifts, gratifications, rewards, positive emotions, fulfillment y
satisfaction. Coincide, ademas, que este tipo de aspectos positivos se
engloban en lo que Noonan, Tennstedt, y Rebelsky (1996) llaman
dimensién emocional del sentido del cuidado.

Lo que estos conceptos vienen a sugerir es que los cuidadores,
a lo largo de su implicaciéon con su rol, viven experiencias agradables,
situaciones cotidianas que les reportan efectos positivos inmediatos a
nivel emocional. No obstante, establecer una diferenciacion clara entre
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todos estos conceptos es muy complicado debido a que a menudo han
sido utilizados como sinénimos en la literatura, y a que, de hecho,
algunos de ellos pueden ser englobados dentro de otros.

El concepto de #plifts tue introducido por primera vez en la
literatura cientifica por Kinney y Stephens (1987), que lo definieron
como eventos que se producen durante el cuidado de una persona con
demencia que pueden hacer sentir bien al cuidador, despertando en ¢l
sentimientos de alegrfa, jubilo o satisfaccion. Estos sentimientos de
alegria, jubilo o satisfaccién, que son un elemento definitorio del
concepto de wpliffs, son al mismo tiempo lo que se ha venido llamando
rewards, que generalmente se han definido por oposicion a la
sobrecarga y los costes del cuidado (Heru, 2000; Raschick y Ingersoll-
Dayton, 2004) considerandolas estos ultimos autores como un
conjunto de emociones positivas ligadas al cuidado entre las que se
encontrarfan el placer, la satisfaccion y la gratificacion. Puede verse,
pues, cémo los concepto de rewards seria equivalente al de positive
emotions, y como ambos engloban a los de gratification, fulfillment y
satisfaction. Por ultimo, los conceptos de rewards y gratifications, potr
ejemplo, se han utilizado indistintamente en algunas ocasiones, o
equiparado al de #plifts. A continuacion se expondran los principales
resultados aportados por la investigacion en relacion a estos tipos de
consecuencias positivas del cuidado.

En relacion a los #plifts, que segun Lawton, Kleban, Moss,
Rovine, y Glicksman (1989) serfan elementos intrinsecos a cualquier
relaciéon cuidador-persona cuidada, algunos autores proponen que
existirfan cuatro tipos diferentes de ellos (Kinney y Stephens, 1989), a
saber, de tipo practico/logistico (e.g., experimentar satisfaccién por
preparar la comida a la persona dependiente), de tipo cognitivo (e.g., la
satisfaccion que genera ver a un familiar con demencia reconocer a
otra persona), relacionados con las actividades de la vida diaria (e.g., la
satisfaccion que se obtiene de ayudar a la persona cuidada en tareas de
higiene), o relacionados con el comportamiento del familiar (e.g,
cuando el familiar reacciona con muestras de afectividad durante la
interaccion con el cuidador).

Kinney y Stephens (1987) desarrollaron el instrumento
Caregiving Hassles and Uplifts Scale, que esta formado por 110 items que
sitdan a los cuidadores ante situaciones que tipicamente se producen
durante el cuidado pidiéndoles que valoren, para cada una de ellas, en
qué medida ésta les ha supuesto una molestia o una satisfacciéon (o
ambas o ninguna de ellas) a lo largo de la dltima semana. Los eventos
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mas frecuentemente considerados como wplifts por parte de los
cuidadores fueron, de mayor a menor frecuencia, ver a la persona
cuidada tranquila, el acontecimiento de interacciones placenteras entre
la persona cuidada y miembros de la familia, ver que la persona
cuidada responde a los estimulos de su entorno, ver a la persona
cuidada dando muestras de afecto, las muestras de comprension de los
amigos y la familia hacia el cuidador, o el hecho que la persona cuidada
reconozca a personas familiares.

A pesar de que no se sabe con exactitud qué factores podrian
predecir la apariciéon de #plifis, se ha observado, por ejemplo, que los
cuidadores que cuidan de familiares con niveles de dependencia
mayores y que dedican mas tiempo al cuidado por dia tienden a
reportar #plifts durante la provision de apoyo en la realizacion de
actividades de la vida diaria. De forma similar, una mayor cantidad de
tiempo dedicada al cuidado y una menor edad de los cuidadores podria
facilitar la experimentacién de #plifts en relacion a la conducta de la
persona con demencia. En cambio, la experimentacion de uplifts
relacionados con el funcionamiento cognitivo de la persona con
demencia podria ser mas frecuente entre mujeres que cuiden de
personas menos deterioradas (Kinney & Stephens, 1989). Segun esta
investigacion, pues, la experimentacioén de diferentes tipos de #plifts
podria depender de diferentes variables, en la mayorfa de los casos
relacionadas con caracteristicas de los cuidadores, mas que con
caracteristicas de la persona cuidada.

En cuanto a la relacion existente entre los #plifts y algunas
variables relevantes para el bienestar psicologico de los cuidadores,
ésta no parece clara. Segin Dorfman, Holmes, y Berlin (19906), niveles
mas elevados de #plifts se relacionarfan con niveles mas bajos de
sobrecarga, y lo mismo pasarfa con los niveles de depresiéon segin
Motenko (1989). Pinquart y Sorensen (2003a), en su meta-analisis
apoyan los resultados aportados por ambos estudios. No obstante,
algunos autores no encuentran relacién alguna entre estas variables

(Kinney y Stephens, 1989).

Centrandonos en las emociones positivas que cuidar de una
persona dependiente puede generar, frecuentemente llamadas rewards
(Raschick y Ingersoll-Dayton, 2004), cabe decir que éstas también son
relativamente frecuentes entre los cuidadores. En este sentido, de
acuerdo con Cohen, Colantonio, y Vernich (2002), aproximadamente
el 22% de los cuidadores afirmarfan que su experiencia les hace sentir
satisfechos, y otro 13%, que es placentera. Estas emociones positivas
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son generalmente atribuidas a situaciones diarias como pasar tiempo
con la persona cuidada, o el hecho de identificar algunos aspectos de
¢l o ella que la enfermedad no ha modificado, aunque también del
mero hecho de saber que esa persona esta siendo atendida por su
propia familia en vez de por terceros o de creer que, como cuidador,
uno lo esta haciendo lo mejor que puede (Lawton et al.,, 1989). Por
otro lado, la satisfaccion también podria verse incrementada en
aquellos casos en que los cuidadores estan convencidos de estar
cumpliendo con las expectativas que, como familiares de la persona
dependiente, la sociedad tiene de ellos, es decir, que estan cumpliendo
con una responsabilidad que les corresponde asumir, o cuando
perciben que mediante su labor estan contribuyendo a la unidad
familiar (Atchley, 1972; Spitzer, Neufeld, Harrison, Hughes, y Stewart
2003).

el

No obstante, la evidencia parece sugerir que no todos los
cuidadores experimentarfan satisfacciéon por igual. En este sentido, a
pesar de que algunos estudios proponen que los niveles de satisfaccion
podrian ser independientes del género del cuidador (Harwood et al.,
2000), otros sugieren que podrfan ser superiores entre cuidadores
hombres que entre cuidadores mujeres (Lopez, Lopez-Arrieta, y
Crespo, 2005). En cuanto a la edad de los cuidadores, parece ser que
esta variable correlaciona positivamente con los niveles de satisfaccion
experimentados, mientras que sus niveles educativos vy
socioeconémicos lo harfan de forma inversa, siendo los que cuentan
con menos estudios y recursos los que se mostrarfan mas satisfechos
(Harwood et al., 2000; Kramer, 1993; Lopez et al, 2005). Ademas,
aquellos que empezaron a cuidar por voluntad propia, en comparaciéon
con los que cuidan por imposicion familiar o por falta de otra persona
que pudiera hacerlo tienden a estar mas satisfechos con su rol (Lopez
et al, 2005). En relacién a la cantidad de tiempo dedicada a la
provision de apoyo, no esta del todo claro la medida en que dedicar
mas o menos tiempo a tareas de cuidado se relaciona con niveles
mayores o inferiores de satisfaccion, pues algunos estudios sefialan una
relacién positiva entre ambas variables (e.g., Kramer, 1993; Lopez et
al., 2005) que en ocasiones no ha sido replicada (Kramer, 1997b).

También algunas variables relacionadas con la persona cuidada
podrian explicar las diferencias a nivel de satisfacciéon observadas entre
cuidadores. Segin Lawton et al. (1991), por ejemplo, una menor
cantidad de sintomatologia por parte de la persona cuidada se
relacionarfa con niveles mayores de satisfaccion, aunque esta variable
podria ser independiente del tipo de enfermedad que el paciente
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padece (Harwood et al., 2000). La calidad de la relacién previa también
podria ser un buen predictor de los niveles de satisfacciéon con el
cuidado experimentados por los cuidadores (Kramer, 1993; Steadman
et al., 2007).

Por su parte, mayores niveles de satisfaccion se han
relacionado con niveles mas bajos de sobrecarga y depresion (Lawton
et al,, 1991; Lopez et al., 2005). A este respecto, Lawton et al. (1991)
proponen que la satisfaccion contribuiria a la reducciéon de los niveles
de sobrecarga que, al mismo tiempo, harfa disminuir la sintomatologia
depresiva e incrementarfa los niveles de afecto positivo, pero que
satisfacciébn y sintomatologfa depresiva no estarfan directamente
relacionadas. En cuanto a la salud fisica, de nuevo, la evidencia es
contradictoria, y mientras Lawton et al. (1991) encuentran una
asociaciéon positiva entre los niveles de satisfaccion y los de salud
subjetiva y Lopez et al. (2005) detectan que aquellos cuidadores que
experimentan mas satisfacciones son los que consumen menos
farmacos, Harwood et al. (2000) no encuentran relacion alguna entre
ambas variables.

Otro aspecto investigado en relacién a los aspectos positivos
del cuidado es el sentido que los cuidadores atribuyen a su experiencia
como tales. En este sentido, un buen numero de cuidadores
(practicamente el 80% de ellos segun Butcher, Holkup, y Buckwalter,
2001) son capaces de tener en cuenta no solo las restricciones
asociadas a su labor sino también los eventos enriquecedores para
hacer una interpretacion, por lo menos en parte, positiva de la misma
(Carbonneau, Caron, y Desrosiers, 2010).

Seguin algunos autores, el sentido se construye a un doble nivel
(Farran, Keane-Hagerty, Salloway, Kupferer, y Wilken, 1991; Kramer,
1993). El primero de ellos esta estrechamente ligado a la implicacion
con las tareas diarias que conlleva el hecho de cuidar de una persona
dependiente, se conoce como sentido provisional. Sentirse orgulloso
de poder cuidar de otro o encontrarle satisfaccion a una situacion en la
que uno se encuentra no por propia elecciéon sino porque le ha tocado
vivirla serfan ejemplos de items de la dimensién de sentido provisional
de la escala Finding Meaning Through Caregiving, de Farran, Miller,
Kaufman, Donner, y Fogg (1999). No obstante, siguiendo con los
argumentos de estos autores, los cuidadores también pueden
encontrar un sentido mas global a su experiencia si ésta se integra con
sus valores y creencias filoséficas y/o religiosas, que se conoce como
sentido ultimo o definitivo. De hecho, la busqueda de sentido
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provisional en las actividades del dia a dfa contribuirfa a encontrarle
este sentido positivo de caracter mas global a la experiencia de cuidar.
Segin la escala de Farran et al. (1991) los cuidadores estarfan
expresando esta idea de sentido definitivo cuando afirman, por
ejemplo, que no creen que Dios les ponga ante situaciones que no
sean capaces de soportar, o que tiene un motivo para habetles situado
en tal tesitura.

Como se ha visto, dotar a la experiencia de cuidados de
sentido no es algo que todos los cuidadores sean capaces de hacer. A
este respecto, algunas investigaciones han puesto de relieve que este
tipo de consecuencia positiva del cuidado se verfa favorecida por la
toma de decisiones sobre el cuidado y la propia trayectoria vital
(Butcher et al, 2001; Farran et al, 1991). Segiun Carbonneau et al.
(2010), el hecho de vivir eventos enriquecedores, una mejor calidad de
la relacién previa entre cuidador y persona cuidada y los sentimientos
de autoeficacia contribuirfan a dotar de sentido a la experiencia de
cuidador. Otra variable importante que podtia estar relacionada con la
atribucién de sentido al rol de cuidador es la edad, o quizas mas que la
edad, la experiencia. Y es que como Carter, Lyons, Stewart, Archbold,
y Scobee (2010) sefialan, los cuidadores jovenes tendrfan mas
dificultades que los de mayor edad a la hora de encontratle sentido a
su rol, seguramente porque tienen una menor probabilidad de haber
tenido experiencias previas relacionadas con la enfermedad de otros y
su manejo.

En cuanto a posibles variables que podrian relacionarse con el
sentido del cuidado, Farran et al. (1999) observaron que los cuidadores
que encontraban mas sentido a su experiencia presentaban unas
actitudes hacia la vida mas positivas, mayores niveles de satisfaccion
con su rol, mas satisfaccion —y menos tension— marital, y niveles mas
bajos de sintomatologia depresiva.

2.2. Evaluaciones subjetivas

Las ganancias serfan otro aspecto positivo del cuidado menos
vinculado al desempefio de las tareas de cuidado que se englobaria
dentro de lo que Kramer (1997b) considera evaluaciones subjetivas del
rol de cuidador. Mas concretamente, esta autora define las ganancias
como réditos afectivos o practicos que se derivan del cuidado.
Experimentar ganancias, pues, es diferente a experimentar #plifts o
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satisfacciébn en tanto que los primeros indican, meramente, que el
cuidador experimenta satisfaccion en algunos momentos, mientras que
las ganancias implican un beneficio no circunscrito al cuidado directo
(Netto et al., 2009). Asi pues, las ganancias no se producen como
consecuencia inmediata y pasajera de una situaciéon que el cuidador
valora de forma positiva, sino que suponen cambios favorables en
determinadas variables que sitdan al cuidador en una posicién mas
aventajada en dichas variables en comparaciéon con cuando todavia no
cuidaba de su familiar. En este sentido, el fenémeno de las ganancias
es parecido al del crecimiento posttraumatico, identificado, entre
otros, en cuidadores informales de pacientes con cancer o con VIH
(Cadell, 2007; Kim, Schulz, & Carver, 2007; Li & Loke, 2013; Teixeira
& Pereira, 2013) y que se define como un cambio positivo a nivel
psicologico que se produce como resultado del afrontamiento de
situaciones altamente demandantes (Tedeshi y Calhoun, 2004).

Estos cambios podrian ser, por lo tanto, mas estables en el
tiempo dado que estan vinculados al rol de cuidador mas que a un tipo
de evento que tiene una duracién determinada, como podria ser el
hecho de que la persona con demencia reconozca a algin familiar. En
un estudio llevado a cabo por Parveen y Morrison (2012) se realizé un
seguimiento de un grupo de 154 cuidadores a lo largo de nueve meses,
y se observo que a lo largo de este tiempo, la cantidad de ganancias no
variaba. Es mas, cuando el cuidador deja de ejercer su rol, las
ganancias podrian seguir existiendo, mientras que probablemente ya
no serfa posible experimentar aspectos positivos vinculados al
cuidado, en tanto que el cuidado habria acabado.

En relacion al nimero de cuidadores que experimentan
ganancias, varias investigaciones coinciden en sefialar que se tratarfa de
un porcentaje elevado, aunque algunas incluso sugieren que podtia ser
una experiencia compartida por todos ellos. De acuerdo con un
estudio llevado a cabo por Sanders (2005) en el que se entrevistaron a
85 cuidadores informales de personas con Alzheimer, el 81% de los
cuidadores reportaron haber experimentado alguna ganancia fruto de
su rol, mientras que el 19% restante unicamente refirieron
evaluaciones negativas. Cabe sefialar, no obstante, que esto podria
deberse a la forma en que se les formularon las preguntas a los
participantes, pues se les preguntd, primero, cual era el principal
problema que, como cuidadores, tenfan en la actualidad, y segundo,
coémo crefan haber cambiado desde que habfan asumido dicho rol. Asi
pues, se demand¢é directamente informacién sobre aspectos negativos
del cuidado mientras que no se pregunté directamente por los
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positivos, dejando la eleccion de incluir alguno de ellos en sus
respuestas a los cuidadores. El hecho, pues, de que el 19% de los
cuidadores no reportaran ninguna ganancia no significa que, en
realidad, no la hubieran experimentado. En el estudio de Netto et al.
(2009), en cambio, todos los cuidadores afirmaron haber
experimentado, como minimo, una ganancia debido a su rol (aunque
cabe sefalar que la muestra fue considerablemente mas pequefia, de 12
cuidadores), y el mismo resultado ha sido reportado en investigaciones
con muestras sustancialmente mayores (Yap et al., 2010).

En relacién a los tipos de ganancias que los cuidadores
reportan, éstas han sido denominadas y agrupadas de diferentes
formas por diferentes autores, variando entre estudios los tipos de
ganancias detectadas, o la taxonomia utilizada para referirse a ellas.
Debido a esta falta de consenso se ha optado, en este trabajo, por
agruparlas en base a los ultimos cinco potenciales que segin el modelo
de desarrollo psicosocial de Erikson (1963, 1982) son fundamentales
para el correcto desarrollo personal, a saber, la laboriosidad, la
identidad, la intimidad, la generatividad y la integridad del yo. Los
motivos por los que se han escogido unicamente las dltimas cinco
etapas, en vez de las ocho que integran el modelo, son, primero, que
todas las ganancias identificadas en la investigacion estarfan
relacionadas con alguna de ellas, y segundo, que el desarrollo de la
confianza basica, autonomia e iniciativa (los tres primeros potenciales)
ocurre durante los primeros afios de vida, y el hecho de que se tienda
hacia dichos potenciales depende en buena parte del papel de los
padres. Estos tres potenciales, por lo tanto, quedan mas alejados de la
edad adulta, que es cuando tipicamente ocurre el cuidado, y su
desarrollo depende de figuras con las que en muchas ocasiones los
cuidadores ya no cuentan (bien porque han fallecido, como podria ser
el caso de un buen nimero de personas que cuidan de un/a esposo/a
con demencia, bien porque son la persona cuidada, como podria ser el
caso de aquellas personas que cuidan de un padre o madre con
demencia). En la Tabla 1 se presentan ejemplos de ganancias que los
cuidadores atribuyen a su rol, agrupadas en base al modelo de
desarrollo psicosocial de Erikson.

Las ganancias relacionadas con la laboriosidad serfan cambios
que supondrian un incremento de los niveles de competencia de los
cuidadores en determinadas habilidades que, ademas, serfan altamente
valoradas a nivel social. Muestra de ganancias relacionadas con la
laboriosidad son los resultados aportados por Netto et al. (2009), que
informan de que algunos cuidadores se vuelven mas creativos a la hora
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de solucionar sus problemas o mas resolutivos tomando decisiones, o
los aportados por Sanders (2005), quien identifica un tipo de ganancia
que denomina competencia y logro, y en la que se engloban ganancias a
nivel de desarrollo de habilidades practicas, que también aparecen en
el estudio de Parveen et al. (2011) y Peacock et al. (2010). Otros
ejemplos de este tipo de ganancia serfan el desarrollo de la capacidad
para crear actividades sobre la marcha o de llevar a cabo
correctamente determinadas tareas de cuidado, asi como de la
asertividad, la empatia y la capacidad de organizar el tiempo
disponible.

Tabla 1

Ejemplos de ganancias relacionadas con la laboriosidad, la identidad, la
intimidad, la generatividad y la integridad del yo

Laboriosidad

Tomar mejor mis decisiones

Expresar mas libremente lo que pienso o siento sin ofender a los demas

Prever mejor las consecuencias de mi comportamiento
Identidad

Sentirme mas generoso

Sentirme mas completo

Ver con mas claridad qué es lo que quiero hacer en mi vida
Intimidad

Unir mas mi familia

Mejorar mi relacién con alguna de mis amistades

Poder expresar mas libremente lo que siento por la persona que cuido
Generatividad

Ser un mejor modelo a seguir

Poder dar mejores consejos a otros sobre como cuidar

Ser mas consciente de que puedo ayudar a otros para que estén mejor
Integridad del yo

Dar mas importancia a cosas que antes apenas valoraba

Ser mas consciente de la velocidad a la que pasa el tiempo

Dar miés sentido a mi religiosidad

Las ganancias relacionadas con la identidad, en cambio,
consistirfan en cambios positivos de la percepcion que los cuidadores
tienen de ellos mismos, y en la adicion de nueva informaciéon a su
autoconcepto, informaciéon que hasta la asuncién del rol de cuidador
podria haberles pasado inadvertida. En este sentido, en el estudio de
Netto et al. (2009) la mayoria de cuidadores reportaron alguna
ganancia de este tipo. Un ejemplo serfa el hecho de sentirse mas
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paciente y comprensivo, lo cual les habria permitido acomodarse
mejor a la situacion de provision de cuidados y ser mas tolerantes con
la persona con demencia, aunque en algunas ocasiones, esta ganancia
se habia generalizado a otros ambitos de su vida, pues algunos
cuidadores reportaron haberse vuelto mas flexibles y menos criticos
con otros. Una segunda expresion de cambio positivo en el
autoconcepto se relacion6é con el hecho de sentirse mas fuertes y
resilientes. De esta forma, algunos cuidadores consideraban que la
experiencia de cuidar les habfa hecho pasar por situaciones
complicadas, y que superar los obstaculos a medida que estos se
producian habria tenido en ellos este efecto, y les habria hecho
también mas capaces de afrontar nuevos problemas en el futuro. En
tercer lugar, algunos cuidadores afirmaron directamente que cuidar de
su familiar les habia hecho tomar mas autoconciencia, llevindoles a ser
mas conscientes de los propios puntos fuertes y limitaciones, cosa que
les habria ayudado a comprender de qué forma sus caracteristicas
podrian estar influyendo en la provision de cuidados (por ejemplo, una
cuidadora se dio cuenta de que era excesivamente perfeccionista, y que
ello le hacia actuar de una forma que hacfa su rol mucho mas

estresante). Por otro lado, Peacock et al. (2010) y Sanders (2005)
coinciden con Netto et al. (2009) en sefialar que de acuerdo con
algunos participantes, el rol de cuidador podria hacerles sentir mas
pacientes, responsables y resilientes, y favorecer su autoconciencia en
el sentido de identificar nuevas dimensiones de la propia personalidad
que antes habian tendido a pasar desapercibidas.

Las ganancias relacionadas con la intimidad, por su parte, se
traducirfan en una mejoria en la capacidad que el cuidador tiene para
relacionarse con determinados colectivos con los que quizas antes no
tenfa una vinculacién tan estrecha, como el de personas mayores o el
de cuidadores informales, asi como en una mejoria en la relaciéon que
mantiene con la persona cuidada. En este sentido, en el estudio de
Netto et al. (2009) la mitad de los cuidadores afirmaron sentirse mas
cercanos a la persona cuidada, hecho que por lo general atribufan a
una mayor frecuencia de contacto con ella debido a las tareas de
cuidado. Por otro lado, algunos cuidadores reportaron mejoras en la
calidad de las relaciones familiares, justificando que la realizacion de
esfuerzos conjuntos por velar por el bienestar de la persona con
demencia habfa contribuido a que la familia se uniera. Finalmente,
algunos participantes también manifestaron que cuidar de su familiar
les habia hecho mas habiles a la hora de relacionarse con personas con
demencia, ganancia que de nuevo parecia haberse generalizado,
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también, a las relaciones con personas mayores independientemente
de su estado de salud. Este tipo de ganancias no fueron detectadas en
el estudio de Sanders (2005) pero si en el de Parveen et al., (2011), en
cuyo estudio todos los cuidadores afirmaron sentirse mas unidos a la
persona cuidada como resultado de haberse convertido en sus

cuidadores, hecho que también es apoyado por los resultados de
Butcher et al. (2001), De Vugt et al. (2003) y Peacock et al. (2010).

Las ganancias relacionadas con la generatividad, como es facil
de imaginar, tienen que ver con cambios que suponen una mejora de
la capacidad o de la predisposicion de los cuidadores para ayudar a
otras personas, o servir como modelo y transmitir valores a las futuras
generaciones. Esto puede verse, por ejemplo, en el desarrollo de
intereses altruistas como respuesta al hecho de cuidar que algunos
cuidadores reportan (Netto et al., 2009). Asi, el citado estudio algunos
cuidadores se mostraron convencidos de la necesidad de hacer algo
para la sociedad como compensaciéon por todas aquellas cosas
positivas que el hecho de cuidar de una persona con demencia les
habia aportado mediante actividades de voluntariado o colaborando
con organizaciones dedicadas al apoyo de la figura del cuidador. En
esta misma linea, Parveen et al. (2011) y Sanders (2005) recogen el
testimonio de algunos cuidadores que afirman haberse vuelto menos
egoistas y mas sensibles a los problemas de los demas, y tener mayor
conciencia de que algunas de las habilidades que han desarrollado les
podrian ser de ayuda a otros cuidadores. En otro orden de cosas,
aunque también estrechamente ligado al concepto de generatividad,
algunos cuidadores se mostrarfan convencidos de haberse convertido
en mejores modelos a seguir por parte de sus hijos debido a su forma
de actuar ante la situacién de necesidad de un familiar (Peacock et al.,
2010).

Finalmente, las ganancias en integridad del yo podrian
entreverse en el caso de aquellos cuidadores que consideran que cuidar
les ha ayudado a reafirmar la propia trayectoria vital, dotar de mayor
complejidad y orden al mundo (expresada por ejemplo en una mayor
consciencia sobre el sentido de la propia existencia, o la importancia
relativa de ciertos valores o vinculos), y el refuerzo de la propia
espiritualidad. Este tipo de ganancias serfan mucho mas abstractas y
estarfan relacionadas con la espiritualidad, el sentimiento religioso, asi
como con las propias creencias y convicciones fundamentales. En
relaciéon con la reafirmacién de la propia trayectoria vital, algunos
cuidadores reportan que cuidar les ha ayudado a aceptar algunos
aspectos de su pasado y de su forma de comportarse en el presente, asi
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como a preocuparse menos por el futuro (Acton, 2002; Salmon,
Kwak, Acquaviva, Brandt, y Egan, 2005). Netto et al. (2009) también
informan de ganancias relacionadas con la integridad del yo, y es que
en su estudio algunos participantes reportaron cambios positivos en su
filosofia de vida, que les habian hecho pasar de de dar mucha
importancia a lo material a dar mucho mas énfasis a cuestiones poco
tangibles o traducibles a un valor econémico como las relaciones con
los demas. Finalmente, y en relaciéon con el refuerzo de la propia
espiritualidad, en el estudio de Netto et al. (2009) mas de la mitad de
los participantes explicaron que el hecho de ser cuidadores les habia
hecho mas conscientes del papel que Dios juega en sus vidas y de lo
afortunados que eran, o que les habfa servido para reforzar sus
convicciones religiosas. La frecuencia con la que los participantes del
estudio de Sanders (2005) citaron ganancias a nivel de crecimiento
espiritual también resultd llamativa. Asi, el sentimiento frecuente de
que una fuerza superior acompafiaba a los cuidadores en el devenir de
su rol fue reportado por muchos como el motor para reforzar sus
creencias religiosas y sentirse mas cercanos a Dios. La
experimentacion de este tipo de ganancia podria ser independiente de
la religion profesada por los cuidadores (Netto et al., 2009), a pesar de
que Sanders (2005) sélo la detect6 entre cuidadores catdlicos. En esta
misma direccion, Acton (2002) propone que los cuidadores, a lo largo
de su rol, podrian desarrollar su autotrascendencia, entendida ésta
como la habilidad para ir mas alla del aqui (pasando asi de centrar toda
la atencién sobre uno mismo a preocuparse en mayor medida por el
bienestar de los demas), y del ahora (integrando las percepciones del
propio pasado y futuro de forma que permita mejorar el presente). La
autotrascendencia también estarfa relacionada con la capacidad para
dejar de pensar de forma concreta y analitica de las cosas para obtener
una vision mas global y abstracta del funcionamiento del mundo y el
papel que uno juega en ¢él, al mismo tiempo que se acepta el paso del
tiempo (Acton, 2002; Reed, 1995).

En cuanto a los factores que podrian predecir la aparicion de
este tipo de aspecto positivo del cuidado, Rapp y Chao (2000) no
encuentran ninguna relacion estadisticamente significativa entre la
experimentaciéon de ganancias y la edad, género, nivel educativo, o el
estado civil del cuidador, ni con el tipo de vinculo con la persona
cuidada, pero si con la etnicidad del cuidador, siendo los cuidadores
blancos los que reportarfan un menor numero de ganancias. Raschick
y Ingersoll-Dayton (2004) y Kramer (1997a) tampoco encuentran
relacién alguna entre el sexo del cuidador y la experimentacion de
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ganancias, pero en cambio, el primer estudio indica que la
experimentacién de ganancias setfa supetior entre cuidadores hijos/as
que entre esposos, y los del segundo, que aquellos cuidadores con
menos estudios experimentarfan mas ganancias. Yendo mas alld de las
variables sociodemograficas y centrandonos en la implicacion de los
cuidadores con su rol, parece que aquellos que no trabajan, que llevan
cuidando mas de tres afios, que dedican mas del 60% de la semana a
cuidar, que tienen cuidado a diario con su familiar, que no tienen
problemas econémicos y que participan en intervenciones de apoyo
para cuidadores presentan niveles mas elevados de ganancias (Kramer,
1997a; Liew, Luo, Ng, Chionh, y Goh, 2010).

Siguiendo con la relacién entre ganancias, sobrecarga subjetiva
y salud psicoldgica, algunos autores plantean que aquellos cuidadores
que reportan mas ganancias se sienten menos sobrecargados, cuentan
con niveles mas bajos de afecto negativo (aunque no niveles mas
elevados de afecto positivo) y presentan menos problemas de salud
mental (Liew et al, 2010; Rapp y Chao, 2000; Yap et al, 2010),
factores que podrian demorar la institucionalizaciéon de la persona
cuidada. La relacién entre ganancias y salud fisica, en cambio, ha
estado menos explorada, y los pocos datos proporcionados al respecto
parecen indicar que no habrfa relacién alguna entre los niveles de salud
percibida y la experimentacién de ganancias (Rapp y Chao, 2000).

Por todo lo que se acaba de ver, los aspectos positivos del
cuidado podrian ser una variable relevante en la experiencia de algunos
cuidadores, y relacionarse con su salud fisica y psicolégica. Muestra del
interés que han suscitado son los modelos tedricos que se van a
presentar a continuacion, que incluyen dichos aspectos positivos entre
las variables que deberfan permitir explicar por qué diferentes
cuidadores se ven afectados de diferentes forma por la asuncién y
desempefio de su rol.

2.3. Enriqueciendo lo cocinado: Nuevos modelos
teoricos sobre el cuidado informal

La informaciéon disponible sobre los aspectos positivos del cuidado
cuestiona la validez de los modelos que se han expuesto en el segundo
capitulo de la presente tesis doctoral en tanto que ninguno de ellos
intenta capturar esta parte de la experiencia de los cuidadores, o en el
caso de hacerlo, no se preocupan practicamente de su relacién con

116



otras variables relacionadas con el perfil sociodemografico de los
cuidadores o de la persona cuidada, las caracteristicas de la situacién
de provision de cuidados, otras evaluaciones subjetivas relevantes
como podrian ser los niveles de sobrecarga del cuidador, ni con
ningun indicador de su salud fisica o psicolégica. Asi, tanto en la teorfa
del estrés y el afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984) como en el
modelo expandido del cuidado (Zarit, 1990), ante una situacién
demandante como la provisiéon de cuidados, tinicamente se contempla
la posibilidad de que los cuidadores evalien en mayor o menor medida
de forma negativa la situacion en la que se encuentran, su capacidad
para afrontarla y las implicaciones derivadas de la misma.

En el caso del modelo del proceso del estrés (Peatlin et al.,
1990), a pesar de que de forma deliberada no se ha comentado al
presentarlo, ciertamente se contempla la posibilidad de que los
cuidadores experimenten sentimientos de autocompetencia y
ganancias debido a su rol. En este modelo, no obstante, los
sentimientos de autocompetencia y las ganancias se agrupan dentro de
un conjunto de variables denominadas estresores secundatios, pero el
papel que juegan en el modelo es anecddtico, siendo incluidas
unicamente como una contraposicion a todos los estresores
secundarios que pueden reportar los cuidadores y que podrian
contribuir a aliviar las consecuencias negativas del cuidado. De hecho,
en palabras de los mismos autores “La medida de ganancia personal o
enriquecimiento |[...] atestigua el hecho que algunos cuidadores logran
encontrar cierto crecimiento personal mientras afrontan los severos
desafios del cuidado. La autocompetencia y las ganancias fueron
incluidas por curiosidad” (p. 589).

Con la intenciéon de permitir un grado mayor de comprension
de la experiencia de los cuidadores informales y las consecuencias que
se pueden derivar de la asuncién de dicho rol, asi como identificar las
variables mas relevantes para que tales consecuencias se produzcan,
algunos autores han creado modelos tedricos que no sélo ponen de
manifiesto que los aspectos positivos del cuidado son una realidad
para muchos cuidadores sino que, ademas, les otorgan una mayor
centralidad y valor como variables relacionadas con los niveles de
bienestar de los cuidadores.

La mayoria de estos modelos se fundamentan en la teorfa del
afrontamiento del estrés, por lo que presentan una estructura similar, y
comparten el hecho de situar en su base algunos estresores objetivos
(e.g., el estatus sociocultural del cuidador, la sintomatologia de la
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persona con demencia y la cantidad de ayuda que se le dispensa);
seflalan que en algin momento del proceso los cuidadores tienen la
opcién de evaluar su situacion positiva y/o negativamente; y postulan
que esta evaluacion subjetiva media entre los estresores objetivos y las
consecuencias del cuidado. Por lo general, las evaluaciones positivas o
negativas que el cuidador hace de su rol se consideran dimensiones
independientes mas que polos opuestos del mismo continuum. A
continuacion se van a exponer algunos de estos modelos.

2.3.1. Reformulacién de la teoria del estrés v el

afrontamiento

De acuerdo con la formulacién inicial de la teorfa del estrés y el
afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984) la no resolucién, o la
resolucion no favorable, de un evento estresante, deberia tener
exclusivamente consecuencias negativas para los cuidadores, y
desencadenar unicamente evaluaciones negativas de su situacién. Esta
premisa es incompatible con el hecho de que los cuidadores de
personas con demencia, a pesar de estar viviendo una situaciéon que
algunos catalogan de estrés cronico por su impredecibilidad e
incontrolabilidad, consideren que desempefiar su rol esta siendo
positivo para ellos por lo menos en algin aspecto, esto es, que les ha
reportado alguna ganancia. Debido a esto, el modelo fue modificado
para intentar dar cabida a la experimentacién de cambios positivos en
contextos altamente estresantes (Figura 7).

El nuevo modelo (Folkman, 1997) es esencialmente igual al
anterior, pero se diferencia de él porque la resolucion favorable de un
evento estresante deja de ser el unico camino que lleva a la
experimentaciéon de emociones positivas. En vez de eso se sigue
defendiendo que, ante la no resolucién o la resoluciéon no satisfactoria
de un evento estresante, los cuidadores pueden experimentar malestar,
pero también poner en marcha mecanismos de afrontamiento para
encontrarle sentido como la reevaluacién positiva, que consistirfa en
replantearse la situacién bajo una luz mas favorable. La aplicacion
satisfactoria de alguna de estas estrategias de afrontamiento es lo que
darfa lugar, precisamente, a la experimentaciéon de emociones positivas
a pesar de que la resolucion satisfactoria del evento no sea alcanzada.
Esto, a su vez, contribuiria a mantener el proceso de afrontamiento y a
modificar la evaluacién que el cuidador hace de la situacion y las
estrategias de afrontamiento utilizadas.
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2.3.2. Modelo de los efectos sobre la salud del cuidador

Aparte de la reformulacion de la version inicial de la teorfa del estrés y
el afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984), otras teorifas han sido
desarrolladas para intentar dar cuenta de cémo los cuidadores son
capaces de realizar, al mismo tiempo, evaluaciones positivas y
negativas de su rol.

Un primer ejemplo de este tipo de modelos seria el propuesto
por Martire y Schulz (2000), que presenta notables similitudes con la
reformulacién de Folkman (1997) de la teoria del afrontamiento del
estrés. No obstante, este modelo (Figura 8) sugiere que las demandas
del cuidado estarfan directamente relacionadas con la evaluaciéon que
los cuidadores hacen de su situacién, simplificando de esta forma el
modelo anterior al no considerar las estrategias de afrontamiento ni el
tipo de resolucion a la que los esfuerzos del cuidador dan lugar.

Demandas del caidado
(Avuda con las actividades de la vida diana; apoyo emocional, etc)

i

‘ Evaluacién de las demandas v de las capacidades adaptativas

Y Y
Estrés percibido I | Evaluacion positiva I
Y Y
Respuestas fisiologicas, afectivas, Respuestas fisiolégicas, afectivas, .

1 conductuates ¥ cognitivas negativas conductuales v cognitivas positivas
h 4 Y

Riesgo incrementado de problemas Riesgo reducido de problemas de

de salud fisica v psicolagica salud fisica y psicologica

Figura 8. Modelo de los efectos sobre la salud del cuidador de
Martire y Schulz (2000)

En el caso de este modelo, las evaluaciones positivas y
negativas se ven acompafiadas, respectivamente, de respuestas
fisiol6gicas, emocionales, conductuales y cognitivas positivas o
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negativas (que también pueden verse afectadas directamente por las
demandas del cuidado), afiadiendo asi un nuevo elemento en la
relacion entre las evaluaciones de la situacion y sus consecuencias. Asi
pues, una evaluacién positiva de la situacién originaria en el cuidador
una serie de respuestas positivas que, al mismo tiempo, tendrian un
efecto protector sobre su salud, a saber, la disminucién del riesgo de
padecer problemas de salud a nivel fisico y psicolégico. La evaluacion
negativa de la situacién, en cambio, seguirfa un patrén totalmente
opuesto, incrementando el riesgo de ver su salud mermada.

2.3.3. Modelo de la adaptacién del cuidador

El Modelo de la adaptacion del cuidador, de Kramer (1997b), es muy
parecido al anterior. Fiste intenta explicar cémo los cuidadores se
adaptan a su rol, y se divide en tres grandes apartados (Figura 9).

El primero de ellos es el de antecedentes y contexto, que estaria
integrado por las caracteristicas de la persona cuidada y los potenciales
estresores que pueden derivarse de la situacién de provision de
cuidados, asi como por las caracteristicas del cuidador y el resto de
responsabilidades que éste tiene que asumir. Ambos grupos de
variables ejercerfan una influencia directa sobre las actitudes de los
cuidadores en términos, por ejemplo, de sus motivaciones, valores y
metas, y sobre la cantidad de esfuerzo dedicado al cuidado.

El segundo bloque de categorias recibe el nombre de procesos
intervinientes, e incluye los recursos de los que dispone el cuidador, asi
como la atribucién de ganancias y tensiones al rol, y vendria
determinado por las actitudes y esfuerzo del cuidador. En cuanto a los
recursos, se trata de las herramientas que los cuidadores utilizan para
afrontar su situacién, y pueden ser tanto internos (por ejemplo, el
estilo de afrontamiento o los niveles de salud y conocimientos del
cuidador) como externos (e.g., el apoyo social o el uso de servicios
formales).

Los recursos se relacionarian directamente con la evaluacion
que el cuidador hace de su propio rol, que tanto puede ser positiva
como negativa, e indirectamente con las consecuencias sobre el bienestar de
los cuidadores, sobre las que también ejercerfan un efecto directo las
evaluaciones positivas. Mas concretamente, el modelo estipula que una
evaluacion positiva del propio rol deberia mantener una relacién
directa con ciertos indicadores positivos de bienestar, evaluado por
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ejemplo a través de variables como el crecimiento personal, la auto-
aceptacion y el afecto positivo, mientras que una evaluacion negativa
del propio rol deberfa mantener una relaciéon directa con ciertos
indicadores negativos de bienestar, como los niveles de estrés y la
sintomatologia depresiva.

Antecedentes y Procesos Consecuencias
contexto intervinientes sobre el bienestar

Caracteristicas del
receptor de la ayuda v
estresores potenciales

Atribucid
ucm_n Indicadores
——— | de ganancias L.
l ral positivos
\J
Varniables actitudinales
del cmdador v esfuerzo »| Recursos
dedicado al cuidado
L
Atribucié
u_clon Indicadores
L | detensiones EpRTiGE
al rol

Caracteristicas v

responsabilidades
adicionales del cmdador

Figura 9. Modelo de la adaptacion del cuidador de Kramer (1997b)

2.3.4. Modelo tedrico de las consecuencias del cuidado

En cuanto al Modelo tedrico de las consecuencias del cuidado (Figura
10), de Cheng et al. (2012), cabe decir que al igual que Folkman (1997),
estos autores mantienen que los cuidadores pueden reevaluar
positivamente la situacion de provision de cuidados tras una
evaluacion inicial negativa, y como Martire y Schulz (2000) y Kramer
(1997b) simplifican el nimero de variables entre estresores objetivos y
consecuencias del cuidado.

No obstante, este modelo se diferencia de los tres modelos
anteriores en la forma en que los dos tipos de evaluaciones de la
situacion de provision de cuidados se relacionan entre si y con sus
consecuencias.
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En este sentido, por un lado este modelo establece que las
evaluaciones positivas pueden contribuir a que disminuyan las
evaluaciones negativas, como la sobrecarga subjetiva, y por el otro,
indica que las evaluaciones positivas y negativas no mantienen una
relacién independiente con los efectos positivos y negativos sobre el
bienestar del cuidador, sino que se propone que las evaluaciones
positivas  pueden, efectivamente, promover ciertos indicadores
positivos de bienestar pero, al mismo tiempo, reducir la cantidad de
sintomatologia depresiva. En cuanto a las evaluaciones negativas, se
asume que éstas pueden fomentar niveles mayores de depresion, pero
también contribuir a mermar los de bienestar.

Habihdades del
cuidador para manejar la

Reevaluacion
positiva

problemitica del
receptor de los cuidados

Evaluacion negativa de
— la situacion P Depresion
(estrés y sobrecarga)

Problematica del
receptor de los
cuidados

Evaluacion positiva de
la situacion >
(beneficios del cdado)

Indicadores positivos
de bienestar

Figura 10. Modelo tedrico de las consecuencias del cuidado de Cheng
et al. (2012)

2.3.5. Modelo bifactorial

El modelo bifactorial de Lawton et al. (1991) también es muy parecido
a los cuatro modelos anteriores. De acuerdo con estos autores, la
sintomatologfa de la persona con demencia serfa el principal estresor
de la situacion de provision de cuidados, aunque ciertos recursos del
cuidador (su salud, el apoyo recibido y la cantidad de ayuda que le
proporciona al paciente) modularfan la relacién entre la sintomatologia
de la persona con demencia y la evaluacién que el cuidador hace de su
situacion, que puede ser positiva (satisfaccion) o negativa (sobrecarga).
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Como puede observarse en la Figura 11, la relacién entre las
evaluaciones subjetivas positivas y negativas y las consecuencias de su
rol no siguen la misma légica que en los modelos anteriores.

Sintornatologia
—p= delzpersona

con demencia Satisfaccion
y del cuadador
Afecto
positivo
L Avuda
Salud del proporcionada
cuidador por ¢l cuidador
A y
Depresion
y Sobrecarga
del cuidador

L—p| Apovo soaal

Figura 11. Modelo bifactorial de Lawton et al. (1991)

Este modelo plantea que los sintomas de la persona cuidada, la
salud del cuidador y la cantidad de apoyo social que éste recibe
interaccionan entre ellos, y los sintomas de la persona cuidada y la
cantidad de apoyo social recibida por el cuidador se relacionan de
forma positiva y negativa respectivamente con la cantidad de ayuda
dispensada por el cuidador.

La satisfaccion con el cuidado serfa mayor entre aquellos
cuidadores que cuidan de personas con sintomatologia menos grave y
que le dedican mas tiempo al cuidado, y los niveles de sobrecarga
serfan mayores entre aquellos cuidadores que gozan de peores niveles
de salud, que estan mas implicados en el cuidado, y menos satisfechos
con su rol.

En cuanto a las consecuencias de cuidar, los bajos niveles de
salud del cuidador y su mayor implicacién con tareas de cuidado, junto
con un mayor grado de sobrecarga, se relacionarfan con una mayor
cantidad de sintomatologfa depresiva, mientras que el afecto positivo
estarfa negativamente relacionado con el grado de sobrecarga y de
sintomatologfa depresiva, pero no con la satisfaccién con el cuidado.
La satisfaccion del cuidador, pues, parecerfa influir en su estado
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animico indirectamente, a través de la disminucién de sus niveles de
sobrecarga.

Los datos aportados por Lawton et al. (1991) sugieren que este
modelo explicarfa mejor las consecuencias positivas y negativas del
cuidado de aquellos cuidadores que son los hijos de la persona con
demencia, dado que en el caso de los esposos del paciente el patrén de
relaciones entre variables podria ser ligeramente distinto.

2.3.6. Modelo de los aspectos positivos del cuidado

Aparte de los cinco modelos anteriores, que intentan explicar cémo
los cuidadores son capaces de evaluar positiva y negativamente su rol
al mismo tiempo, y cudles son las consecuencias de tales evaluaciones,
algunos autores han propuesto otros modelos mucho mas especificos
focalizados exclusivamente en los aspectos positivos del cuidado.

El primero de estos modelos (Figura 12) trata de explicar cual
es la relacion existente entre diferentes tipos de aspectos positivos del
cuidado (Carbonneau et al, 2010), sus antecedentes y sus
consecuencias. Para ello, distingue entre tres grupos de variables:
factores  determinantes, aspectos positivos del cuidado, 'y
consecuencias positivas.

Factores Aspectos positivos Consecuencias
determinantes del cuidado positivas
Sentimientos de
> logro
y
Sentido de Eventos Significado : :
. . gt Bienestar del cuidador e
autoeficacia del P ennquecedores P atribwdo al rol de g s
. 3 mvolucracion con el rol
cuidador cotidianos cuidador

A

Calidad de la
relacion cuidador-

persona cuidada

Figura 12. Modelo de los aspectos positivos del cuidado de
Carbonneau et al. (2010)
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Entre los factores determinantes y en la base del modelo se
encuentra el sentido de autoeficacia del cuidador, siendo aquellos
cuidadores que se consideran mas eficaces a la hora de ejercer como
cuidador los que tendrfan una mayor probabilidad de vivir eventos
enriquecedores cotidianos, constituyendo estos el segundo factor
determinante. Estos dos factores determinantes ejercerfan un efecto
directo y positivo sobre los tres dominios de aspectos positivos del cuidado
considerados en este modelo: la calidad de la relaciéon cuidador-
persona cuidada, los sentimientos de logro y el significado atribuido al
rol de cuidador. Al mismo tiempo, una mejoria en cualquiera de estos
tres dominios retroalimentarfa los factores determinantes y, a su vez,
contribuirfa a la experimentacion de comsecuencias positivas por parte del
cuidador a nivel de bienestar y de involucracién con el rol.

2.3.7. Modelo de las ganancias

El dltimo modelo (Figura 13), también centrado en los aspectos
positivos del cuidado, ahonda en la relacion existente entre ganancias y
otras variables relevantes en la literatura sobre el cuidado informal de
personas con demencia (Liew et al., 2010).

Bienestar
psicologico

A A J

Ganancias

Estrategias
positivas de |[&—»
afrontamiento

asociadas al
cuidado

b

Participacion
L en programas
de apoyo

Figura 13. Modelo de las ganancias de Liew
et al. (2010)

De acuerdo con este modelo, hay tres elementos clave que
contribuyen a la experimentacién de ganancias. Estos son los niveles
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de bienestar psicologico, el uso de estrategias positivas de
afrontamiento y la participacion en programas de apoyo formal. Estos
tres elementos también se relacionan entre si, de forma que la
participacion en programas de apoyo formal favorecerfa el bienestar
psicologico de los cuidadores, y aquellos cuidadores con mayores
niveles de bienestar psicolégico podrian ser menos reticentes a
participar de este tipo de intervenciones. Ademas, tanto experimentar
niveles elevados de bienestar psicolégico como participar en
programas de apoyo formal favoreceria el mayor uso de estrategias de
afrontamiento positivo y, como se ha dicho, estas tres variables
contribuirfan a la experimentacién de ganancias. Finalmente, una
mayor experimentacion de ganancias se relacionarfa, también, con un
mejor bienestar psicologico y con un mayor uso de estrategias de
afrontamiento positivas.

En base a lo comentado, patrece claro que aquellos que cuidan
de una persona con demencia no soélo tienen por qué valorar
negativamente su situacion o, como mucho, contar con la opcién de
no hacerlo, sino que un buen numero de cuidadores —si no todos—
serfan capaces de identificar algin aspecto positivo del cuidado.
Algunos de estos aspectos quedarfan circunscritos a momentos
durante los que el cuidador esté proveyendo a su familiar de apoyo
informal, mientras que otros tendrfan un caracter mas independiente,
en el sentido de que se producirian debido a la provision de cuidados
pero no exclusivamente durante el desempefio de alguna tarea de
cuidado.

En la presente tesis doctoral nos centraremos en un tipo
concreto de aspectos positivos, el de ganancias asociadas al cuidado, y
coherentemente con la propuesta de Kramer (1997b), las
consideraremos evaluaciones subjetivas que los cuidadores hacen de
su situacion, por lo que quedarfan situadas en el mismo nivel que la
sobrecarga subjetiva del cuidador.

3. PASADO, PRESENTE Y FUTURO: LLAS
TRAYECTORIAS DEL CUIDADO

La atencién que la investigacion ha dedicado al estudio de las
evaluaciones subjetiva que los cuidadores hacen de su rol ha puesto de
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relieve, primero, que tales evaluaciones parecen estar relacionadas con
sus niveles de bienestar, y segundo, que a pesar de vivir situaciones
parecidas, los cuidadores pueden realizar evaluaciones muy diferentes
de sus circunstancias. La sobrecarga serfa la variable que mas he sido
estudiada dentro del conjunto de evaluaciones negativas de los
cuidadores, y su equivalente dentro del campo de las evaluaciones
positivas bien podtian ser las ganancias asociadas al cuidado.

A pesar de tener un peso mucho menor que la sobrecarga
dentro del cuerpo de conocimiento del que se dispone sobre el
cuidado informal, se podria decir que durante los ultimos afios ha
habido un interés creciente por saber mas sobre las ganancias que los
cuidadores atribuyen a su rol, interés que ha revelado, por ejemplo,
que los cuidadores no solamente pueden valorar su rol como una
fuente de consecuencias negativas sino también como algo que les ha
permitido mejorar en algin sentido, y que ambas evaluaciones son
independientes, de forma que pueden darse al mismo tiempo en
diferentes grados. Hay cuidadores, pues, que pueden considerar, en un
momento determinado, que han experimentado muchas ganancias por
el hecho de cuidar de su familiar, pero al mismo tiempo sentirse muy
sobrecargados por todo lo que ello implica. Otros cuidadores podrian,
también, sentirse poco sobrecargados y considerar también que cuidar
de una persona con demencia no les ha aportado nada o practicamente
nada. Igualmente, para otros cuidadores su rol podria ser una fuente
muy importante de sobrecarga pero no de ganancias, y viceversa, y as
podrian darse innumerables combinaciones entre estas dos variables.

A pesar de la importancia de las evaluaciones subjetivas que los
cuidadores realizan de su propia situacion, éstas han sido estudiadas,
principalmente, mediante estudios transversales e instrumentos de
recogida de datos cuantitativos, que unicamente permiten describir las
evaluaciones subjetivas de los cuidadores de su rol en un momento
determinado mediante un conjunto de respuestas predeterminadas.
No obstante, la situacion de provisiéon de cuidados a una persona con
demencia puede durar muchos afios, a lo largo de los cuales su forma
de evaluar su situaciéon puede ir cambiando, por lo que cabria
hipotetizar que el bienestar de los cuidadores podria verse influido no
unicamente por su valoraciéon de su situacion actual sino también por
el significado que atribuyen a su pasado, al momento en que
asumieron su rol, como por su forma de anticipar su futuro como
cuidadores.
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En este sentido, algunos autores plantean que el tiempo es una
dimension inherente a nuestro autoconcepto en tanto que las personas
construyen historias sobre sus propias vidas en las que las experiencias
vividas y anticipadas se integran e interpretan (Brockmeier, 2000;
Gergen y Gergen, 1987). Estas historias pueden reflejar diferentes
tipos de trayectorias, como trayectorias de regresion (en las que el
protagonista experimenta pérdidas importantes a lo largo de la historia
que le sitdan, al final de ella, en una situacién mas desafortunada que
en su inicio), trayectorias de estabilidad (en las que el protagonista no
experimenta cambios significativos a lo largo de la historia,
encontrandose en una situacion similar en su inicio y en su fin), y
trayectorias de progreso (en las que el protagonista crece y se
desarrolla durante la historia, lo que le sitaa, al final de la misma, en
una situacion mas positiva que en su inicio).

En esta misma linea, McAdams (20006) propone una distinciéon
entre secuencias de redencién y secuencias de contaminacion.
Mientras que las secuencias de redencién empiezan con una
experiencia negativa a la que le sigue un resultado positivo o favorable,
las secuencias de contaminaciéon siguen un patrén opuesto,
empezando con un evento bueno o positivo que se acaba
contaminando, arruinando, degenerando en una situacién mala o
negativa que elimina cualquier atisbo de positividad pasada. La
clasificacion de McAdams ha sido ampliamente aceptada y varios
estudios han mostrado que las secuencias de redencién se relacionan
positivamente con los niveles de bienestar psicolégico, mientras que
las secuencias de contaminacién lo hacen negativamente (e.g., Adler,
Kissel, y McAdams, 2006; McAdams, 20006).

Teniendo esto en cuenta, podria haber cuidadores que
evaluaran su situacién actual de forma similar en términos de
sobrecarga y ganancias pero que presentaran diferentes niveles de
bienestar, y esto podria deberse, por lo menos en parte, a la forma en
la que su valoracién de su situaciéon ha cambiado con el tiempo, es
decir, a la trayectoria que han construido como cuidadores. Asi, la
experiencia de alguien que cuando empez6 a cuidar se sintiera capaz
de asumir y manejar el cuidado de su familiar pero que no ha sido
capaz de sortear las dificultades que se le han ido presentando y en la
actualidad siente que no puede seguir cuidandole, podria ser diferente
de la experiencia de alguien que también siente que cuidar de su
familiar es una tarea que supera sus capacidades pero que ya desde el
principio pensé que le serfa imposible desempefar su rol de forma
exitosa. En el primer caso, el cuidador podria sentir que ha fracasado,
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mientras que en el segundo unicamente se habrian confirmado sus
temores.

Al tener en cuenta uUnicamente la perspectiva del cuidador
sobre su rol en la actualidad, pues, se podria estar negligiendo una
parte significativa de su experiencia, de la historia que ha construido de
si mismo como cuidador, que podria contribuir a entender mejor sus
niveles presentes de bienestar. La forma en la que el cuidador
interpreta su pasado cobra aun mas relevancia si tenemos en cuenta
que durante las primeras fases del cuidado suelen tener lugar algunos
eventos importantes, como el reconocimiento de los primeros
sintomas de la enfermedad y su diagnostico, y que ambos pueden
generar multiples reacciones diferentes, incluso opuestas, entre los
cuidadotes.

En cuanto a los sintomas iniciales, la investigacion indica que
algunos cuidadores tienden a elaborar atribuciones racionales,
considerando los cambios observados en la persona con demencia
como algo normal y atribuible al propio proceso de envejecimiento
y/o a aspectos contextuales especificos (e.g., problemas de salud
actuales o pasados, estrés, problemas laborales, exacerbaciones
temporales del caracter, o efectos secundarios de algin farmaco),
mientras que otros pueden acudir riapidamente a fuentes de
informacién para entender lo que le estaba pasando a su familiar o en
busca de la ayuda de algiin profesional de la salud (Bond et al., 2005;
Bunn et al.,, 2012; Bunn et al., 2013; Carpentier et al., 2008; Leung et
al., 2011; Williams, Cameron, y Deardon, 2001). Es frecuente, pues,
que algunos cuidadores pongan en marcha mecanismos de negacion
ante la evidencia inicial de deterioro de sus familiares, ignorandola o
rechazando la posibilidad de que su causa pudiera ser una demencia,
hecho que podria contribuir a explicar por qué entre la deteccion de
los primeros sintomas y la busqueda de apoyo formal pueden pasar
hasta cuatro afios (Derksen, Vernooij-Dassen, Gillissen, Rikkert, y
Scheltens, 2006; Leung et al., 2011; Wackerbarth y Johnson, 2002). En
otros casos, el retraso en el diagnéstico se puede deber a algo tan
simple como el desconocimiento de las demencias y sus
manifestaciones clinicas, mas que a la negaciéon de la enfermedad
(Bunn et al., 2013; Van Vliet et al., 2011).

Siguiendo con el diagnéstico (Carpentier et al., 2008), los
sentimientos negativos también son habituales tras su recepcion.
Cuando ésta tiene lugar, algunos cuidadores pueden sentirse culpables
por no haber llevado antes a su familiar al médico, ansiosos, tristes,
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aturdidos, abrumados, desesperados, frustrados o enfadados, e incluso
resentidos hacia su familiar (Adams, 2006; Carpentier et al., 2008;
Derksen et al, 20006). En algunos casos, las consecuencias del
diagnostico pueden ser incluso mads graves, y acompaflarse de
sintomatologia depresiva (Laakkonen et al., 2008), o del deterioro de la
relacién con la persona cuidada y de la experimentacién de conflictos
familiares (Adams, 20006; Van Vliet et al, 2011). Las evaluaciones
negativas iniciales también pueden tener que ver con el incremento en
las obligaciones que los cuidadores deben afrontar (algunas de las
cuales podrian resultar especialmente ansidogenas debido a la falta de
practica) al asumir, por un lado, el desempefio de actividades que antes
recafan en la persona cuidada, y por el otro, la responsabilidad de
proveer a esa persona con apoyo instrumental y emocional (Adams,
20006). Con todo, algunos cuidadores también reportan aspectos
positivos de la recepcion del diagnodstico, como la motivacioén por la
busqueda de apoyo formal, la comprensiéon los cambios en el
comportamiento de su familiar, y la oportunidad de ser mas pacientes
y comprensivos ante los mismos (Carpentier et al., 2008; Iliffe,
Manthorpe, y Eden, 2003; Van Vliet et al., 2011).

Llegados a este punto, y teniendo en mente que los cuidadores
pueden realizar evaluaciones muy diferentes tanto de su pasado como
de su situacion actual, cabe decir que sus niveles de bienestar podrian
no unicamente verse influenciados por el tipo de trayectoria que han
ido construyendo de ellos mismos como cuidadores hasta el presente,
sino también por la forma en la que anticipan que su rol se desarrollara
en el futuro. Y es que dos cuidadores que cuando empezaron a cuidar
de su familiar experimentaran multiples consecuencias negativas
debido a la asuncién del rol de cuidador pero que en la actualidad se
sienten menos sobrecargados de lo que esperaban, e incluso son
capaces de identificar algunas consecuencias positivas que el hecho de
cuidar les ha reportado, podrian vivir de forma diferente su situacion
actual en el caso de pensar que, en el futuro, seran incapaces de seguir
cuidando de su familiar puesto que se tornara algo insoportable, o de
pensar que podran seguir haciéndolo igual de bien que hasta el
momento.

Esto es coherente con lo que se ha dicho anteriormente, a
saber, que las experiencias que las personas anticipan que van a vivir y
la forma en la que creen que van a cambiar en el futuro también
forman parte de las historias que construyen de si mismas, y de la
forma en la que valoran la situacién actual (Brockmeier, 2000; Gergen
y Gergen, 1987). A este respecto sabemos, por ejemplo, como las
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creencias optimistas sobre el futuro (la esperanza de que nos pasaran
cosas buenas) se relacionan con mejores niveles de salud fisica
(Rasmussen, Scheier, y Greenhouse, 2009). En el caso de los
cuidadores se han obtenido resultados parecidos, como los de Lyons,
Steward, Archibold, Carter, y Perrin (2009), quienes observaron que el
hecho de tener una visién pesimista sobre la forma en que su situacién
iba a cambiar en el futuro se relacionaba con peores niveles de salud
fisica y bienestar emocional entre cuidadores.

A pesar de la importancia que podria tener la forma en que los
cuidadores piensan acerca de su futuro, éste ha sido un tema al que la
investigacion también ha dedicado poca atencién. Algunos datos
arrojados por la escasa literatura al respecto indican, por ejemplo, que
algunos cuidadores pueden aferrarse a expectativas irreales, o poco
ajustadas, sobre el transcurso de la enfermedad, pensando que su
familiar se va a recuperar de forma milagrosa, o que va a mejorar
(Bunn et al, 2013; Clare, 2002). En otros casos, en cambio, los
cuidadores se muestran conscientes de que el estado de su familiar va
a empeorar, y de que sus necesidades de cuidados van a ser cada vez
mayores, lo cual les puede generar preocupacion e incertidumbre ante
la posibilidad de que en algin momento dejen de ser capaces de seguir
manejando la situacion por si mismos y requerir de servicios de apoyo
formal para mantenerle en casa, o incluso institucionalizarle (Adams,
20006; Derksen et al., 20006).

Otras fuentes de preocupacion tienen que ver no con el
deterioro de la persona cuidada, sino con las consecuencias negativas
que cuidar les va a reportar a los cuidadores, y con la posibilidad de
que en el futuro no sean capaces de seguir haciéndose cargo de su
familiar debido a su propio deterioro tanto a nivel fisico como a nivel
psicolégico (Bunn et al, 2013; Carpentier et al., 2008; MclLennon,
Habermann, y Davis, 2010). A pesar de esto, muy frecuentemente los
cuidadores piensan en la opcioén de llevar a su familiar a una residencia
como un fracaso personal, o una forma de abandono, por lo que la
institucionalizacién es a menudo rechazada o considerada la dltima
opcion, y la decision de llevar a su familiar a una residencia
acostumbra a producirse después de mucho tiempo de reflexion y
consultas, siendo habitual que los cuidadores hablen de esta cuestion
con familiares, amigos, y profesionales, y que llamen o visiten centros
de este tipo para informarse (Colerick y George, 1986; Lopez et al.,
2012; Rivera, Bermejo, Franco, Morales-Gonzalez, y Benito-Leon,
2009). De hecho, la mayoria de cuidadores manifiestan abiertamente
que su primera opcion es seguir cuidando de su familiar en casa hasta
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que les sea posible (Butcher et al, 2001) y mantienen actitudes

negativas hacia la posibilidad de institucionalizar a sus familiares
(Aneshensel et al., 1995).

Con todo, cabe decir que no todos los cuidadores parecen
estar preocupados por el futuro de su familiar o por su propio futuro,
sino que algunos de ellos se niegan a pensar en estas cuestiones y
prefieren centrarse en el presente (Adams, 2006; Williams, Morrison, y
Robinson, 2014).

La relevancia de la perspectiva temporal del cuidado puede
intuirse, por ejemplo, en los intentos de algunos autores por
segmentar, por asi decirlo, el proceso de provision de cuidados en
etapas; etapas que presentarfan importantes diferencias a nivel
cualitativo y que situarfan a los cuidadores ante la necesidad de hacer
frente a diferentes retos (e.g., Aneshensel et al, 1995). En otras
investigaciones, por ejemplo, algunos autores han estudiado las
diferencias entre cuidadores y no cuidadores en cuanto a su
perspectiva temporal (Potgieter, Heyns, y Lens, 2011), o cémo los
cuidadores hacen reinterpretaciones de su pasado, presente y futuro
con tal de mantener el sentido y la continuidad de sus biografias y una
vision positiva de si mismos (Barken, 2014). En tanto que las
trayectorias de los cuidadores no serfan tanto evaluaciones que
persigan describir con objetividad su pasado, presente y futuro como
cuidadores sino la evaluaciéon individual y tnica que ellos realizan de
estos tres momentos temporales, las trayectorias seran consideradas,
en el presente trabajo, evaluaciones subjetivas del rol de cuidador, de
igual forma que las ganancias asociadas al cuidado.

4. RESUMEN

Este capitulo ha girado alrededor de tres variables que hasta el
momento habfan pasado considerablemente inadvertidas en la
investigacion sobre el cuidado informal, probablemente debido, por lo
menos en parte, al interés predominante hacia los aspectos negativos
del cuidado y los efectos perniciosos que desempefiar el rol de
cuidador puede acarrear del que ha venido haciendo gala. Estas
variables serfan el nivel de desarrollo personal alcanzado por los
cuidadores, los aspectos positivos del cuidado y las trayectorias que
construyen sobre su rol.
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En relacién a la primera de estas variables, el desarrollo
personal de los cuidadores, se centrarfa en una dimension especifica
del modelo del desarrollo psicosocial de Erik Erikson: la generatividad.
De acuerdo con este modelo, a lo largo de sus vidas las personas
tienen que hacer frente a diferentes crisis, el afrontamiento
satisfactorio de cada una de las cuales deberfa derivar en la adquisicion,
o el desarrollo, de una virtud especifica. De la medida en la que las
personas sean capaces de superar exitosamente cada una de estas
crisis, y obtener por ello las virtudes correspondientes, dependeran sus
niveles de desarrollo personal. Este modelo contempla que, durante la
adultez, las personas deben afrontar el reto de ser generativas, lo que
equivale a preocuparse potr, e implicarse con, el bienestar de las
siguientes generaciones, ya sea en el ambito familiar (e.g., mediante la
crianza de los hijos) o fuera de ¢l (e.g., mediante el activismo politico).
La recompensa que las personas obtendrian por ser generativas seria el
desarrollo de la virtud del cuidado, y es precisamente esto lo que ha
llevado a algunos autores a plantear que la generatividad podtia ser una
variable relevante a tener en cuenta para comprender mejor el
fenémeno de los cuidadores informales. En este sentido, aquellos
cuidadores mas generativos, esto es, los que han desarrollado mas la
virtud del cuidado, podrian estar mas preparados para asumir la
responsabilidad de proveer de apoyo a una persona con demencia. De
hecho, la poca evidencia disponible al respecto sugiere que las
personas mas generativas serfan mas sensibles al sufrimiento de los
demas, y se sentirfan menos sobrecargadas por el hecho de ayudar a
sus padres cuando estos lo necesitan. Pero la relacion entre
generatividad y provision de apoyo informal no acaba aqui, sino que
cuidar de una persona con demencia podria, por un lado, ser una
actividad generativa en si misma, y por el otro, dotar a los cuidadores
de una mayor capacidad para actuar de forma generativa en el futuro.

Siguiendo con los aspectos positivos del cuidado, estos pueden
ser de diversa indole. Asi, por un lado habrfa un grupo de aspectos
positivos que estarfa integrado por respuestas positivas a eventos o
tareas especificas vinculadas al cuidado, y pondrian de relieve que el
hecho de cuidar de una persona con demencia podria llevar a los
cuidadores a vivir experiencias agradables, situaciones que tendrian un
rédito inmediato a nivel emocional. Algunos de los nombres con los
que la investigacion previa se ha referido a tales aspectos positivos
serfan uplifts, gratifications, rewards, positive emotions, fulfillment y satisfaction.
Por otro lado, habria un segundo tipo de aspectos positivos que
también serfan consecuencia de la provision de cuidados, pero que
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estarfan menos ligados al desempefio directo de tareas de cuidado: las
ganancias. Las ganancias serfan evaluaciones subjetivas que los
cuidadores realizarfan de su rol, por las que identificarfan que su
desempefio ha generado en ellos cambios positivos en determinados
aspectos. Las ganancias, por lo tanto, no se producirfan como
consecuencia inmediata de una situacién que el cuidador valora
positivamente, sino que supondrfan cambios favorables en
determinadas facetas que situarfan al cuidador en una situacién mas
aventajada en dichas facetas en comparacion con cuando todavia no
cuidaban de su familiar. Las ganancias podrian ser experimentadas por
la mayor parte de los cuidadores, aunque en diferente grado, y la
investigacion sugiere que podrian estar relacionadas con la salud fisica
y psicoldgica de los cuidadores. El interés hacia los aspectos positivos
del cuidado, de hecho, ha llevado a la modificacién de algunos
modelos tedricos existentes sobre el cuidado informal, asi como a la
creacién de nuevos modelos, que han incluido los aspectos positivos
del cuidado como una variable mas que podria contribuir a entender
por qué diferentes cuidadores pueden verse afectados de formas tan
dispares por la asuncion y el desempefio de su rol.

Por dltimo, en cuanto a las trayectorias que los cuidadores
construyen sobre su rol, cabe decir que constituirfan un intento de
captar y reflejar con mayor riqueza la vivencia de los cuidadores como
cuidadores, o mejor dicho, la evaluacién que hacen de su pasado,
presente y futuro como cuidadores. La investigacion previa ha puesto
de relieve que el tiempo es una dimension inherente a nuestro
autoconcepto, que las personas construyen historias sobre sus propias
vidas en las que se integran y se interpretan las experiencias vividas y
las que anticipan vivir, que estas historias pueden ser clasificadas segiin
el curso de los eventos, y que la construccion de diferentes tipos de
historias podria relacionarse con unos niveles mas elevados o mas
bajos de bienestar psicolégico. El estudio de las trayectorias que los
cuidadores construyen de su rol podria ser de especial interés en tanto
que es de esperar que hayan tenido que afrontar situaciones
complicadas en el pasado (como la deteccién de los primeros sintomas
de la enfermedad o la recepcién del diagnéstico de demencia de un
familiar cercano) y que esperen tener que afrontar nuevos retos en el
futuro (como seguir cuidando de su familiar en el contexto de un
mayor deterioro tanto del cuidador como de la persona cuidada, o
institucionalizar al familiar). La forma en que los cuidadores
interpreten las experiencias que el hecho de cuidar les ha llevado a
vivir, y las que creen que estan por venir, asi como la interpretacion
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que hacen de su situacién actual, por lo tanto, podrian combinarse en

diferentes tipos de trayectorias que deberian ayudarnos a entender
y yu

mejor su expetiencia.

136



Capitulo 4

OBJETIVOS Y
EXPECTATIVAS DE
RESULTADOS

A lo largo de los capitulos anteriores se ha tratado de ofrecer un
marco que permita comprender la gran relevancia del fenémeno de la
dependencia y la problematica asociada a los cuidados. Como se ha
argumentado, la mayor parte de los estudios existentes hasta el
momento se han aproximado a los cuidados desde una perspectiva
que podriamos calificar como clasica, abordandolos como un
elemento que unicamente puede conducir al cuidador a experimentar
consecuencias negativas, consecuencias que afectarfan tanto a aspectos
de salud, como emocionales o psicosociales. Desde esta perspectiva el
cuidado es, basicamente, una fuente de riesgos. En el segundo capitulo
se ha puesto de manifiesto lo mucho que, desde esta perspectiva, se ha
avanzado en la compresion del fenémeno del cuidado.

Sin embargo, nuestro estudio parte de una perspectiva algo
diferente, que entiende la experiencia de cuidado en términos mas
complejos, y en la que junto con los indudables aspectos vy
consecuencias negativas, coexisten también otros de naturaleza
positiva, comparativamente mucho menos estudiados.
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En el Capitulo 3 hemos abordado, precisamente, el analisis de
la literatura centrada en estos aspectos positivos del cuidado. Ademas,
se ha puesto de manifiesto hasta qué punto y en qué sentido su estudio
ha derivado en la modificaciéon de uno de los modelos mais asentados
sobre las consecuencias del cuidado, el modelo del estrés y el
afrontamiento. En ese mismo capitulo se han examinado modelos
alternativos que reconocfan el valor de los aspectos positivos del
cuidado, entre ellos las ganancias, como variables que podrian estar
relacionadas con el bienestar de los cuidadores. Y estudiar los aspectos
positivos del cuidado serfa recomendable por numerosas razones.

La primera de ellas es que no sélo los aspectos positivos del
cuidado son reportados con una elevada frecuencia por los cuidadores,
hecho que sugiere que forman parte de la experiencia de un buen
numero de ellos, sino que, ademas, los cuidadores parecen estar
interesados en hablar de esta cuestion (Kramer, 1997b).

En segundo lugar, un buen numero de autores coinciden en
seflalar que saber mads sobre los aspectos positivos del cuidado
permitiria obtener un conocimiento mas profundo de la experiencia de
los cuidadores informales, y es que si las consecuencias positivas son
una realidad para muchos cuidadores, no podemos pretender llegar a
entender la complejidad de la experiencia de los cuidadores informales
estudiando los aspectos negativos del cuidado y, al mismo tiempo,
ignorando sus aspectos positivos (Cohen et al., 2002; Kramer, 1997b;
Louderback, 2000; Tarlow et al., 2004).

En este sentido, hay quien plantea que entre cuidadores muy
sobrecargados, la atribuciéon de aspectos positivos al rol de cuidador
podria moderar su sobrecarga y dar lugar a una experiencia
globalmente positiva, 0 menos negativa, de la situaciéon de provision
de cuidados (Liew et al., 2010), o incluso que encontrarle aspectos
positivos al rol de cuidador podria ayudar a prevenir la aparicion de
consecuencias negativas (Cohen et al, 2002; Robertson, Zarit,
Duncan, Rovine, y Femia, 2007).

Finalmente, los aspectos positivos del cuidado podrian estar
relacionados no sdlo con el bienestar de los cuidadores, sino también
con la calidad de los cuidados proporcionados, siendo aquellos
cuidadores que mas experiencias positivas encuentran en su rol los que
podrian cuidar mejor de sus familiares con demencia.

Esta importancia que presentan los aspectos positivos del
cuidado nos lleva a la necesidad de identificar algunos de sus
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determinantes y sus consecuencias, ya que este conocimiento podria
ser aprovechado para validar esta parte de la experiencia de los
cuidadores o incluso potenciarla, incrementando asf la efectividad de
las intervenciones existentes (Kramer, 1997b).

Teniendo todo lo anterior en cuenta, queda claro que es
imprudente ignorar la contribucién de los aspectos positivos del
cuidado a la experiencia y el bienestar de los cuidadores (Liew et al.,
2010). No es de extrafar, pues, que Miller y Lawton (1997) subrayen la
necesidad de corregir el sesgo de la investigacién previa mediante el
estudio de las dimensiones positivas del cuidado, o que Kramer
(1997b), en esta misma linea, afirme que es necesario repensar la
forma de conceptualizar el estudio sobre el cuidado informal para
incluir en ¢él los aspectos positivos del cuidado, asi como indicadores
positivos de bienestar.

De esta manera, y dentro de este marco que pone el acento en
los aspectos positivos del cuidado, nuestro estudio plantea los
siguientes objetivos y subobjetivos:

w* Objetivo 1: Desarrollar una nueva escala para evaluar las
ganancias asociadas al cuidado y estudiar sus propiedades
psicométricas.

w Objetivo 2: Describir qué tipos de trayectorias construyen los
cuidadores sobre su rol, y estudiar las variables que las
predicen y su relacién con las consecuencias del cuidado.

+ Subobjetivo 2.1: Describir los diferentes tipos de
trayectorias que los cuidadores construyen sobre su rol.

+ Subobjetivo 2.2: Determinar qué variables predicen la
construccion de los diferentes tipos de trayectorias.

+ Subobjetivo 2.3: Determinar la relacion entre el tipo de
trayectoria construida y las consecuencias del cuidado.

w Objetivo 3: Determinar qué factores predicen los intereses
generativos y la experimentaciéon de ganancias y sobrecarga, y
estudiar la relacién entre intereses generativos y evaluaciones
subjetivas del rol con las consecuencias del cuidado.

+ Subobjetivo 3.1: Determinar qué variables predicen los
intereses generativos de los cuidadores.

139



+ Subobjetivo 3.2: Determinar la relacién entre los
intereses generativos de los cuidadores y las
consecuencias del cuidado.

+ Subobjetivo 3.3: Determinar qué variables predicen las
ganancias que los cuidadores atribuyen a su rol y sus
niveles de sobrecarga subjetiva.

+# Subobjetivo 3.4: Determinar la relacién entre las
ganancias que los cuidadores atribuyen a su rol y sus
niveles de sobrecarga subjetiva con las consecuencias
del cuidado.

+ Subobjetivo 3.5: Verificar si la relacidon entre intereses
generativos, ganancias, sobrecarga y trayectoria con las
consecuencias del cuidado se mantiene al tener en
cuenta el efecto de otras variables.

Respecto al primero de los objetivos, un paso basico a tomar
para poder avanzar en el estudio de los aspectos positivos del cuidado
es disponer de instrumentos que permitan evaluar esta variable. La
escasez de este tipo de instrumentos, frente a la gran disponibilidad de
instrumentos para evaluar los aspectos negativos del cuidado, ha sido
seflalada por varios autores (Grant et al., 1998; Kramer, 1997b) vy,
como es obvio, dificulta el estudio de los aspectos positivos del
cuidado entre los cuidadores informales.

Si bien es cilerto que varios instrumentos han sido
desarrollados para medir algunos de los aspectos positivos del cuidado
presentados anteriormente (e.g., Farran et al, 1999; Tarlow et al,
2004), s6lo uno de ellos fue disefiado para evaluar especificamente la
variable ganancias: la Gain in Alheimer care INstrument (GAIN; Yap et
al., 2010). Esta escala, no obstante, no ha sido validada al castellano, lo
cual implica que no se dispone, actualmente, de ningin instrumento
para evaluar las ganancias de los cuidadores en nuestro entorno.

Como parte del primer objetivo, y a modo de paso previo a la
elaboracién de una escala nueva, se traducira la escala GAIN al
castellano. El motivo por el que no nos limitamos a validar esta escala
fue que cuenta con algunos inconvenientes que ponen en entredicho
su potencial como instrumento de mediciéon de ganancias entre los
cuidadores de nuestro entorno, inconvenientes que expondremos en la
Discusion.
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De esta manera, el primer objetivo de la presente tesis doctoral
es desarrollar una nueva escala para evaluar las ganancias asociadas al
cuidado y estudiar sus propiedades psicométricas. Para ello se llevo a
cabo un primer estudio (Estudio 1) en el que se desarroll6 dicha escala
(Escala GAC) y se obtuvo evidencia preliminar sobre sus propiedades
psicométricas. Posteriormente se llevé a cabo otro estudio (Estudio 2),
con una muestra mayor, que permiti® obtener evidencia
complementaria sobre dichas propiedades. El Estudio 2, ademas,
sirvié para aportar los resultados en referencia al resto de los objetivos
de esta tesis.

El segundo objetivo de la tesis tiene que ver con las
trayectorias que los cuidadores construyen sobre su rol. Esta vision
temporal del cuidado es importante, ya que aporta un elemento
procesual y dinamico al cuidado, que generalmente ha sido abordado
desde una perspectiva estatica y puntual. Como ya se ha expuesto en el
Capitulo 3, no se conocen intentos previos por describir la forma en
que los cuidadores evalian su pasado, presente y futuro como
cuidadores, y por integrar estas tres evaluaciones en tipos diferentes de
trayectorias y estudiar las variables que las predicen. Precisamente por
este motivo resulta muy complicado —si no imposible— generar algin
tipo de expectativa concreta sobre las trayectorias que se espera
identificar. En lineas muy generales, los pocos indicios de los que
disponemos, y que fueron mencionados en el Capitulo 3, nos llevan a
pensar que los cuidadores emitiran evaluaciones variadas sobre su
pasado, presente y futuro, que en ocasiones seran incluso opuestas
(recordemos, por ejemplo, que algunos cuidadores pueden vivir de
forma muy negativa el diagnoéstico de demencia de un familiar
mientras que para otros puede ser una fuente de alivio al poder
entender mejor el comportamiento de su familiar, o que los cuidadores
pueden tener expectativas optimistas o pesimistas sobre la forma en la
que cambiara su situacién en el futuro). Esperamos, también, que la
combinacién de las evaluaciones de cada momento temporal permita
identificar diferentes tipos de trayectorias que reflejen, coherentemente
con Brockmeier (2000), Gergen y Gergen (1987) y McAdams (20006),
un patréon mayormente estable, o bien caracterizado por un cambio
hacia una direccién positiva o negativa, y que estas trayectorias que los
cuidadores construyen sobre su rol se relacionen con el resto de
evaluaciones subjetivas del rol y con las consecuencias del cuidado. A
este respecto serfa de esperar, basindonos en la evidencia de Adler et
al. (2006) y McAdams (2006) sobre las secuencias de redencion vy
contaminacion, que aquellas trayectorias que reflejen un cambio hacia
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una direcciéon positiva se relacionen con niveles mas elevados de
ganancias y con niveles mas bajos de sobrecarga, asi como con unas
consecuencias del cuidado mas favorables, y que pase lo contrario con
aquellas trayectorias que reflejen un cambio hacia una direccién
negativa. Por ultimo, suponemos que existiran algunas variables
relacionadas con las caracteristicas de los cuidadores, con la persona
cuidada o con la situacion de provision de cuidados que nos
permitiran identificar diferencias en el perfil tipico de los cuidadores
que construyen un tipo de trayectoria u otra sobre su rol, aunque seria
demasiado aventurado realizar aqui alguna hipétesis sobre tales
perfiles.

Respecto al tercer objetivo de la tesis, que también se
desarrolla a partit de la segunda recogida de datos (Estudio 2),
pretendemos determinar qué factores predicen los intereses
generativos y la experimentacién de ganancias y sobrecarga, y estudiar
la relacién entre intereses generativos y evaluaciones subjetivas del rol
con las consecuencias del cuidado.

En este sentido, un aspecto novedoso de este trabajo es la
inclusion de la generatividad como elemento relevante dentro de un
modelo de cuidado. Cabe recordar, aqui, que a pesar de la
prometedora relacion que podria existir entre generatividad y cuidado
informal, ésta no ha recibido practicamente atencién por parte de la
literatura cientifica. Es mas, centrandonos en el colectivo con el que se
va a trabajar, debe sefialarse que no disponemos de datos sobre las
variables que predicen los niveles de intereses generativos entre
cuidadores informales de personas con demencia, ni sobre el papel que
la generatividad juega como variable predictora de las evaluaciones
subjetivas que los cuidadores realizan sobre su rol (ganancias,
trayectorias y sobrecarga) o de ciertas consecuencias del cuidado. Asi,
este factor se ha tratado en nuestro trabajo de dos maneras. En primer
lugar, incluyendo los intereses generativos de los cuidadores
entendidos como un recurso mas del que dispondrian para
desempefiar su rol del que se pretende conocer, primero, qué variables
relacionadas con los cuidadores y la situacién de provision de cuidados
lo predicen, y con qué evaluaciones subjetivas del rol y consecuencias
del cuidado se relacionan. En segundo lugar, considerando la
expectativa de actuar de forma generativa en el futuro como una
posible consecuencia mas de la experiencia de cuidado.

En el Subobjetivo 3.1 nos proponemos examinar en qué grado
diversos factores tradicionalmente considerados clave en el cuidado
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informal (ciertas caracteristicas del cuidador, de la persona con
demencia cuidada, el esfuerzo dedicado al cuidado o los recursos del
cuidador) se relacionan con la presencia de mas o menos intereses
generativos. En esta cuestion, una primera expectativa de resultados es
que los cuidadores de mayor edad tendran menos intereses generativos
que los cuidadores mas jovenes debido a que, de acuerdo con el
modelo del desarrollo psicosocial de Erikson, tender hacia el potencial
de la generatividad es una tarea propia de fases intermedias de la edad
adulta, por lo que es en esta etapa del ciclo vital en la que las personas
deben mostrar un mayor interés por ser generativas, si bien,
recordemos, tales intereses generativos no son exclusivos de dichas
fases sino que pueden estar presentes también en edades mds
avanzadas. Esta idea es coherente, también, con los resultados de
McAdams et al. (1993), quienes encontraron una mayor cantidad de
preocupaciones generativas en un grupo de adultos de entre 37 y 42
aflos que en un grupo de personas mayores de entre 67 y 72 afos, y
con los resultados de Einolf (2014) y Keyes y Ryff (1998), quienes
informan de una reduccion de los intereses generativos a partir de los
60 anos. En otros estudios, no obstante, no se ha observado relacion
alguna entre edad y generatividad (e.g., Lawford, Pratt, Hunsberger, y
Pancer, 2005; McAdams y de St. Aubin, 1992; Whitbourne, Zuschlag,
Elliot, y Waterman, 1992). Por otro lado, siguiendo las ideas y
resultados de Peterson (2002) esperamos que los cuidadores con mas
intereses generativos informen de una mayor predisposicion a asumir
su rol, asi como de una mayor cantidad de esfuerzo dedicado al
cuidado y fuentes de apoyo informal y satisfacciéon con el mismo.

Una vez esclarecida esta cuestion, los intereses generativos se
incorporan como un recurso adicional de los cuidadores en un modelo
mas amplio en el que pretendemos predecir tanto los niveles de
ganancias como de sobrecarga en la experiencia del cuidado. Este es el
foco del Subobjetivo 3.3.

Empezando con las ganancias, debemos apelar de nuevo a la
escasez de evidencia sobre las variables que predicen diferentes niveles
de esta variable entre cuidadores informales de personas con
demencia. De acuerdo con los pocos estudios disponibles que han
abordado esta cuestion, esperamos que la cantidad de ganancias
reportadas sea relativamente independiente de las caracteristicas del
cuidador y de la persona con demencia. En cambio, esperamos que las
ganancias se relacionen con el esfuerzo dedicado al cuidado, pues de
acuerdo con Kramer (1997a) y Liew et al. (2010), aquellos cuidadores
que llevan mas afios cuidando de su familiar, que dedican mas dfas a la
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semana y horas al dfa a tal propdsito experimentan mas ganancias. Por
ultimo, también se hipotetiz6 que los cuidadores que usaran una
mayor cantidad de apoyo formal y que se sintieran mas sobrecargados
atribuirfan mas ganancias a su rol.

Siguiendo con la sobrecarga, cabria recordar la gran cantidad
de evidencia contradictoria en relaciéon a las variables que podtian
relacionarse con mayores o menores niveles de esta variable expuesta
en el Capitulo 2 (ejemplos de variables que han presentado relaciones
inconsistentes, ¢ incluso opuestas, con los niveles de sobrecarga
subjetiva serfan la edad del cuidador, su situacién laboral, la relacién
entre cuidador y persona cuidada, el hecho de que ambas convivan o
no, el uso de servicios de apoyo formal, y la religiosidad de los
cuidadores). Esperarfamos, en cambio, que los niveles de sobrecarga
fueran mayores entre mujeres, y entre aquellos que cuidan por
imposicioén, que valoren peor la calidad de la relacién previa con la
persona cuidada, que tengan que ayudarle en una mayor cantidad de
actividades de la vida diaria, que presenten una mayor dedicacion al
cuidado (en términos de afios desempenando el rol de cuidador, o de
dfas por semana y horas por dia dedicadas a cuidar), que cuenten con
una menor cantidad de apoyo informal, y que lo valoren mas
negativamente. Ademas, siguiendo con la informacién presentada en el
Capitulo 2, no se anticipa que los niveles de sobrecarga de los
cuidadores se relacionen con el estado civil o el nivel de estudios del
cuidador, ni con la edad, sexo o tipo de demencia de la persona
cuidada. Centrandonos en los intereses generativos, sabemos que
existe una relacion inversa entre generatividad y sobrecarga entre
aquellas mujeres que proporcionan apoyo informal a sus padres
cuando estos lo necesitan (Peterson, 2002), pero la evidencia sobre
esta relacion se sustenta unicamente en un estudio. Si esta relacion
fuese solida, esperarfamos que una mayor cantidad de intereses
generativos, tal y como se evaldan en nuestro trabajo, se relacionaran
de manera significativa con una menor presencia de sentimiento de
sobrecarga entre nuestros cuidadores informales. Por dltimo, a pesar
de haberlo mencionado ya al hablar de los resultados esperados en
torno a las ganancias, prevemos una relacion estadisticamente
significativa e inversa entre ganancias y sobrecarga.

El componente generativo de la tarea de cuidar de un familiar
con demencia también ha tendido a pasar inadvertido en tanto
elemento que tiene que ver con el interés de los cuidadores por
aprovechar su experiencia para contribuir al bienestar de otros en el
futuro y seguir actuando, asi, de forma generativa. A este respecto
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cabe resaltar el valor de la experiencia que los cuidadores informales
atesoran, ya sea por todas las tareas de cuidado con las que se
involucran con tal de ayudar a su familiar, por todos los problemas
que deben afrontar, por el simple contacto directo con una persona
con demencia, o por su contacto con fuentes de provision de apoyo
formal. Y decimos afesoran para poner de relieve que, sin duda alguna,
los conocimientos y habilidades que algunos cuidadores adquieren o
desarrollan podtian tener un gran valor para otras personas que
cuenten con menos bagaje como cuidadores, como por ejemplo
aquellos que recién toman la decisién de hacerse cargo de una persona
con demencia, o aquellos que lo haran en el futuro.

Conocer de qué variables depende que toda esta experiencia
acumulada caiga en saco roto o sea utilizada para ayudar a otros
mediante acciones generativas, por lo tanto, podria también ser de
utilidad en tanto que podria permitir identificar a aquellos cuidadores
con un mayor potencial para contribuir al bienestar de otros que se
encuentren en una situacion parecida.

Este es uno de los aspectos que evaluamos en los subobjetivos
3.2, 3.4 y 3.5, mediante los que pretendemos determinar el valor de los
intereses generativos, las ganancias y la sobrecarga como variables
predictoras de las consecuencias del cuidado. La predisposicion a
actuar de forma generativa en el fututo va a ser, como hemos
comentado, una de estas consecuencias. Pero hay otras, como son la
satisfaccion con la vida, la salud, los niveles de depresiéon o la
predisposicion a institucionalizar al familiar cuidado.

En coherencia con la falta de estudios sobre la generatividad
aplicada al fenémeno del cuidado informal, nuestra Gnica expectativa
en relacion a las variables que predeciran la predisposicion a actuar de
forma generativa en el futuro es que ésta sera mayor entre aquellos
cuidadores que cuenten con una mayor cantidad de intereses
generativos.

Respecto al resto de consecuencias, esperamos que mayores
niveles de intereses generativos predigan, también, una menor
predisposicion a institucionalizar al familiar; que las ganancias no se
relacionen con la salud de los cuidadores ni con sus niveles de
sintomatologia depresiva, pero que la atribucién de una mayor
cantidad de ganancias al rol de cuidador prediga una menor
predisposicion a institucionalizar al familiar; y que unos mayores
niveles de sobrecarga predigan una menor satisfacciéon con la vida, asi
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como un peor estado de salud y una mayor cantidad de sintomatologia
depresiva y una mayor predisposicion a institucionalizar al familiar.

En resumen, los objetivos 2 y 3 pueden plasmarse en un
modelo como el ilustrado por la Figura 14, y que esta basado en el
modelo de Kramer (1997b). A modo de recordatorio, este modelo
propone que las caracteristicas del cuidador, junto con las
caracteristicas de la persona con demencia contribuyen a explicar la
cantidad de esfuerzo que el cuidador le dedica a tal propdsito. Estos
tres grupos de variables pertenecen a la categoria antecedentes y
contexto, y se relacionan con los recursos de los que el cuidador
dispone. Entre estos recursos se encontraria la generatividad, junto
con otros factores como el apoyo formal e informal con el que cuenta,
la evaluacién sobre la adecuaciéon de ese apoyo o el nivel de
religiosidad. Estos recursos del cuidador, al mismo tiempo, influirfan
en la evaluacién subjetiva que hace de su rol, que englobarfa ganancias,
trayectoria y sobrecarga. Por otro lado, recursos y evaluaciones
subjetivas constituyen procesos intervinientes, y se relacionan con las
consecuencias que cuidar tiene para los cuidadores. Insistimos, la
generatividad también estarfa presente como una consecuencia del
cuidado —al mismo nivel que la satisfacciéon con la vida, la salud fisica,
la depresion o la predisposicion a institucionalizar al familiar—; ya que
la experiencia de cuidar podria dar lugar a una expectativa de revertir
en otros, generativamente, esa experiencia.

ANTECEDENTES PROCESOS
Y CONTEXTO INTERVINIENTES CONSECUENCIAS
Caracteristicas del Gananiciss Consef:vtlencias
cuidador positivas
Y
Esfuerzo dedicado Recursos del i
ol cuidado > cuidador g oo
A
Caracteristicas de ;
la persona con Sobrecarga Consecuencias
demencia negativas

Figura 14. Modelo de relaciones entre las variables consideradas en
la presente tesis doctoral
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Capitulo 5

ESTUDIO 1: METODO

Tal y como se ha comentado en el Capitulo 4, el Estudio 1 fue
diseflado con tal de alcanzar el primer objetivo de la presente tesis
doctoral: desarrollar una nueva escala para evaluar las ganancias
asociadas al cuidado y estudiar sus propiedades psicométricas.

Asi, el Estudio 1 tuvo un alcance descriptivo. El disefio
utilizado fue no experimental transversal, y el enfoque, cuantitativo.

1. PARTICIPANTES

Durante el primer estudio se contacté con 12 organizaciones
dedicadas a la atencién de personas con demencia y/o sus cuidadores
(e.g., asociaciones de familiares y centros de dia) y con un profesional
de la salud, todos ellos de las provincias de Lleida y Barcelona. Para
ello, se les mando una carta en la que se explicaban brevemente los
objetivos de esta investigacion, se solicitaba su colaboracién en la
misma, y se les anunciaba que préximamente les contactarfamos para
ofrecerles la posibilidad de concertar una reunién con ellos.
Aproximadamente al cabo de dos semanas se contact6 via telefonica
con todas las organizaciones con la intencién de cotejar su
predisposicion a participar en el estudio y de concertar una visita con
sus responsables. Unicamente una asociaciéon de familiares rechazd
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esta peticion inicial y su participacion en el estudio argumentando que
en ocasiones anteriores habfan intentado administrar encuestas a los
cuidadores sin éxito. En el resto de los casos se concerté una visita
durante la cual se explicaron con mas detalle los objetivos del
proyecto, la planificaciéon temporal del mismo, las implicaciones
practicas de la participacién en el estudio para las asociaciones y para
los cuidadores, y se les presentd el instrumento de recogida de datos
para que vieran el tipo de preguntas a responder por los participantes.

Las 11 organizaciones que accedieron a mantener dicha
reuniéon inicial se mostraron interesadas en el proyecto de
investigacion y se comprometieron a participar en ¢l Esta
participacion se traducia en designar a una persona que se encargaria
de hacer un listado con todos los cuidadores que cumplieran los
criterios de inclusién: (a) ser mayor de edad; (b) estar cuidando en la
actualidad de una persona con diagndstico de demencia; (c) haber
cuidado de dicha persona durante un minimo de 6 meses; y (d) ser el
principal encargado de atender a esa persona y/o tomar decisiones que
le afecten. Esta persona también deberfa asumir la responsabilidad de
proponer a los cuidadores que participaran en el estudio, entregarles el
cuestionario, recogerlos una vez cumplimentados, y devolverlos. Cada
organizacion recibié el nimero de cuestionarios solicitados junto con
un documento en el que se recordaban los criterios de inclusion y
algunas consideraciones a tener en cuenta sobre el proceso de
administracién de los cuestionarios para que éste fuera lo mas
homogéneo posible (el cuidador debia responder el cuestionario de
forma individual, sin olvidarse de firmar el consentimiento informado,
intentando no dejar respuestas en blanco y sin hacer constar ningin
dato que permitiera su identificacién). La fase de recogida de datos del
Estudio 1 tuvo lugar entre diciembre de 2011 y febrero de 2012.

Mediante este procedimiento se contacté con un total de 244
cuidadores, de los cuales 174 accedieron a participar y devolvieron el
cuestionario cumplimentado (tasa de respuesta del 63.11%). De entre
los 174 cuidadores que devolvieron el cuestionario, 22 no cumplieron
con los criterios de inclusién anteriormente citados (en 10 casos la
persona cuidada no padecfa ninguna demencia, y en otros 12 casos el
cuidador negé ser el principal encargado de cuidar de su familiar y/o
tomar decisiones que le afectasen), por lo que el tamafio muestral final
del primer estudio fue de 152 participantes. Debido a que no se
dispone de informacién sobre los cuidadores que rehusaron formar
parte del estudio, no es posible saber si estos difieren en alguna
variable con los que sf lo hicieron.
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2. INSTRUMENTOS

El cuestionario, que puede consultarse en el Anexo I, fue disefiado
para ser autoadministrado, y estaba dividido en cuatro partes (Tabla 2).

Tabla 2

Partes del instrumento de recogida de datos utilizado en el Estudio 1

Parte 1: Carta de presentacion
Parte 2: Preguntas sobre el cuidador
Edad
Sexo
Estado civil
Nivel educativo
Situacion laboral
Parte 3: Preguntas sobre la persona con demencia y la provisiéon de cuidados
Edad
Sexo
Tipo de demencia
Tipo de relacién
Motivos para cuidar
Duracién de los cuidados
Dias/semana dedicados a cuidar
Horas/dfa dedicadas a cuidar
Parte 4: Cuestionarios
Gain in Alzheimer Care Instrument (GAIN)
Ganancias Asociadas al Cuidado (GAC)

La primera de ellas era una carta de presentacion elaborada
siguiendo las recomendaciones de Hernandez, Fernandez-Collado, y
Baptista (2006). En ella se ofrecfa a los cuidadores una breve
explicacién de los objetivos generales del estudio, poniendo especial
énfasis en la voluntariedad de la participacion, la confidencialidad de
los datos y el interés por conocer su experiencia mas que por
evaluarles en una serie de preguntas con respuestas correctas o
incorrectas. Al final de este documento se incluyeron los datos de
contacto del investigador principal por si tenian alguna duda o
necesitaban algin tipo de aclaracién sobre el cuestionario (ninguno de
los cuidadores hizo uso de ellos) y una clausula de consentimiento
informado. El resto del instrumento de recogida de datos fue
organizado de forma que siguiera un orden coherente y de dificultad
creciente. Las preguntas, por lo tanto, no se ordenaron en funcién de
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nuestro modelo tedrico, sino que se agruparon de forma que facilitase
la tarea de los cuidadores.

La segunda parte del instrumento consistia en un conjunto de
preguntas breves que los cuidadores debfan responder pensando en
ellos mismos. Mas concretamente se les preguntd por su edad, sexo,
estado civil (soltero/ a; casado/ a; divorciado/ a, separado/a o vindo/a), nivel
educativo (sin  estudios  finalizados; estudios bdsicos,  estudios  medios —
bachillerato, formaciin profesional u otros—; estudios superiores —universitarios o
superiores—), 'y situacion laboral actual (con  frabajo  remunerado;
desempleado/ a; jubilado/ a o pensionista; ama de casa).

La tercera parte inclufa preguntas que los cuidadores debian
responder pensando en la persona con demencia y en la situacion de
provision de cuidados.

En relaciéon a la persona con demencia, se pregunté por su
edad, sexo y tipo de demencia padecida (Alzbeimer; demencia vascular,
demencia frontotemporal, otros), y el tipo de relacion existente entre ellos
(esposo/ a o pareja; hijo/ a-padre/ madre; otros).

Por lo que a la situacién de provision de cuidados se refiere, se
preguntd por los motivos por los que el cuidador habia empezado a
cuidar mediante una pregunta con nueve opciones de respuesta de las
que se podia seleccionar mas de una (siempre me ha gustado ayudarle
cuando lo ha necesitado y quiero seguir haciéndolo; pensé que podria ser una
experiencia gratificante, pensé que era mi obligacion; era la iinica persona
disponible; él/ ella me lo pidid; nadie mds queria bacerlo; por decision familiar; por
falta de los recursos necesarios para levarle a un Ilugar en el que pudiera ser
atendido por profesionales; otros). Las opciones de respuesta a esta pregunta
consistieron, mayormente, en motivos para cuidar incluidos en
incluidos en investigaciones previas (e.g., IMSERSO, 2005¢; Lopez,
2005; Rogero, 2010). Ademas, se solicité a los cuidadores que
estimaran el tiempo que llevaban cuidando de la persona con
demencia y los dfas por semana y horas por dia dedicados a tal
proposito.

Por dltimo, se pregunto si el encuestado era o no el principal
encargado de cuidar de, y/o tomar decisiones que afectasen a, su
familiar. Emitir una respuesta positiva a esta pregunta era uno de los
criterios de inclusion en el estudio, por lo que esta pregunta no se tuvo
en cuenta en los analisis posteriores.

La cuarta y dltima parte del cuestionario incluyé dos escalas
para evaluar las ganancias que los cuidadores atribufan a su labor como
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cuidadores, una variable que estarfa relacionada con la evaluacién
subjetiva que los cuidadores hacen de su rol: la Gain in Alzheimer Care
INstrument (GAIN; Yap et al., 2010) y la version inicial de la escala de
Ganancias Asociadas al Cuidado (GAC).

GAIN: Se trata de una escala de 10 items disefiada para evaluar
ganancias en las dimensiones crecimiento personal, relaciones sociales
y ganancias de nivel superior asociadas al cuidado de personas con
demencia, que fueron identificadas por Netto et al (2009) en un
estudio previo. La version original de la escala fue desarrollada en
Singapur y ha demostrado tener una elevada consistencia interna (a de
Cronbach = .89), una buena fiabilidad test-retest (coeficiente de
correlacion intraclase = .70) y una adecuada validez de constructo.

En cuanto a su estructura interna, el analisis factorial sugirié
que sus {tems se agrupan en un unico factor que explico el 52.8% de la
varianza existente entre los cuidadores (Yap et al, 2010). Este
instrumento esencialmente unidimensional parte de un encabezado
comun a todos los items (Cuidar de i familiar...) que es completado
por diferentes enunciados (e.g., Me ha ayudado a tener mas paciencia y a ser
una persona mas comprensiva). La tarea de los cuidadores consiste en
indicar en qué medida estan o no de acuerdo con cada enunciado
escogiendo entre una de cinco opciones de respuesta (#zy en desacuerdo,
algo en desacuerdo; ni de acuerdo ni en desacuerdo; algo de acuerdo; mny de
acnerdo), y la puntuaciéon total en la escala puede oscilar de 0 a 40.
Puntuaciones préoximas a 0 indican un bajo nivel de ganancias,
mientras que cuanto mas se aproximen a 40 mayor sera la cantidad de
ganancias experimentadas.

La traduccion de la escala al espafiol se realizé siguiendo un
procedimiento de traduccién hacia delante (Carretero-Dios y Pérez,
2005). Asi pues, un primer grupo de investigadores tradujo la escala
del inglés al castellano, tras lo que la equivalencia entre ambas fue
jugada por un segundo grupo de investigadores. La version final que
se utilizé en esta investigacion fue el resultado del consenso alcanzado
entre ambos grupos de investigadores.

GAC: Esta escala fue disefiada para evaluar las ganancias que
los cuidadores experimentan como consecuencia de su rol en cinco
dominios: (1) Laboriosidad, que hace referencia al incremento de los
niveles de competencia en habilidades altamente valoradas por la
sociedad como la empatia, la planificacién, y la resoluciéon de
problemas; (2) Identidad, que consiste en la mejora de la percepcion
que los cuidadores tenfan de si mismos, y en la adicién de informacién
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referente a su se/f, (3) Intimidad, que engloba ganancias relacionadas
con la mejora en la capacidad para relacionarse con determinados
colectivos (como las personas mayores, u otros cuidadores informales)
asi como cambios positivos en la relacion cuidador-persona cuidada;
(4) Generatividad, que integra un conjunto de cambios que mejoran la
capacidad —o la predisposicién— de los cuidadores para ayudar a los
demas o servir de modelo y transmitir valores a nuevas generaciones; e
(5) Integridad del yo, que refleja una mayor reafirmacién de la propia
trayectoria vital, la dotacién de mayor complejidad y orden al mundo
(mayor consciencia sobre el sentido de la propia existencia, o la
importancia relativa de ciertos valores o vinculos), y el refuerzo de la
propia espiritualidad.

Las definiciones semanticas de estas dimensiones fueron
evaluadas por tres jueces externos, de acuerdo con las
recomendaciones de Carretero-Dios y Pérez (2005), y ninguno de ellos
presenté objecién alguna a su adecuacién o consideré que seria
recomendable modificarlas.

Para crear esta escala se realiz6 una lista inicial con todos los
tipos de ganancias identificados por la investigacion previa (Farran et
al., 1999; Netto et al.,, 2009; Peacock et al., 2010; Sanders, 2005;
Tarlow et al, 2004; Yap et al, 2010). Las ganancias mas
frecuentemente reportadas y las mas relevantes desde un punto de
vista tedrico fueron seleccionadas, y en base a ellas se redacté un
conjunto inicial de 62 {tems siguiendo las recomendaciones propuestas
por Martinez (2002) y Hernandez et al. (2000).

Cada uno de estos items fue asignado a uno de los cinco
dominios citados anteriormente, distribuyéndose de la siguiente forma
(10 items para Laboriosidad; 14 items para Identidad; 12 items para
Intimidad; 10 items para Generatividad; 16 items para Integridad del
yo). Uno de los items de cada dominio fue creado para que tuviera el
mismo significado que otro de ellos pero con un redactado diferente,
disponiendo por lo tanto de un total de cinco pares de items de
control.

Una vez hecho esto, los items se distribuyeron aleatoriamente
para que no aparecieran agrupados en dominios en la escala. Para ser
incluidos en el estudio, ademas de cumplir con los requisitos citados
anteriormente, los participantes tuvieron que dar respuestas
compatibles a un minimo de tres pares de items de control, requisito
que cumplieron los 152 cuidadores, de lo que se puede deducir que
todos ellos respondieron a la escala concienzudamente.
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Dos de los tres expertos que evaluaron la definicién semantica
de los cinco dominios se encargaron, también, de evaluar el dominio al
cual crefan que cada item pertenecfa. Sus categorizaciones se
compararon con la clasificacion de los items hecha por el investigador
principal con tal de evaluar la fiabilidad entre jueces mediante el
Kappa de Cohen. Segin los baremos propuestos por Landis y Koch
(1977), el grado de acuerdo con la clasificacion original fue sustancial
en el caso del primer juez (Kappa = .777, p < .001) y perfecto en el
caso del segundo juez (Kappa = .898, p < .001).

El cuestionario partia de un encabezado comun (Ser cuidador mre
ha ayndado a...) que era completado por los diferentes items, cada uno
de los cuales hacfa referencia a una unica ganancia (e.g., Estar miis en
paz conmigo mismo/a). Ante cada ganancia, los cuidadores tenfan que
indicar si crefan o no haberla experimentado como consecuencia de su
rol y, en caso afirmativo, en qué medida escogiendo una de estas
cuatro opciones de respuesta (wo, en absoluto; si, algo; si, bastante; si,
mucho). Las puntuaciones en la escala, pues, podian oscilar entre 0 y
1806, con puntuaciones mas elevadas indicando una mayor cantidad de
ganancias.

3. ANALISIS DE DATOS

El proceso de analisis de los datos obtenidos en el Estudio 1 se dividié
en tres fases.

3.1. Fase 1

La primera fase no estaba estrictamente ligada con el objetivo de
desarrollar una nueva escala para evaluar las ganancias asociadas al
cuidado y estudiar sus propiedades psicométricas, sino con la
necesidad de aportar algunos datos basicos sobre las caracteristicas de
los cuidadores que participaron en el estudio, las caracteristicas de las
personas con demencia de las que cuidaban, el esfuerzo de los
cuidadores dedicado al cuidado, y sus puntuaciones en las escalas
GAIN y GAC. Se utilizaron, por lo tanto, estadisticos descriptivos
(basicamente frecuencias, porcentajes, rangos, medias y desviaciones
estandar) para analizar sus respuestas a las preguntas planteadas en la
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segunda y tercera parte del instrumento de recogida de datos, y se
obtuvieron las distribuciones de sus respuestas en los dos
instrumentos que se incluyeron para evaluar las ganancias asociadas al
cuidado.

3.2. Fase 2

La segunda fase constitufa un paso previo, pero necesario, al estudio
de las propiedades de la escala GAC. Mas concretamente, se pretendia
analizar las propiedades psicométricas de la escala GAIN para ver si
éstas eran lo suficientemente adecuadas como para que este
instrumento pudiera ser utilizado para obtener un indicador de la
validez de criterio concurrente de la escala GAC. Para ello se
obtuvieron estadisticos descriptivos sobre la distribuciéon de las
respuestas de los cuidadores en los 10 items de la escala y se analizaron
sus propiedades psicométricas para ver si todos ellos contribuian
satisfactoriamente a la maximizaciéon de su varianza o si, por el
contrario, alguno de ellos no era capaz de reflejar adecuadamente la
variabilidad interindividual existente entre los cuidadores.

Siguiendo con las recomendaciones de Nunnally y Bernstein
(1995), se estableci6 que la adecuaciéon de los items vendria
determinada por su desviacion estandar, su correlacion elemento-total
corregida (entendida como el coeficiente de correlacion entre el item y
la puntuacién total en la escala menos el item en cuestion), y su
contribucién a la consistencia interna de la escala. Estos autores
proponen que aquellos items con desviaciones estandar iguales o
inferiores a 1, con una correlacién elemento-total corregida inferior a
.25 y/o cuya eliminacién contribuya al incremento del valor del o de
Cronbach de la escala deberfan ser cuestionados en cuanto a su
adecuacion para contribuir a maximizar la varianza del instrumento.

Tras estudiar las propiedades psicométricas de los items se
llevé un analisis factorial exploratorio (AFE) para aportar evidencia
acerca de la estructura factorial de la escala GAIN en nuestro entorno,
optando por el uso de matrices de correlaciones policoricas debido a la
naturaleza ordinal de las opciones de respuesta de los items y el
método de extraccion Anilisis Paralelo. L.a dimensionalidad de la
escala se estudié mediante la observacion de los autovalores de los
factores arrojados por el analisis y del grafico de sedimentacion. Antes
de interpretar estos datos se obtuvo la medida de adecuacién mostral
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de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) y la prueba de esfericidad de Bartlett
para poder decidir si los datos se ajustaban adecuadamente a un
modelo factorial y era pertinente utilizar un AFE. Cuando la KMO
adquiere valores superiores a .50 y la prueba de esfericidad de Bartlett
resulta estadisticamente significativa, puede rechazarse la hipdtesis
nula de que la matriz de correlaciones obtenida es una matriz de
identidad, y asumirse que es pertinente llevar a cabo un AFE con los
datos de los que se dispone (Bartlett, 1950; Kaiser y Rice, 1974).

3.3. Fase 3

La ultima fase del proceso de analisis de datos estuvo plenamente
relacionada con el objetivo del Estudio 1. Se pretendia, con ella,
desarrollar la escala GAC y estudiar sus propiedades psicométricas.
Para ello se siguié un proceso similar al descrito para la escala GAIN,
que empezbé con la descripcién de las puntuaciones de los
participantes en cada uno de sus items y el andlisis de sus propiedades
psicométricas en cuanto a sus desviaciones estandar, su correlacion
elemento-total corregida y su contribucién a la consistencia interna
evaluada a través del a de Cronbach. No obstante, debido a que en
este caso mas que verificar que un instrumento previamente existente
presenta unas propiedades adecuadas en nuestro entorno lo que se
pretendia era seleccionar un numero reducido de items con las
mejores propiedades psicométricas de entre un conjunto inicial muy
amplio, el criterio de discriminaciéon propuesto por Nunnally y
Bernstein  (1995) segin el cual una correlaciéon elemento-total
corregida igual o superior a .25 ya puede considerarse adecuada fue
aplicado de una forma mas estricta.

Asi pues, teniendo en cuenta que cuanto mayor sean estas
correlaciones entre los items de un dominio mayor sera la fiabilidad
del mismo, se estableci6 como punto de corte para la correlacion
elemento-total corregida un valor de .50. El resto de criterios se
mantuvieron inalterados. También se propuso que, si en el caso de tres
o mas dominios teoricos la aplicacion de estos criterios supusiera la
eliminaciéon de uno de los dos items de control, o ambos, se eliminaria
aquel con peores propiedades psicométricas del resto de pares de
items de control que permanecieran intactos.

Por otro lado, estos criterios basados en indicadores
cuantitativos se complementaron con un criterio de relevancia tedrica
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con tal de asegurar que ningun dominio quedara infrarrepresentado en
el analisis factorial ni en la versién definitiva de la escala, hecho que
habrfa mermado su capacidad para evaluar de forma exhaustiva la
variable ganancias y, por lo tanto, su validez de contenido. De este
modo, se establecié que un minimo de cinco items de cada dominio
teodrico tendrian que ser incluidos en el AFE.

Siguiendo con el AFE, el método de extraccion escogido fue,
de nuevo, el Analisis Paralelo, y tanto los autovalores de los diferentes
factores como el grafico de sedimentacion se tuvieron en cuenta para
explorar la dimensionalidad de la escala. Por otro lado, se afiadié un
nuevo criterio para descartar items en base a su carga factorial: con tal
de seleccionar el numero 6ptimo de items para acabar formando la
version final de la escala, se decidié que para ser conservados, los
items debian presentar una carga factorial igual o superior a .60 a pesar
de que segin Hair, Anderson, Tatham, y Black (1999), con una
muestra de 152 participantes ya se podtian considerar adecuados
aquellos items con cargas factoriales iguales o superiores a .45.
Llegados a este punto, el contenido de los diferentes items fue
analizado con tal de evitar alargar innecesariamente la escala mediante
la inclusiéon en ella de items con buenas propiedades psicométricas
pero con un significado muy similar al de otros, redundante. En el
caso de detectar {tems con significados muy similares, se estipuld
conservar aquel que, de entre todos, presentara unas mejores
propiedades psicométricas.

Una vez seleccionados los items que integrarfan la version
definitiva de la escala se calculé su fiabilidad mediante el o de
Cronbach, la cantidad de varianza inicial explicada por la solucion
factorial mas conveniente y la carga factorial de cada uno de los {tems.
Finalmente, se estudi6 su validez de criterio concurrente obteniendo el
coeficiente de correlacion entre las puntuaciones de los participantes
en las escalas GAC y GAIN.

Todos los procedimientos descritos se llevaron a cabo
utilizando la version 20.0 del paquete estadistico SPSS, excepto los
analisis factoriales, para los que se utiliz6 la version 9.0 del programa
FACTOR (Lorenzo-Seva y Ferrando, 2000), un software que permite
realizar analisis factoriales exploratorios con matrices de correlaciones
policéricas.

156



Capitulo 6

ESTUDIO 1: RESULTADOS

En la secciéon de Resultados se describiran, primero, las respuestas de
los cuidadores a las preguntas que se incluyeron en la segunda y
tercera parte del instrumento de recogida de datos, asi como a las
escalas GAIN y GAC. Posteriormente, se presentaran los analisis
llevados a cabo para la consecuciéon del objetivo del Estudio 1, que
coincide con el primer objetivo de la tesis, tal y como se expuso en el
Capitulo 4.

1. RESULTADOS DESCRIPTIVOS

Las respuestas de los cuidadores seran presentadas a continuacion,
pero no en el orden en que fueron administradas sino organizadas en
funcién del grupo de variables al que pertenecen de acuerdo a nuestro
modelo tedrico. En este sentido, todas las preguntas que se incluyeron
en la segunda y tercera parte del instrumento de recogida de datos del
Estudio 1 pertenecen a la categoria antecedentes y contexto. Las
escalas GAIN y GAC, en cambio, pertenecerfan a la categoria
procesos intervinientes, y ambas representarfan medidas de la variable
ganancias (Figura 15).
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1.1. Antecedentes y contexto

Las variables de antecedentes y contexto se dividen en tres grupos:
caracteristicas de los cuidadores, caracteristicas de la persona con
demencia, y esfuerzo dedicado al cuidado por parte del cuidador.

1.1.1. Caracteristicas de los cuidadores

A continuacién se describen brevemente las respuestas de los
cuidadores que tienen que ver con sus caracteristicas. Las variables que
quedaron incluidas dentro de esta categoria fueron edad, sexo, estado
civil, nivel educativo, situacién laboral, y motivos por los que se
empez6 a cuidar (Tabla 3).

Las edades de los participantes en el Estudio 1 oscilaron entre
los 34 y los 90 afios (M = 67.07, DE = 11.54), y el 59.2% de ellos eran
mujeres, y el 40.8% restantes, hombres, y en la mayorfa de los casos
(81.6%) estaban casados y habfan completado estudios basicos
(36.8%) o medios (29.6%). El nimero de jubilados/as o pensionistas
(52.0%) también fue elevado en comparaciéon con el de amas de casa
(25.6%) y el de participantes con trabajo remunerado (19.1%) o
desempleados (3.3%0).

Los motivos mas frecuentemente citados que llevaron a los
cuidadores a asumir su rol fueron considerar que esa era su obligacion
(67.1%) y querer seguir ayudando a la persona con demencia tal y
como ya habfan hecho anteriormente (50.0%), mientras que los menos
citados fueron pensar que se trataba de una experiencia que podria ser
gratificante (2%) y que el propio familiar se lo solicitara directamente
al cuidador (1.3%). Los motivos para cuidar fueron recategorizados en
predominio de motivos heteroimpuestos y predominio de motivos
autoimpuestos de la siguiente forma: los motivos 1 (siempre me ha
gustado ayudarle cuando lo ha necesitado y quiero seguir haciéndolo), 2. (pensé que
podria ser una experiencia gratificante) y 3 (pensé que era mi obligacion) se
consideraron motivos autoimpuestos en tanto que sugieren que la
decisiéon de cuidar fue tomada de forma libre y voluntaria por el
cuidador siguiendo motivaciones de caracter intrinseco. Los motivos 4
(era la dinica persona disponible), 5 (él/ella me lo pidid), 6 (nadie mds gueria
hacerlo), T (por decision familiar) y 8 (por falta de los recursos necesarios para
llevarle a wuna residencia), en cambio, fueron considerados motivos
heteroimpuestos debido a que sugieren que el cuidador empez6 a
cuidar sin que la decisiéon de hacerlo fuera motu proprio, sino que ésta
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fue tomada debido que otros se lo pidieron o porque era la unica
alternativa disponible. En cuanto a la opcién ofros, fue considerada
como un motivo autoimpuesto o heteroimpuesto dependiendo de la
respuesta del cuidador (en el caso de seleccionar esta opcion disponia
de un espacio para redactar el motivo por el que empez6 a cuidar).

Tabla 3

Caracteristicas de los cuidadores

Variable n=152
Edad M (DE) 67.07 (11.54)
Sexo (%)
Mujer 59.2
Hombre 40.8
Estado civil (%)
Soltero/a 11.8
Casado/a 81.6
Divotciado/a, sepatado/a o viudo 6.6
Nivel educativo (%)
Sin estudios finalizados 211
Estudios basicos 36.8
Estudios medios 29.6
Estudios superiores 12.5
Situacion laboral (%o)
Con trabajo remunerado 19.1
Desempleado/a 33
Jubilado/a o pensionista 52.0
Ama de casa 25.6

Motivos para cuidar (%o)
Siempre me ha gustado ayudatle cuando lo ha necesitado

. . ., 50
y quiero seguir haciéndolo
Pensé que podria ser una experiencia gratificante 2
Pensé que era mi obligacién 67.1
Era la unica persona disponible 20.4
El/ella me lo pidi6 1.3
Nadie mas queria hacerlo 3.9
Por decision familiar 4.6
Por falta de los recursos necesarios para llevarle a una 79
residencia ’
Otros 53

Motivos para cuidar, recodificada (%o)

Predominio de motivos heteroimpuestos 5.6
Predominio de motivos autoimpuestos 94.4

*Los cuidadores podian seleccionar mas de una opcién, por lo que la suma de
los porcentajes puede ser mayor a 100%
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Para cada cuidador, se calculdé el total de motivos
heteroimpuestos y autoimpuestos seleccionados, y cada valor fue
dividido entre el total de motivos de ese tipo para transformar esa
frecuencia en el porcentaje de motivos de cada tipo incluidos en su
respuesta. Una vez realizado esto se calcul6 la diferencia entre ambos
valores. En el caso que la cantidad de motivos heteroimpuestos fuera
mayor a la de motivos autoimpuestos, se considerd que la respuesta
del cuidador indicaba un predominio de motivos heteroimpuestos, y
viceversa. Como puede verse en la tabla, la mayorfa de los cuidadores
reportaron haber asumido el rol libremente, o lo que es lo mismo, un
predominio de motivos autoimpuestos (94.4%), frente al 5.6%
restante, que presentaron un predominio de motivos heteroimpuestos.

1.1.2. Caracteristicas de las personas con demencia

Por lo que a caractetisticas de la persona con demencia respecta, el
instrumento de recogida de datos indagd sobre cuatro variables, a
saber, la edad, el sexo, el tipo de demencia padecida y el tipo de

relacion existente entre la persona con demencia y el cuidador (Tabla
4).

Tabla 4

Caracteristicas de las personas con demencia

Variable n=152
Edad M (DE) 77.55 (10.53)
Sexo (%)
Mujer 63.1
Hombre 36.9
Tipo de demencia (%o)
Alzheimer 78.9
Demencia vascular 7.2
Demencia frontotemporal 4.0
Otros 9.9
Relacion cuidador-persona cuidada (%)
Esposo/a o pateja 63.8
Hijo/a-padte/madre 34.2
Otros 2.0
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De acuerdo con las respuestas de los cuidadores, las edades de
las personas con demencia que se encontraban cuidando oscilaron
entre los 48 y los 96 afos (M = 77.55, DE = 10.53), y en la mayoria de
los casos eran mujeres (63.1%) con Alzheimer (78.9%), y el tipo de
vinculo existente entre cuidador y persona con demencia era el de

esposo/a o pateja (63.8%).

1.1.3. Esfuerzo dedicado al cuidado

Siguiendo con el esfuerzo que el cuidador dedicaba a cuidar de la
persona con demencia, éste se evalué mediante tres variables: duracion
de los cuidados en afios, y numero de dias por semana y de horas por
dfa que dedicaban a proveer a su familiar con la ayuda que necesitara

(Tabla 5).

Tabla 5
Esfuerzo dedicado al cuidado

n =152
Variable M (DE)
Duracién de la situacién de provision de cuidados, en afios 5.79 (5.20)
Dias/semana dedicados a cuidar 6.73 (0.99)
Horas/dia dedicados a cuidar 16.38 (7.83)

Los participantes del Estudio 1 reportaron llevar cuidando de
su familiar entre 0.5 y 32 aflos (M = 5.79, DE = 5.20). Mas
concretamente, el 55.6% de ellos dijeron llevar cuidando menos de
cinco afios, mientras que un 27.7% habian estado implicados con el
cuidado de su familiar entre cinco y diez afos, otro 11.1% entre 10 y
15 afios, y el 5.6% restante, 15 afilos o mas.

En cuanto al numero de dias a la semana dedicados a cuidar,
los cuidadores reportaron un minimo de 2 y un maximo de 7 dias por
semana (M = 6.73, DE = 0.99). Como puede interpretarse a partir de
la media, la implicacién de los cuidadores en términos de dias a la
semana en los que dedicaban alguna hora a cuidar de su familiar era
muy elevada, y de hecho el 95.3% de ellos dijeron cuidar a su familiar
entre cinco y siete dias por semana (aunque en practicamente todos los
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casos cuidaban a diario), y solo el 4.7% de ellos dedicaba al cuidado
entre dos y cuatro dias.

Finalmente, el nimero de horas por dia dedicados a cuidar
también resultd ser considerablemente elevado. Asi, los cuidadores
reportaron cuidar un promedio de entre 1 y 24 horas al dia (M =
16.38, DE = 7.83), pero practicamente la mitad de ellos (49.3%)
dedicaban al cuidado 18 o mas horas al dia. El porcentaje de
cuidadores que dedicaban a cuidar menos de seis horas (12.9%), entre
seis horas y menos de 12 horas (16.4%), y entre 12 y menos de 18
horas (21.4%), en cambio, fue similar.

1.2. Procesos intervinientes

A pesar que la categoria procesos intervinientes se divide en recursos y
evaluaciones subjetivas, en este estudio solamente se incluyeron
instrumentos para evaluar este ultimo tipo de variable. Ademas,
teniendo en cuenta el objetivo del Estudio 1, ambos instrumentos
servian para evaluar las ganancias asociadas al cuidado de una persona
con demencia. El primero de ellos fue la escala GAIN, y el segundo, la
escala GAC. La distribucién de las respuestas de los cuidadores a
ambos instrumentos se presenta a continuacion.

1.2.1. Ganancias: FEscala GAIN

Las puntuaciones de los cuidadores en la escala GAIN oscilaron entre
2y40 (M = 28.22, DE = 8.04), y la distribuciéon de respuestas para
cada item se presentan en la Tabla 6.

Como puede verse en ella, mas de la mitad de los cuidadores
estuvieron algo de acuerdo o muy de acuerdo con todos los items,
excepto en el caso del item 9 (Cuidar de mi familiar me ha ayndado a crecer
a navel espiritual), en el que el 60.5% de ellos dieron respuestas neutras o
negativas. El {tem 6 serfa el segundo mas frecuentemente rechazado,
aunque en este caso el porcentaje de respuestas favorables ya superaria
el 50%. Por el contrario, los items con los que los cuidadores se
mostraron mas de acuerdo fueron los items 1 (Cuidar de mi familiar me
ha ayndado a tener mds paciencia y a Ser una persona mds comprensiva), 2
(Cuidar de mi familiar me ha hecho una persona mds fuerte y capag de hacer frente
a las adversidades), 4 (Cuidar de mi familiar ha incrementado mis conocimientos y
habilidades en el cuidado de personas con demencia) y 5 (Cuidar de i familiar me
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ba ayndado a acercarme mas a mi familiar con demencia). Unicamente cinco
cuidadores manifestaron estar muy en desacuerdo, algo en desacuerdo
o ni de acuerdo ni en desacuerdo con los 10 items de la escala, por lo
que el 96.71% de ellos dijeron haber experimentado, por lo menos,
una ganancia.

Tabla 6

Distribucion de las respuestas de los cuidadores a los items de la escala GAIN
en porcentajes (n = 152)

Opcidn de respuesta (%0)*

Item 0 1 2 3 4

1. Me ha ayudado a tener mds paciencia y a ser
una persona mas comprensiva

2. Me ha hecho una persona mas fuerte y capaz
de hacer frente a las adversidades

3. Ha incrementado mi autoconsciencia,
haciendo que me conozca mejor a mi mismo/a

4. Ha incrementado mis conocimientos y
habilidades en el cuidado de personas con 4.6 2.6 59 303 566
demencia

5. Me ha aygdado a acercarme mas a mi familiar 66 66 79 309 480
con demencia

6. Ha ayudado a unir mds mi familia 158 59 217 296 270
7. Ha hecho que me relacione mejor con las 8.6 46 191 316 362
personas mayores y las personas con demencia

8. Me ha proporcionado una visibn mas
profunda de la vida, y de mi perspectiva vital

9. Me ha ayudado a crecer a nivel espiritual (por
ejemplo, me ha acercado a Dios, o me ha 21.1 7.8 31.6 224 171
permitido mirar mas alld de lo material)

10. Ha hecho que me marque metas altruistas
(por ejemplo, ayudar a otras personas o
contribuir al bienestar de quienes puedan estar
atravesando dificultades parecidas a las mias)

30 = Muy en desacuerdo; 1 = Algo en desacuerdo; 2 = Ni de acuerdo ni en desacuerdo; 3
= Algo en desacuerdo; 4 = Muy de acuerdo

5.9 2.6 125 270 520

2.6 5.9 125 395 395

7.9 4.6 237 401 237

7.2 5.9 158 355 355

7.2 53 289 257 329

1.2.2. Ganancias: Escala GAC

Siguiendo con las puntuaciones de los cuidadores en la escala GAC,
ningun cuidador reporté no haber experimentado ninguna ganancia
fruto de su rol, ni haberlas experimentado todas en el mayor grado
posible. En este sentido, sus puntuaciones totales oscilaron entre 5 y
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162 (M = 91.43, DE = 35.706). La distribucién de las respuestas de los
cuidadores a los 62 items de la version original puede verse en la Tabla
7.

Tabla 7

Distribucion de las respuestas de los cuidadores a cada uno de los items de la
escala GAC en porcentajes (n = 152)

Opcién de respuesta (%0)?

[tem 0 1 2 3
1. Tomar mejor mis decisiones 17.8 309 382 13.1
2. Sentirme més generoso/a 23.1 21.7 355 19.7

3. Expresar mas libremente lo que pienso o siento sin

ofender a los demis 289 283 296 132

4. Sentirme mas completo/a 30.9 19.7 34.9 14.5
5. Unir mas mi familia 27.0 250 250 230
gi.d\a/er con mas claridad qué es lo que quiero hacer en mi 349 197 36.8 8.6
7. Mejorar mi relacién con alguna de mis amistades 454 283 171 9.2
8. Prever mejor las consecuencias de mi comportamiento 256 283 303 1538
9. Ser un mejor modelo a seguir 414 263 211 112

10. Poder expresar mds libremente lo que siento por la
petrsona que cuido

11. Poder dar mejores consejos a otros sobre como cuidar ~ 23.0 283 362 125
12. Ser mejor entendiendo a los demas y poniéndome en 09 250 421 23.0

204 145 303 3438

su lugar
13. Dar mas importancia a cosas que antes apenas 79 171 408 342
valoraba
14. Sentirme m4s importante 69.1  17.7 6.6 6.6

15. Tener una mejor relacién con otras personas que
también estan cuidando de alguien

16. Ser mds consciente de la importancia de compartir
algunos de mis valores con los que me rodean

13.7 257 428 178

171 336 362 131

17. Sentirme mas necesitado por los demas 27.0 302 270 158
18. Escuchar a los demas con mas atencién 99 237 421 243
1?. Ser mas consciente de la velocidad a la que pasa el 8.6 184 329 401
tiempo

20. Tener una mejor relacién con alguno de mis vecinos 421 185 289 105

21. Ser mas consciente de que puedo ayudar a otros para
que estén mejor
22. Crear nuevos buenos recuerdos de la persona que

11.8 289 349 244

151 204 309 330

cuido

23. Dar mas sentido a mi religiosidad 447 251 23.0 7.2
24. Ser mas valiente 237 270 309 18.4
25. Sentirme mas unido con la persona que cuido 9.2 112 322 474
26. Ser mas fuerte 15.8 204  40.1 23.7
27. Ser mas paciente 6.6 164 336 434

28. Llevarme mejor con algun familiar (distinto a la

. 375 257 283 85
persona que cuido)
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Tabla 7

Distribucion de las respuestas de los cuidadores a cada uno de los items de la

escala GAC en porcentajes (n = 152)

Opcién de respuesta (%0)?

Ttem o 1 2 3
29. Encontrarle mas sentido a la vida 29.6 263 224 217
30. Ser mejor a la hora de organizar mi tiempo 152 217 414 217
31. ApFender cosas importantes que me gustatia oo soc oo g9
compartir con otros

32. Sentirme menos en deuda con la persona que cuido 612 132 171 8.5
33. Sentirme més apreciado/a por los demas 414 283 237 6.6
34. Ser mis consciente de. quiénes son las personas con 131 211 342 316
las que quiero compartir mi tiempo

35. Cuidar mejor de otros 171 329 355 145
36. Relacionarme mejor con otros cuidadores 211 230 375 184
37. Crecer a nivel espiritual 382 289 217 112
38. Tener mas ganas de ayudar a otras personas que oo 59 349 95
puedan estar atravesando una situacién parecida a la mia

39. Tener mas asumido que un dia tendré que morir 289 145 289 277
40. Tener mas paciencia 59 230 336 375
41. Valorar menos las cosas materiales 164 303 329 204
42. Hacer nuevas amistades 369 250 289 9.2
4}. Expresar mis pensamientos y sentimientos con mayor 5 353 o3 q54
libertad y sin molestar a los demas

44. Re-laclonarme mejor con las personas mayores 203 224 349 204
dependientes

45. Tener menos miedo a la muerte 467 178 184 171
46. Estar més en paz conmigo mismo/a 204 250 303 243
47. Ser mas consciente de mis emociones 171 289 402 138
48. Ser mas imaginativo a la hora de buscar soluciones a 138 243 402 217
mis problemas

49. ASer mas consciente de qué valores son importantes en 125 158 355 362
la vida

50. Sentirme mejor conmigo mismo/a 19.7 283 283 237
51. Poder aconsejar mejor a otros cuidadores 17.8 329 388 105
52. Pensar menos en mi mismo y mas en los demas 151 283 336 230
53. Sentirme mis util 125 257 355 263
54. Ser mas consciente de las cosas buenas que las 171 388 296 145
personas jovenes podtian aprender de mi

55. Dar mas sentido a mis creencias religiosas 48.7 23.0 197 8.6
56. Conocerme mejor a mi mismo/a 21.7 303 309 171
57. Tener algo mas por lo que otros me podran recordar 428 257 230 85
cuando yo falte

58. Aceptar mas mi pasado 362 224 289 125
59. Sfer mas consciente de que algunas cosas malas 118 322 409 151
también pueden tener una parte buena

60. Ser mas consciente de todo lo que me ha aportado la 118 211 303 368
persona que cuido

61. Ser mas responsable 230 204 289 277
62. Aprender cosas que podrian ser de utilidad a otros 7.2 27.6 415 237

%0 = No, en absoluto; 1 = S§i, algo; 2 = Si, bastante; 3 = Si, mucho
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Como muestra la tabla, las ganancias que los cuidadores
reportaron con mayor frecuencia fueron las correspondientes a los
items 12 (Ser cuidador me ha ayudado a ser mejor entendiendo a los demids y
poniéndome en su lugar), 13 (Ser cuidador me ha ayndado a dar mds importancia
a cosas que antes apenas valoraba), 18 (Ser cuidador me ha ayndado a escuchar a
los demds con mds atencion), 19 (Ser cuidador me ha ayndado a ser mds consciente
de la velocidad a la que pasa el tiempo), 25 (Ser cuidador me ha ayndado a
sentirme mds unido con la persona que cuido), 27 (Ser cuidador me ha ayndado a
ser mds paciente), 40 (Ser cuidador me ha ayndado a tener mas paciencia), y 62
(Ser cuidador me ha ayndado a aprender cosas que podrian ser de utilidad para
otros), mientras que las que rechazaron haber experimentado mas a
menudo fueron las correspondientes a los items 7 (Ser cuidador me ha
ayudado a mejorar mi relacion con alguna de mis amistades), 14 (Ser cuidador me
ha ayudado a sentirme mds importante), 32 (Ser cuidador me ha ayudado a
sentirme menos en deuda con la persona que cuido), 45 (Ser cuidador me ha
ayudado a tener menos miedo a la muerte) y 55 (Ser cuidador me ha ayndado a
dar mds sentido a mis creencias religiosas).

2. RESULTADOS POR OBJETIVOS

2.1. Objetivo 1: Desarrollar una nueva escala para
evaluar las ganancias asociadas al cuidado y estudiar
sus propiedades psicométricas

Con tal de contribuir a la consecucion del primer objetivo de esta tesis
doctoral, el proceso de analisis de datos se dividi6 en dos pasos. El
primero de ellos consistié en estudiar las propiedades psicométricas de
la version traducida al castellano de la escala GAIN para ver si era, o
no, un instrumento adecuado para estimar la validez concurrente de la
escala GAC. Una vez hecho esto, se procedi6 al desarrollo de la escala
GACy al estudio de sus propiedades psicométricas.
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2.1.1. Estudio de las propiedades psicométricas de la escala

GAIN

Los resultados del analisis de las propiedades psicométricas de los
items de la escala GAIN se pueden observar en la Tabla 8. Si
consideramos los criterios que Nunnally y Bernstein (1995)
mencionados en la seccion de Anilisis de datos, podemos ver que
todos los items tienen unas caracteristicas psicométricas adecuadas:
sus desviaciones estandares oscilaron entre 1.00 y 1.37, las
correlaciones elemento-total corregida, entre .49 y .66, y en ningin
caso la eliminacién de algin {tem contribuia a incrementar la fiabilidad
de la escala.

Tabla 8
Propiedades psicométricas de los items de la escala GAIN

Correlacion o de Cronbach si
elemento-total se elimina el
Item DE cotregida elemento?
1. 1.12 .55 .86
2. 1.00 .54 .86
3. 1.12 .66 .85
4. 1.03 .59 .86
5. 1.19 .63 .85
6. 1.37 49 .87
7. 1.22 .63 .85
8. 1.18 .66 .85
9. 1.35 .60 .86
10 1.18 .57 .86

2 El o de Cronbach de la escala fue de .87

Una vez comprobado que las propiedades psicométricas de los
diez items de la escala GAIN eran adecuadas se puso a prueba la
estructura factorial del instrumento mediante un AFE utilizando una
matriz de correlaciones policéricas y el método de Analisis Paralelo.

En relacion a este procedimiento, cabe sefialar que la medida
de adecuaciéon muestral de Kaiser-Meyer-Olkin adquirié un valor
superior de .88, y la prueba de esfericidad de Bartlett resultd ser
estadisticamente significativa ()(2(45> = 593.5, p < .001), rechazando asi
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la hipétesis nula de que la matriz de correlaciones obtenida fuera una
matriz de identidad, hechos que sugieren un buen ajuste de los datos a
un modelo factorial y, por lo tanto, justifican la pertinencia de utilizar
este tipo de procedimiento.

De acuerdo con los resultados arrojados por el AFE, dos
factores alcanzaron autovalores superiores a la unidad, explicando
entre ambos el 61.44% de la varianza original.

No obstante, varios criterios (Levy y Varela, 2003; Martin,
Cabero, y de Paz, 2008; Worthington y Whittaker, 2000) sugieren que
el numero optimo de factores a conservar sea uno y que, por lo tanto,
la  escala GAIN serfa esencialmente unidimensional. Mids
concretamente, se observa como (a) existe una gran diferencia entre la
cantidad de varianza explicada por el primer factor (50.52%) y el
segundo (10.92%); y (b) tal y como se refleja en el grafico de
sedimentacion (Figura 16), el autovalor del primer factor (autovalor =
5.05) fue mas de cuatro veces mayor que el autovalor del segundo
factor (autovalor = 1.09).
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Fignra 16. Grafico de sedimentacion

Teniendo todo esto se volvié a realizar el analisis AFE
forzando la extracciéon de un unico factor. Segin la matriz factorial
resultante (Tabla 9), todos los items presentaron cargas factoriales
superiores a .45, por lo que sus saturaciones resultaron ser
significativas de acuerdo al tamafio muestral (Hair et al., 1999).
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Tabla 9

Matriz factorial’

Item Carga factorial
1. .67
2. .63
3. 71
4. .68
5. .70
6. .54
7. 74
8. .75
9. .61
10. .66

a Método de extraccion: Analisis Paralelo

2.1.2. Desarrollo de la escala GAC v estudio de sus

propiedades psicométricas

Los resultados del analisis de las propiedades psicométricas de los
items de la escala GAC se presenta en la Tabla 10. Como puede verse
en la misma, 37 de los 62 items de la version inicial de la escala
presentaron desviaciones estandar superiores a 1, y sus indices de
discriminacién (correlaciones elemento-total corregida) oscilaron entre
.28 y .70. En cuanto al a de Cronbach, éste fue calculado para cada
uno de los dominios tedricos de pertenencia de los items, y en todos
los casos alcanz6 valores entre .85 y .89. So6lo en el caso de la
eliminacién de un item la consistencia interna de una dimension
parecfa incrementar (item 57), pero solamente en una centésima.

Para maximizar la varianza de la escala se volvieron a aplicar
los mismos criterios de seleccién de items anteriormente descritos
para la escala GAIN (Carretero-Dios y Pérez, 2005) pero situando en
.50 el valor minimo de su indice de discriminacién (correlacion
elemento-total corregida) para conservarlos. Consecuentemente, se
propusieron para su eliminacién los items 1, 12, 18, 35, y 47
(Laboriosidad); 6, 14, 17, 27, 33, 40, y 53 (Identidad); 5, 7, 15, 25, 32, y
42 (Intimidad); 11, 16, 21, 38, 51, 54, 57, y 62 (Generatividad); y 13,
19, 23, 34, 39, 41, 52, 58, y 59 (Integridad del yo). Debido a que esto
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Tabla 10

Propiedades ~ psicométricas de los 62 items de la escala original por
dimensiones, y consistencia interna de cada dimension

B Indice de o de Cronbach si se Posicién escala
Item DE  discriminacién  elimina el elemento final

Dominio: Laboriosidad (a de Cronbach = .80)

Definicién semantica: Incremento de los niveles de competencia en aptitudes
altamente valoradas por la sociedad como la empatia, la planificacién, y la
resolucién de problemas.

1. 0.93 42 .86 Eliminado
3.0 1.02 59 84 ftem 2

8. 1.03 .60 .84 Eliminado
12. 091 .55 .85 Eliminado
18. 0.92 .66 .84 Eliminado
30. 1.01 57 84 ftem 10

35. 0.98 A7 85 Eliminado
43.a 1.01 50 85 Eliminado
47. 0.93 62 84 Eliminado
48. 1.02 63 84 ftem 17

Dominio: Identidad (a de Cronbach = .89)
Definicién semdntica: Cambios positivos en la percepcion que los cuidadores
tenfan de si mismos, y en la adicién de informacion referente a su se/f.

2. 1.05 55 88 ftem 1
4, 1.07 .66 87 ftem 3
6. 1.01 35 89 Eliminado
14. 0.88 39 89 Eliminado
17. 1.04 46 88 Eliminado
24. 1.05 61 88 ftem 7
26. 1.00 66 87 ftem 8
27.a 0.92 46 88 Eliminado
33. 0.96 55 88 Eliminado
40. » 0.92 54 88 Eliminado
50. 1.06 66 87 Eliminado
53. 0.98 63 88 Eliminado
56. 1.01 66 87 ftem 20
61. 1.12 62 .88 ftem 22

Dominio: Intimidad (a de Cronbach = .85)

Definicién semantica: Cambios positivos en la capacidad para relacionarse con
determinados colectivos (e.g., personas mayores, otros cuidadores) o en la
relacién con la persona cuidada.

5. 1.12 40 85 Eliminado
7. 0.99 55 .84 Eliminado
10. 1.13 59 83 Eliminado
15.a 0.93 .60 83 Eliminado
20. 1.06 55 .84 Eliminado
22. 1.06 .56 .84 ftem 6

25. 0.96 0.96 49 Eliminado
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Tabla 10

Propiedades ~ psicométricas de los 62 items de la escala original por
dimensiones, y consistencia interna de cada dimension

B Indice de o de Cronbach si se Posicién escala
Item DE  discriminacién  elimina el elemento final

28. 1.00 1.00 51 Eliminado
32. 1.03 1.03 37 Eliminado
36. 2 1.02 1.02 58 Item 12
42. 1.01 1.01 45 Eliminado
44. 1.05 1.05 62 ftem 15

Dominio: Generatividad (a de Cronbach = .85)

Definicién semantica: Cambios que mejoran la capacidad —o Ia
predisposicién— de los cuidadores para ayudar a los demads o servir de modelo
y transmitir valores a nuevas generaciones.

9. 1.04 55 84 ftem 4
11.a 0.95 58 83 Eliminado
16. 0.95 62 83 ftem 5
21. 0.94 58 83 Eliminado
31. 1.01 50 .84 ftem 11
38. 0.95 64 83 ftem 14
51.a 0.90 59 83 Eliminado
54. 0.94 .66 83 ftem 19
57. 1.00 28 86 Eliminado
62. 0.88 60 83 Eliminado

Dominio: Integtidad del yo (a de Cronbach = .89)

Definicién semantica: Mayor aceptacion de la propia trayectoria vital, la
dotacién de mayor complejidad y orden al mundo (mayor consciencia sobre el
sentido de la propia existencia, o la importancia relativa de ciertos valores o
vinculos), y el refuerzo de la propia espiritualidad.

13. 0.91 60 89 Eliminado
19. 0.96 45 89 Eliminado
23.a 0.98 54 89 Eliminado
29. 1.12 60 89 ftem 9
34. 1.01 A7 89 Eliminado
37. 1.02 66 .89 ftem 13
39. 1.18 48 89 Eliminado
41. 0.98 0.98 A7 Eliminado
45. 1.16 1.16 55 Eliminado
46. 1.07 1.07 64 ftem 16
49, 1.01 1.01 70 ftem 18
52. 1.00 1.00 A7 Eliminado
55.a 1.01 1.01 .56 Eliminado
58. 1.06 1.06 A7 Eliminado
59. 0.89 0.89 .56 Eliminado
60. 1.03 1.03 .60 ftem 21

a Jtems de control
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implicaba la eliminacién de por lo menos un item de control en cuatro
de los cinco pares de ellos, se propuso, también, la eliminaciéon del
item con peores propiedades psicométricas del ultimo par de items de
control intacto, perteneciente al dominio Laboriosidad (item 43).

No obstante, debido a la aplicaciéon del criterio de
conservacion por el que se estipuld que un minimo de cinco items
correspondientes a cada dominio inicial debfan ser considerados en el
analisis factorial para evitar la infrarrepresentacion de alguno de los
tipos de ganancias relevantes a nivel tedrico, el item 35
correspondiente al dominio Laboriosidad y los items 16, 38, y 54 del
dominio Generatividad no fueron descartados por presentar unas
mejores propiedades psicométricas en comparacion con el resto de
items de sus respectivos dominios propuestos para su eliminacion. De
hecho, estos seis items presentaban desviaciones estandar iguales o
superiores a 0.95 y correlaciones elemento-total corregida iguales o
superiores a .47, por lo que sus propiedades psicométricas eran muy
préximas a cumplir los criterios de seleccion de items considerados.

Como resultado del paso anterior, 32 items fueron eliminados.
Los restantes 30 items, de los cuales cinco correspondian a
Laboriosidad, siete a Identidad, seis a Intimidad, cinco a
Generatividad, y siete a Integridad del yo, fueron sometidos a un AFE
con tal de poner a prueba la validez estructural de la escala utilizando
el método de extraccién Anilisis Paralelo. De nuevo, tanto la medida
de adecuacién mostral de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO = .91) como la
prueba de esfericidad de Bartlett (s = 2373.90, p < .001)
confirmaron el ajuste de los datos a un modelo factorial.

El AFE extrajo seis factores con autovalores superiores a la
unidad, entre los que explicaron el 66.79% de la varianza total, pero tal
y como pas6 con la escala GAIN, un analisis mas exhaustivo de los
datos sugirié que la escala GAC también podria bien considerarse un
instrumento esencialmente unidimensional. En este sentido: (a) existe
una gran diferencia en cuanto a varianza explicada entre el primer

factor (44.22%) y el segundo (5.39%); (b) el autovalor del primer
factor (autovalor = 13.27) fue ocho veces mas elevado que el del
segundo factor (autovalor = 1.62), tal y como se puede apreciar en el
grafico de sedimentaciéon (Figura 17); y (c) el autovalor del primer
factor fue el unico que sobrepasé la media de los seis autovalores

cuyas magnitudes superaron la unidad (M = 3.34).
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Figura 17. Grafico de sedimentacion

Teniendo todo esto en cuenta, no se aplicé ningin método de
rotacion y se volvio a realizar el AFE forzando la extraccién de un
unico factor. Como puede verse en la Tabla 11, las cargas factoriales
de cada uno de los 30 items oscilaron entre .47 y .80. Con tal de
reducir el grado de redundancia de la escala y de seleccionar aquellos
items con mayores cargas factoriales, se decidié eliminar aquellos
cuyas cargas factoriales fueran inferiores a .60. Los items 8 y 35
(Laboriosidad), 20 y 28 (Intimidad), y 45 y 55 (Integridad del yo), por
lo tanto, fueron descartados. También lo fueron los items 10 y 50
(Identidad) por el grado de solapamiento existente entre su significado
y el de algunos otros items de la escala.

La version final de la escala GAC, por lo tanto, estuvo
integrada por 22 items, que fueron ordenados aleatoriamente para que
no se agruparan en funcioén de sus dominios de pertenencia originales,
y a cada uno de ellos se le asignd un nuevo nimero para que estos
fueran correlativos del 1 al 22. En la Tabla 10 puede observarse con
qué items de la version inicial de la escala se corresponden cada uno
de los items de la version final de la misma. En cuanto a los 22 items,
tres hacen alusién al dominio teérico de Laboriosidad (items 2, 10 y
17), seis al de Identidad (items 1, 3, 7, 8, 20 y 22), tres al de Intimidad
(items 6, 12 y 15), cinco al de Generatividad (items 4, 5, 11, 14 y 19), y
cinco al de Integridad del yo (items 9, 13, 16, 18 y 21), de forma que
un minimo de tres items por dominio tedrico acabaron siendo
incluidos en la version final de la escala. Las puntuaciones en la escala
pueden oscilar, pues, entre 0 y 66, con puntuaciones mas elevadas
indicando una mayor atribucién de ganancias al rol de cuidador.
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Tabla 11

Matrizg factorial’

ftem Carga factorial
2. .64
3. .61
4 72
8. .55
9. .67
10. .70
16. .63
20. 53
22. .65
24. .64
26. .65
28. 47
29. 73
30. .66
31. .60
35. .58
36. .62
37. .69
38. .66
44. 72
45. .55
46. 72
48. .69
49. .76
50. 73
54. .68
55. .55
56. .80
60. 71
61. .65

a Método de extraccion: Analisis Paralelo

La version definitiva de la escala GAC presenté una
consistencia interna elevada (a de Cronbach = .95) y fue capaz de
explicar el 47.94% de la varianza original. Finalmente, la validez
concurrente de la escala GAC fue puesta a prueba calculando el
coeficiente de correlaciéon entre ésta y la escala GAIN, y la relacién
entre ambas resulté ser positiva, estadisticamente significativa y
robusta (7,5, = .749, p < .001).

175






Capitulo 7

ESTUDIO 2: METODO

Mediante el Estudio 2 se pretendia complementar el Estudio 1 en
términos del analisis de las propiedades psicométricas de la escala
GAC y contribuir, asi, al primer objetivo de la tesis. Por otro lado, el
Estudio 2 también perseguia dar respuesta al segundo objetivo
(describir qué tipos de trayectorias construyen los cuidadores sobre su
rol, y estudiar las variables que las predicen y su relacién con las
consecuencias del cuidado) y al tercer objetivo (determinar qué
factores predicen los intereses generativos y la experimentacion de
ganancias y sobrecarga, y estudiar la relacion entre intereses
generativos y evaluaciones subjetivas del rol con las consecuencias del
cuidado) de la presente tesis doctoral.

Asi, el Estudio 2 tuvo un alcance correlacional. El disefio utilizado
fue no experimental transversal, y el enfoque, mixto.

1. PARTICIPANTES

Para llevar a cabo el segundo estudio se contacté con nueve de las 11
organizaciones que participaron en el Estudio 1 para solicitar, de
nuevo, su colaboraciéon. Las dos organizaciones con las que no se
volvié a contactar fueron dos asociaciones de familiares de enfermos
de Alzheimer que, a pesar de su interés por colaborar con el Estudio 1,
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no obtuvieron respuesta de ninguno de los cuidadores a los que les
entregaron el cuestionario. Por otro lado, se contacté con 15
organizaciones adicionales que no participaron en el primer estudio.

En el caso de las organizaciones que habfan participado en el
Estudio 1, sus responsables ya habfan sido informados durante la
primera reunién de que se preveia una segunda recogida de datos de
caracteristicas similares. Las nueve organizaciones se habfan mostrado
interesadas, de antemano, en colaborar con el Estudio 2, por lo que
solamente se les envié un correo electronico recordiandoles las fechas
de inicio y fin de la segunda recogida de datos, el procedimiento a
seguir, y el nuevo instrumento, para que pudieran consultar el tipo de
preguntas que se realizaria a los participantes.

En cuanto a las 15 organizaciones adicionales, cabe decir que
la mayoria de ellas pertenecian a las provincias de Girona y Tarragona,
de forma que se incluyeron, en el segundo estudio, organizaciones de
las cuatro provincias Catalunya. El procedimiento seguido para
solicitar la colaboracién de estas organizaciones fue el mismo que en el
Estudio 1. Asi, se les mandé una carta en la que se explicaban los
objetivos de la investigacion y se les invitaba a formar parte de ella, y
se contact6 con el/la responsable de cada organizacion via telefénica
para concertar una reunion con él/ella que en ningin caso fue
rechazada. Durante dicha reunién se les explicaron con mas
profundidad los objetivos del proyecto, la planificaciéon temporal del
mismo, las implicaciones practicas de la participacién en el estudio, y
se les mostré el cuestionario que los cuidadores deberfan responder.

Ninguna de las 24 organizaciones se negd a colaborar con el
Estudio 2, y el procedimiento que se siguié para la recogida de datos
fue practicamente idéntico al del Estudio 1: Cada organizacion debia
designar una persona que deberfa responsabilizarse de hacer un listado
con los cuidadores que cumplieran los criterios de inclusién (que
fueron los mismos que en el Estudio 1), de contactar con los
cuidadores para solicitar su colaboracion, entregarles el cuestionario,
recogerlos una vez cumplimentados, y devolvérselos al investigador.

Debido a que el cuestionario inclufa preguntas que requerian
que los cuidadores escribieran, y a que de acuerdo con el perfil tipico
de los cuidadores informales estos tienden a tener niveles de estudios
medios-bajos, se ofreci6 a la persona encargada de repartir y recoger
los cuestionarios la posibilidad de ayudar a los cuidadores que lo
necesitaran a responder dichas preguntas.
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De nuevo, todas las organizaciones recibieron el nimero de
cuestionarios solicitados, acompanados de un recordatorio en relaciéon
a los criterios de inclusion y la forma en que los cuestionarios deberfan
ser administrados para homogenizar el proceso de recogida de datos
(el cuidador debia responder al cuestionario de forma individual salvo
en el caso de que necesitara ayuda para responder a las preguntas que
requirieran escribir, firmar el consentimiento informado, dejar el
minimo posible de respuestas en blanco y no hacer constar ningun
dato personal que permitiera su identificacioén). La fase de recogida de
datos del Estudio 2 tuvo lugar entre noviembre de 2012 y marzo de
2013.

En total, las 24 organizaciones repartieron 417 cuestionarios,
de los cuales 278 fueron devueltos por los cuidadores, siendo la tasa
de respuesta (66.7%) similar a la del Estudio 1. No obstante, debido al
incumplimiento de alguno de los criterios de inclusion para participar
en el estudio, 18 cuestionarios tuvieron que ser descartados para
formar parte de los analisis posteriores (en 10 casos esta decision se
debié a que no se disponia de informacién sobre la enfermedad del
familiar, y en los ocho casos restantes, el cuidador reportd que el
principal encargado de cuidar de su familiar y de tomar decisiones que
le afectaran era otra persona).

La muestra final, por lo tanto, estuvo integrada por 260
cuidadores vy, tal y como pasé en el Estudio 1, no se pudo comparar
los cuidadores que decidieron participar en el estudio con los que se
negaron a ello debido a la falta de informacién sobre estos ultimos.

2. INSTRUMENTOS

El instrumento de recogida de datos del Estudio 2, que puede
consultarse en el Anexo II, también fue disenado para ser
autoadministrado, aunque era algo mas extenso que el utilizado en el
Estudio 1. En este caso, estaba dividido en cinco partes diferentes
(Tabla 12).

La primera de ellas (carta de presentacién acompafiada de
clausula de consentimiento informado) fue exactamente la misma que
en el caso del Estudio 1, y en el resto de ellas se les pedia que
respondieran a una serie de preguntas y escalas.
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Tabla 12

Partes del instrumento de recogida de datos utilizado en el Estudio 2

Parte 1: Carta de presentacion
Parte 2: Preguntas sobre el cuidador

Edad

Sexo

Estado civil

Nivel educativo

Situacién laboral

Religiosidad

Salud objetiva
Parte 3: Preguntas sobre la persona con demencia y la provisiéon de cuidados

Edad

Sexo

Tipo de demencia

Tipo de relacién

Calidad de la relacion previa

Convivencia con el cuidador

Habilidades funcionales

Motivos para cuidar

Duracién de los cuidados

Dias/semana dedicados a cuidar

Horas/dfa dedicadas a cuidar

Fuentes de apoyo formal

Fuentes de apoyo informal

Satisfaccién con el apoyo informal

Predisposicion a institucionalizar al familiar
Parte 4: Frases incompletas
Parte 5: Cuestionarios

Ganancias Asociadas al Cuidado (GAC)

Loyola Generativity Scale (LGS)

Zarit Burden Interview (ZBI)

Satisfaction With Life Scale (SWLS)

Chuestionario de Actividades Generativas Futuras (CAGF)

Geriatric Depression Scale — Short Form (GDS-SF)

De la misma forma que en el Estudio 1, en vez de agrupar las
preguntas y escalas en base a nuestro modelo tedrico, éstas se
organizaron de una forma que resultase l6gica y que facilitase la tarea
del cuidador. Asi, la segunda y tercera parte contenian,
respectivamente, preguntas breves que tenfan que ver con el propio
cuidador y con la persona con demencia y la situacion de provision de
cuidados. En la cuarta parte se presentaba a los cuidadores una tarea
mas compleja que requerfa contestar por escrito a tres frases
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incompletas, y finalmente en la quinta parte se les solicitaba que
respondieran a seis cuestionarios.

De la misma forma que en el Estudio 1, pues, la segunda parte
del instrumento de recogida de datos consistio en un bloque de
preguntas que el cuidador debia responder en relacion a si mismo. Mas
concretamente, con ella se pretendia recabar informacién sobre su
edad, sexo, estado civil (soltero/a; casado/a; divorciado/a, separado/a o
vindo/ a), nivel educativo (sin estudios finalizados; estudios basicos; estudios
medios —bachillerato, formacion profesional u otros—; estudios superiores —
universitarios o superiores—), situacion laboral actual (con trabajo remunerado,
desempleado/ a; jubilado/a o pensionista; ama de casa), religiosidad (nada
creyente, poco creyente;, bastante creyente; mmy creyente), y estado de salud
evaluado objetivamente a través del nimero de enfermedades
cronicas.

En cuanto a la tercera parte, de nuevo incluy6 un conjunto de
preguntas que el cuidador tenfa que responder pensando en la persona
con demencia y la situaciéon de provisién de cuidados.

Por lo que a la persona con demencia se refiere, se pregunto
por su edad, sexo, el tipo de demencia (ARbeimer, demencia vascular,
demencia frontotemporal, demencia mixta; otros), el tipo de relacion entre ésta
y el cuidador (esposo/ a o pareja; hijo/ a-padre/ madre; otros), la calidad de su
relacion previa (muy mala o malay ni buena ni mala; buena o muy buena) y si
cuidador y persona con demencia convivian permanentemente (s #0).

En esta tercera parte se incluy6, también, un instrumento para
evaluar el nivel de capacidad funcional de la persona con demencia
para la realizaciéon de actividades de la vida diaria. Se trata de un breve
cuestionario en el que se pedia al cuidador que reportara la cantidad de
ayuda que su familiar necesitaba (no necesita aynda; necesita algo de aynda;
necesita toda la aynda) para la realizaciéon de nueve actividades de la vida
diaria, seis de ellas basicas (cuidado personal, comer; vestirse o desvestirse,
andar, levantarse o acostarse; banarse o ducharse), y tres, instrumentales
(administrar el dinero; usar el telifono; ir de compras). la ausencia de
necesidad de ayuda se puntia con un 2, y la necesidad total de ayuda,
con un 0, por lo que las puntuaciones directas en el cuestionario
pueden oscilar entre 0 y 18. No obstante, éstas se transforman en
porcentaje dividiendo entre 18 la puntuacién directa para después
multiplicarla por 100. El resultado es un porcentaje que indica el grado
de autonomia de la persona, con puntuaciones mas elevadas indicando
una mayor capacidad para realizar las actividades de la vida diaria por
uno mismo. Este cuestionario se prepard inspirindonos en la
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subescala habilidades funcionales del “Cuestionario de informacion
personal” desarrollado por Fernandez-Ballesteros (1995).

La informacion requerida sobre la situacion de provision de
cuidados giraba alrededor de los motivos por los que los cuidadores
habian empezado a cuidar (siempre me ha gustado ayndarle cuando lo ha
necesitado; consideré que era mi obligacion; es importante dar ejemplo a otras
personas de la familia; es una forma de devolverle a mi familiar todo lo que me ha
dado a mi; sé que élf ella habria hecho lo mismo por mi; era la sinica persona gue
podia hacerlo; era la sinica persona de la familia dispuesta a hacerlo; por falta de
los recursos necesarios para llevarle a una residencia; otros). Aparte de tener en
cuenta los motivos para cuidar reportados por cuidadores informales
en estudios previos (e.g., IMSERSO, 2005c; Loépez, 2005; Rogero,
2010), las opciones de respuesta a esta pregunta fueron elaboradas
teniendo también en cuenta los resultados a la pregunta andloga en el
Estudio 1, eliminando aquellos motivos que obtuvieron porcentajes
muy bajos.

Se solicitd, también, que los cuidadores especificaran el tiempo
que llevaban cuidando de su familiar (en afios), los dias a la semana y
las horas por dia dedicados a tal propédsito, y si eran o no los
principales encargados de cuidar de su familiar y tomar decisiones que
le afectasen. Debido a que emitir una respuesta positiva a esta
pregunta era uno de los criterios de inclusién en el estudio y a que, por
lo tanto, ningin cuidador que no lo hiciera formé parte de la muestra
final del estudio, esta variable no fue tenida en cuenta en los analisis de
datos.

También se incluyé una pregunta sobre uso de servicios
formales en la que se pedia a los cuidadores que seleccionaran, de una
lista de siete opciones de respuesta, los servicios que estuvieran
utilizando (centro de dia; talleres de memoria; servicio de ayuda a domicilio,
estancias temporales en residencias; telealarma o teleasistencia; grupo de apoyo para
cuidadores; atencion psicoldgica individualizada), una pregunta sobre apoyo
informal en la que se pedia a los cuidadores que seleccionaran, de una
lista de cuatro opciones de respuesta, los agentes que les apoyaran en
el cuidado de su familiar (pareja; bijos/ as; padre/ madre; vecinos/ amigos), y
otra pregunta en la que se les pedia que estimaran si la cantidad de
apoyo recibido por tales agentes era o no suficiente. Por dltimo,
también se pregunto a los cuidadores por su predisposicion a llevar a
su familiar a una residencia si su situacion se lo permitiera (seguro gue
no; probablemente noy probablemente st seguro que si).
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En la cuarta parte del cuestionario se pedia a los cuidadores
que respondieran a tres frases incompletas relacionadas con el pasado,
el presente y el futuro de su rol como cuidadores.

Una frase incompleta esta integrada por un estimulo verbal que
representa el inicio de una frase, generalmente redactado en primera
persona, que el entrevistado tiene que completar de una forma que
refleje, dependiendo de lo que se quiera evaluar, sus propias ideas,
valores, creencias, anhelos, fantasfas, temores, etc. (Calzada, 2004).
Ademas, siguiendo con este autor, por lo general se insta a las
personas a que emitan una respuesta lo antes posible, y sin reflexionar
mucho sobre ella, para conseguir asi un mayor grado de espontaneidad
y que ésta no se vea tan afectada por ciertos mecanismos de control o
la necesidad de resultar deseable socialmente. De esta forma, se
supone que las respuestas a las frases incompletas deberfan reflejar una
parte significativa y veridica de la identidad de la persona (Dittman-
Kohli y Westerhof, 1997). Las frases incompletas son una estrategia
util para conseguir informacién sobre las estructuras cognitivas y los
sistemas personales de atribucién causal que las personas utilizan para
interpretar sus experiencias.

Desde el punto de vista de la Psicologia Narrativa, las personas
se consideran agentes que tratan, de forma activa, de dar sentido a sus
experiencias y a sus vidas elaborando historias que después pueden
recuperar para transmitirselas a otras personas. Asi, se asume que
disponemos de un sistema de significados personal que vamos
construyendo y modificando a lo largo de la vida, y que contiene
informacién sobre diferentes dominios de significado como el yo
psicoldgico y fisico, las actividades con los que uno se implica, las
relaciones sociales que mantiene con los demas, las condiciones en las
que vive, el paso del tiempo y la vida en general (Dittmann-Kohli,
1995). Es por esto que el sistema de significados personal se considera
una estructura cognitiva que formarfa parte de la memoria a largo
plazo.

Las frases incompletas han sido utilizadas de forma habitual en
el campo de la Psicologfa para estudiar, entre muchos otros, los
estadios del desarrollo del yo (Loevinger y Wessler, 1970), el
autoconcepto (Freund, 1995), sentimientos y opiniones personales
(Rotter, 1951), actitudes y rasgos de personalidad (Sacks y Levy, 1959),
o cogniciones sobre uno mismo y la vida en general (Dittman-Kohli y
Westerhof, 1997).
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Al igual que estos ultimos autores, en este estudio nos alejamos
de los origenes de las frases incompletas como técnicas proyectivas
que pretenden identificar mecanismos, procesos y fenémenos
subconscientes, o conflictos psiquicos. En vez de eso, lo que se
pretende es aplicarles un andlisis de contenido para explorar el sentido
que los cuidadores atribuyen a sus experiencias permaneciendo
siempre lo mas cerca posible al significado literal de sus palabras.

En el caso concreto de este estudio, se partia de un enunciado
general que decfa “Complete las siguientes frases con lo primero que le
venga a la cabeza”, y que iba seguido de las siguientes frases: “En el
momento en que comencé a cuidar de mi familiar...”, “En el
momento actual, cuidar de mi familiar...”, y “En el futuro, cuidar de
mi familiar...”. En cada caso, los cuidadores disponifan de tres lineas

para poder completar las frases.

Finalmente, la ultima parte del cuestionario estuvo integrada
por seis cuestionarios. El primero de ellos fue la escala GAC, cuyas
propiedades psicométricas se han detallado en la secciéon de
Resultados del Estudio 1. Adicionalmente, se administraron la Loyola
Generativity Scale (1LGS), la Zarit Burden Interview (ZB), la Satisfaction With
Life Scale (SWLS), un cuestionario creado ad hoc para este estudio sobre
la predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro que
denominamos Cuestionario de Actividades Generativas Futuras (CAGF), y la
Geriatric Depression Scale — Short Form (GDS-SF).

Loyola Generativity Scale (LGS): La LGS es una escala de 20
items que pretende evaluar los intereses generativos, esto es, la medida
en la que la persona siente interés por realizar contribuciones
significativas a la sociedad, guiar a las generaciones futuras y dejar un
legado que sobreviva su propia existencia. Esta variable se podria
considerar uno de los multiples factores que contribuyen a que una
persona acabe actuando de forma generativa. En este sentido, de
acuerdo con McAdams y de St Aubin (1992), los intereses generativos
podrian dar lugar a compromisos generativos, esto es, el
establecimiento de metas y la toma de decisiones relacionadas con la
expresion de tales intereses. Tanto los intereses como los
compromisos generativos tendrfan un componente eminentemente
cognitivo, y es precisamente de los compromisos generativos de
donde pueden derivarse las actividades generativas, esto es,
contribuciones reales a la sociedad.

Se optd por utilizar este instrumento y no otros relacionados
con el constructo de la generatividad, como podtia ser la Generative
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Behavior Checklist (McAdams y de St Aubin, 1992), debido a que evaluar
la generatividad entre cuidadores mediante un instrumento que
pregunta sobre las actividades generativas con las que se encuentran
implicados en la actualidad podtia resultar poco adecuado en tanto que
la cantidad de tiempo y recursos dedicados al cuidado son
generalmente muy elevados, por lo que es de esperar que la
implicacién de los cuidadores en actividades generativas (alternativas a
la provision de cuidados) sea mas bien baja. Partimos, pues, del
supuesto que los cuidadores pueden tener unos niveles de intereses
generativos elevados a pesar de que, debido a su situacién personal, no
puedan materializarlos en las actividades generativas que este tipo de
instrumentos tipicamente tienen en cuenta.

La LGS incluye un encabezado inicial en el que se solicita al
entrevistado que piense en qué medida cada uno de los items
representa su forma de ser o pensar y que, en funcién de ello, marque
el grado de acuerdo con cada item en una escala de respuesta tipo
Likert de cuatro puntos (muy en desacuerdo; nids bien en desacuerdo; mas bien
de acuerdo; muy de acuerdo). De los 20 items, 14 estan redactados de
forma directa, esto es, de forma que una mayor puntuacion en ellos
indica un nivel de intereses generativos mas elevado, y los seis
restantes (items 2, 5, 9, 13, 14, y 15) estan redactados de forma inversa,
por lo que una puntuacién mas elevada en ellos implica un menor
interés generativo. Las puntuaciones en la escala pueden oscilar entre
los 0 y los 60 puntos, y cuanto mayor es la puntuaciéon, mayor es el
nivel global de interés generativo.

En cuanto a las propiedades psicométricas de la LGS, cabe
decir que originalmente (McAdams y de St Aubin, 1992) presentd una
consistencia interna (a de Cronbach = .83) y fiabilidad test-retest (r =
73, p < .001) elevadas, asi como una adecuada validez de constructo
evidenciada a través de las relaciones positivas de la escala con otras
medidas de generatividad, y que los datos arrojados por el analisis
factorial exploratorio sugirieron que los items de la escala se
agrupaban en dos factores diferentes: generatividad positiva y dudas
generativas. La validaciéon de esta escala al castellano (Villar, Lopez, y
Celdran, 2013) presentd, también, una elevada consistencia interna (a
de Cronbach = .89), y confirmé su estructura bifactorial.

Zarit Burden Interview (ZBI): 1.a ZBI es una escala de 22 items,
aunque existen versiones mas breves de la misma (e.g., Bédard et al,,
2001) que pretende evaluar los niveles de carga subjetiva que
experimentan los cuidadores. Mas concretamente, los items se refieren
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a la forma en que los cuidadores se sienten, o piensan, en relacion al
estado de la persona con demencia, la situaciéon de provisiéon de
cuidados, y las consecuencias negativas a nivel de bienestar fisico,
psicologico, econémico y social que se derivan de la misma. La escala,
por lo tanto, guarda relacién con la percepcién subjetiva que el
cuidador tiene de su rol.

Los items de la escala estan redactados en forma de pregunta, y
ante cada uno de ellos el cuidador debe responder con qué frecuencia
se siente de aquella forma (wunca; casi nunca; a veces; a menudo; casi
siempre). Ningtn item esta redactado en sentido inverso, por lo que una
puntuacion mayor en cada uno de ellos indica un mayor grado de
sobrecarga, y lo mismo pasa con las puntuaciones de la escala, que
pueden oscilar entre 0 y 88. Esta escala ha sido ampliamente utilizada
en el campo de la investigacién del fenémeno de los cuidadores
informales, y ha sido validada en muchos idiomas diferentes.
Precisamente es debido a su amplia aceptacion y al hecho de que
disponemos de una versién de la escala validada al castellano (Martin
et al., 1996) que se optd por el uso de este instrumento, ademas de las
excelentes propiedades psicométricas que ha demostrado tener.

En este sentido, la version original de la ZBI cuenta con una
elevada consistencia interna (a de Cronbach = .92) asi como una
adecuada validez de constructo, evidenciada a través de una relacion
positiva y estadisticamente significativa entre la escala y variables como
el grado de dependencia para la realizacion de actividades de la vida
diaria, de restricciones sociales debido al rol de cuidador, la cantidad
de sintomatologia de la persona con demencia, asi como una relacién
inversa con la calidad de la relacion cuidador-persona cuidada
(Hérbert, Bravo, y Préville, 2000; Zarit, Orr, y Zarit, 1985; Zarit,
Reever, y Bach-Peterson, 1980). Igualmente, la validaciéon de la escala
al castellano también presentd unas propiedades psicométricas
favorables en términos de consistencia interna (a de Cronbach = .91) y
fiabilidad test-retest (r = .86, p < .001). La escala permite diferenciar
entre diferentes niveles de sobrecarga, siendo puntuaciones entre 0 y
46 indicadoras de ausencia de sobrecarga, puntuaciones entre 47 y 56
indicadoras de sobrecarga leve, y puntuaciones entre 57 y 88
indicadoras de sobrecarga intensa.

Satisfaction With Life Scale (SWLS): La SWLS es un instrumento
autoadministrado que fue disefiado para evaluar el bienestar subjetivo
a través del grado de satisfaccion global con la propia vida. Los items
que forman esta escala son afirmaciones acerca de las condiciones en
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las que viven los participantes y las metas que han alcanzado y, por lo
tanto, no debe confundirse con una medida de afecto positivo.

La escala esta integrada por un total de cinco items, todos ellos
redactados en el mismo sentido, y la tarea de los entrevistados consiste
en indicar su grado de acuerdo con cada uno de ellos mediante una
escala tipo Likert de cinco puntos (wuy en desacunerdo; mds bien en
desacuerdo; ni de acuerdo ni en desacuerdo; s bien de acuerdo; muy de acuerdo).
Las puntuaciones en la escala, por lo tanto, pueden oscilar entre O y
20, con puntuaciones mas elevadas indicando niveles mas elevados de
satisfaccion con la vida.

En su version original (Diener, Emmons, Larsen, y Griffin,
1985), la escala presentd una elevada consistencia interna (a de Cronbach
= .87), fiabilidad test-retest (» = .82, p < .001) y validez de constructo
evaluada mediante el coeficiente de correlacion de Spearman-Brown
entre la SWLS y otras variables relacionadas con el bienestar subjetivo
como la Cantril’s Self-Anchoring Ladder (r = .62, p < .05), la D-T Scale (r
= .08, p < .05), y las subescalas de afecto positivo (r = .50, p < .05) y
negativo (r = —37, p < .05) de la Affect Balance Scale. Esta escala ha sido
ampliamente utilizada en la literatura, y aplicada a muestras de
diferentes edades. En nuestro entorno, por ejemplo, ha sido validada
para ser utilizada con adolescentes (Atienza, Pons, Balaguer, y Garcia-
Merita, 2000) y con personas mayores (Pons, Atienza, Balager, y
Garcia-Merita, 1999). En el caso de este ultimo estudio, la SWLS
mostrd una adecuada consistencia interna (a de Cronbach = .71) y se
confirmé que su estructura, tal y como se observd con la version
original de la escala, era unifactorial mediante un analisis factorial
exploratorio y confirmatorio.

Cuestionario de Actividades  Generativas Futuras (CAGE): Este
instrumento fue diseflado ad hoc para este estudio para evaluar la
predisposicion de los cuidadores a actuar de forma generativa en el
futuro mediante actividades relacionadas con su rol. Mis
concretamente, el enunciado les solicitaba que se imaginaran a ellos
mismos en el futuro, cuando ya no se encontraran cuidando de su
familiar, y que estimaran en qué medida serfa probable que se
implicaran con seis actividades si pudieran escoger libremente entre
hacerlo o no (e.g.,, participar en un documental sobre cuidadores
informales). Constaba, por lo tanto, de seis items con cuatro opciones
de respuesta (nada probable; poco probable; bastante probable; muy probable).
Las puntuaciones en el cuestionario pueden oscilar entre 0 y 18, con
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puntuaciones mas elevadas indicando una mayor predisposicién a
actuar de forma generativa en el futuro.

Geriatric Depression Scale — Short Form (GDS-SF): La GDS-SF es
una escala disenada para evaluar los niveles de sintomatologia
depresiva entre personas mayores. En su version original (Yesavage et
al., 1983), de 30 items, la escala presenté una elevada consistencia
interna (a de Cronbach = .94) y fiabilidad test-retest (» = .85, p < .001).
Se probé, ademas, que la GDS permitfa diferenciar entre personas que
padecian una depresién y personas que carecian de este diagnostico,
asi como que la escala presentaba unas correlaciones muy elevadas y
estadisticamente significativas con otros instrumentos diseflados para
evaluar esta variable como la Zung Self-Rating Depression Scale (r = .84, p
<.001) y la Hamilton Rating Scale for Depression (r = .83, p < .001).

Con tal de facilitar la administraciéon de esta escala se han
desarrollado versiones mas cortas de la misma, algunas de las cuales se
han adaptado al castellano. En el caso de la versién abreviada de 15
items, Martinez et al. (2002) reportaron unas propiedades
psicométricas parecidas a las de la version original: una elevada
consistencia interna (KR-20 = .99), y una adecuada validez
convergente y discriminante evaluadas, respectivamente, mediante el
coeficiente de correlacién de Spearman-Brown entre la GDS y la
escala de Montgomery-Asberg de deteccion de depresion (r = .62, p <
.001) y el cuestionario Short Portable Mental Status Questionnaire (r = .23,
p <.001). La escala, ademas, present6 una sensibilidad del 81.1% y una
especificidad del 76.7% con un punto de corte de 5 puntos.

De la misma forma que en la version original, cada uno de los
15 items de esta escala esta redactado en forma de pregunta ante la que
los participantes deben responder si se han sentido, o no, de la forma
que el enunciado describe durante la dltima semana. Por lo general,
una respuesta afirmativa implica la presencia de un determinado
sintoma depresivo, excepto en el caso de cinco items que estan
redactados de forma inversa.

Las puntuaciones en la escala pueden oscilar, por lo tanto,
entre 0 y 15, y puntuaciones iguales o superiores a cinco indicarfan la
posible existencia de un trastorno depresivo. Mas concretamente,
puntuaciones entre 5 y 8 indicarfan una posible depresion leve,
puntuaciones entre 9 y 11 una posible depresion moderada, y
puntuaciones entre 12 y 15 una posible depresion severa.
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3. ANALISIS DE DATOS

En cuanto a los datos proporcionados por los cuidadores que
participaron en el Estudio 2, el analisis de los mismos se puede dividir
en dos fases principales. La primera fase tiene que ver con la
descripciéon de sus respuestas directas al instrumento de recogida de
datos, mientras que la segunda estarfa directamente relacionada con el
abordaje de los objetivos de esta tesis.

3.1. Fase 1

En cuanto a la primera fase del andlisis de datos, con ella se pretendia
estudiar las respuestas directas de los cuidadores a todas las preguntas
de opcién mdltiple y a los diferentes cuestionarios que se incluyeron
en el Estudio 2, lo que equivaldria a la segunda, tercera y quinta parte
del instrumento de recogida de datos. No obstante, el orden en que
fueron estudiadas no fue el mismo con el que les fueron
administradas, sino que se hizo dependiendo del grupo de variables al
que pertenecfan de acuerdo con nuestro modelo tedrico, presentado
en la Introduccién, y que como se ha dicho esta basado en el modelo
de Kramer (1997b). La forma en que las diferentes variables evaluadas
se distribuyeron en funcién de la categoria de este modelo a la que
pertenecieran puede consultarse en la Figura 18.

Siguiendo con la primera fase de analisis de datos, se
obtuvieron estadisticos descriptivos (basicamente, frecuencias,
porcentajes, rangos, medias y desviaciones estandar) para estudiar las
respuestas de los cuidadores a las preguntas que fueron elaboradas ad
hoc para este estudio, adaptando el estadistico al tipo de variable en
cuestion. En el caso de las escalas validadas previamente, aparte de
utilizar estos estadisticos segiin fuera conveniente, se calcul6 el a de
Cronbach para evaluar su consistencia interna en este estudio.
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3.2. Fase 2

Como ya se ha dicho, la segunda fase del analisis de datos estuvo
directamente relacionada con la consecucién de los objetivos
planteados en esta tesis doctoral. En cuanto al Objetivo 1, desarrollar
una nueva escala para evaluar las ganancias asociadas al cuidado y
estudiar sus propiedades psicométricas, en el Estudio 2 se realizaron
una serie de analisis para aportar evidencia complementaria a la del
Estudio 1 sobre la escala GAC.

A este respecto, en un primer aspecto en el que el segundo
estudio complementa al primero es en el analisis en mas profundidad
de la estructura factorial de la escala GAC.

A modo de recordatorio, en el Estudio 1 se implementé un
analisis factorial exploratorio para estudiar si los items de la escala se
agrupaban, o no, en las dimensiones que se habfan establecido a nivel
teorico, y éste sugirié que sus 22 items formaban parte de una dnica
dimension.

Con tal de confirmar estos resultados, en el Estudio 2 se llevd
a cabo un analisis factorial confirmatorio (AFC) para poner a prueba
tres modelos diferentes, que pueden verse en la Figura 19. En el
primer modelo, el unifactorial, todos los items pertenecian a una unica
dimension que serfan las ganancias. En el segundo modelo, en cambio,
los items se distribufan en cinco factores de primer orden (Laboriosidad,
Identidad, Intimidad, Generatividad, Integridad del yo) que correlacionaban
entre ellos. En el tercer y ultimo modelo, los items segufan la misma
distribucién en factores de primer orden que en el segundo modelo,
pero con la peculiaridad de que estos factores de primer orden
cargaban en un factor de segundo orden que serfa el de las ganancias.

En los tres casos, el AFC se llevé a cabo utilizando la matriz de
correlaciones policoricas entre los 22 items, y se utilizé el método de
extraccion por maxima verosimilitud. Se obtuvieron los indices de
bondad del ajuste, la matriz de cargas factoriales de los items, la matriz
de covarianzas residuales, el o de Cronbach de la escala, y la
contribucién de cada uno de los items a ese parametro.
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Modelo con cinco factores Modelo con cinco factores
de primer orden de primer orden y un factor
Modelo unifactorial correlacionados entre sf de segundo orden

fTEM 1
fTEM2

TEM 3

Laboriosidad

Intimidad GANANCIAS

GANANCIAS

Generatividad

Integridad
delyo

Figura 19. Modelos puestos a prueba mediante el analisis factorial
confirmatorio

En cuanto a los indices de bondad de ajuste, se interpretaron
cuatro indices de ajuste absolutos y dos indices de ajuste relativos. Los
indices de ajuste absolutos reciben este nombre porque no utilizan
ningiin modelo alternativo como base para compararlo con el modelo
que se quiere poner a prueba, sino que se limitan a informar sobre el
ajuste del modelo especificado a los datos. A este respecto, se optd
por valorar la prueba de Chi Cuadrado, el error medio cuadratico de
aproximacion (Root Mean Square Error of Approximation o RMSEA), el
indice de bondad del ajuste corregido (Adjusted Goodness of Fit Index o
AGFI), y el residuo cuadratico medio estandarizado (Standardized Root
Mean Square Residnal o SRMR).
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w La prueba de Chi Cuadrado informa sobre la pertinencia de
rechazar o aceptar la hipétesis nula de que no existen
diferencias estadisticamente significativas entre las matrices de
covarianzas esperadas y las matrices de covarianzas
observadas.

w+ El RMSEA, en cambio, es una medida basada en la diferencia
entre la estructura de relaciones entre el modelo propuesto y
los valores de covarianza en la poblacién estudiada, de forma
que cuando mas diferencias haya entre ambas, mas
incrementara el valor de este indice.

w FEl AGFI informa de la cantidad de varianza y covarianza que
el modelo es capaz de explicar, y puede oscilar entre O y 1.

+ En cuanto al SRMR, se obtiene calculando la raiz cuadrada de
la discrepancia entre la matriz de covarianzas del modelo y la
obtenida.

En contraste con los indices de ajuste absolutos, los indices de
ajuste relativo reciben este nombre porque comparan la Chi Cuadrado
del modelo que se quiere poner a prueba con la Chi Cuadrado de otro
modelo hipotético denominado nulo o independiente en el que
ninguna variable se relaciona con el resto. El indice de ajuste
comparativo (Comparative Fit Index o CFI) y el indice de ajuste no
normativo (No#n-Normed Fit Index o NNFI) informan del resultado de
dicha comparacion, y sus valores pueden oscilar entre O y 1.

Para considerar que un modelo presenta un buen ajuste, el Chi
Cuadrado no debe resultar estadisticamente significativo, el RMSEA y
el SRMR deben ser iguales o inferiores a .06 y .08 respectivamente, y el
AGPFI, el CFI y el NNFI deben presentar valores iguales o superiores
a.95.

Tras comparar los tres modelos en términos de su ajuste a los
datos, se procedi6 a estudiar la validez de constructo de la escala GAC
obteniendo los coeficientes de correlacion de Pearson entre las
puntuaciones de los cuidadores en esta escala y en la ZBI, la GDS-SF,
y la SWLS. De acuerdo con la investigacion previa, para considerar
que la escala GAC presenta una adecuada validez de constructo
deberfa correlacionar positivamente con SWLS, y negativamente con
la ZBI y la GDS-SF.

Centrandonos ahora en el Objetivo 2 (describir qué tipos de
trayectorias construyen los cuidadores sobre su rol, y estudiar las
variables que las predicen y su relacién con las consecuencias del
cuidado), cabe recordar que se divide en tres subobjetivos.
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Con tal de alcanzar el Subobjetivo 2.1 (describir los diferentes
tipos de trayectorias que los cuidadores construyen sobre su rol) se
sometié a un analisis de contenido a las respuestas de los cuidadores a
cada una de las tres frases incompletas incluidas en la cuarta parte del
instrumento de recogida de datos. Cada frase incompleta, que tenia
que ver con la forma en la que los cuidadores valoraban su pasado, su
presente, o anticipaban su futuro, se analiz6 de forma independiente.

El analisis de contenido es una técnica especialmente
apropiada para identificar comunalidades entre los relatos que las
personas hacen de sus experiencias para detectar temas subyacentes a
las mismas sin alejarse del sentido literal de lo que los participantes
transmiten (Gubrium y Sankar, 1994; Vaismoradi, Turunen, y Bondas,
2013). Aparte de detectar temas subyacentes, también permite calcular
su frecuencia de ocurrencia, lo cual facilita la comparacion de los
resultados. En este caso, el analisis de contenido se implementé en
cinco pasos.

w En el primer paso se hizo una lectura preliminar de las
respuestas de los cuidadores a las frases incompletas para
separar los que propotrcionaron una respuesta valida a las tres
frases de los que dejaron una de ellas o mas en blanco, o los
que emitieron como minimo wuna respuesta invalida.
Unicamente las respuestas de los primeros fueron analizadas,
mientras que las respuestas de los cuidadores con una o mas
respuestas en blanco o invalidas no fueron incluidas en los
analisis posteriores.

w Il segundo paso consistié en familiarizarse con los datos
transcribiéndolos, introduciéndolos en una base de datos, y
leyéndolos y releyéndolos tratando de identificar ideas
interesantes o unidades de significado en las respuestas de los
participantes. Cada respuesta de los participantes podia
contener una, o mas, unidades de significado.

w En tercer lugar, condensamos esas unidades de significado en
categorias y subcategorfas basandonos tanto en la repeticién o
similaridad entre palabras clave, expresiones, frases y temas
contenidas en tales unidades, como en su nivel de abstraccién
(Owen, 1984). La creacién de categorfas respondié a la
necesidad de capturar la mayor cantidad de variabilidad posible
de las respuestas de los participantes, de forma que se crearon
categorfas nuevas siempre que se detectara una idea en una
respuesta de algin participante que no encajara en ninguna
otra categorfa. Como resultado, algunas subcategorias
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presentaron frecuencias mas bien bajas. Este proceso dio lugar
a un sistema de categorfas organizado jerarquicamente para
cada frase incompleta.

En el cuarto paso, se procedié a otorgar a cada categoria y
subcategoria una etiqueta y una definicién operativa, la que se
considerara mas adecuada en funciéon de las unidades de
significado agrupadas en ella. La decision de utilizar una
etiqueta u otra, asi como la forma mas adecuada de definir
cada categoria, fue tomada por consenso entre el autor de esta
tesis doctoral y dos investigadores mas con una amplia
experiencia en el campo de los analisis cualitativos aplicados a
la Psicogerontologia. Los desacuerdos que se produjeron
durante este proceso fueron utilizados para ajustar los limites
de las categorias y subcategorias. En consecuencia, los sistemas
de categorias para cada frase incompleta fueron modificados
hasta llegar a su version definitiva.

En el quinto y dltimo paso, se solicit6 a un cuarto investigador
que codificara las respuestas de 30 participantes escogidos al
azar entre todos aquellos participantes que hubieran
proporcionado una respuesta valida a las tres frases
incompletas de acuerdo a los sistemas de categorfas definitivos.
Se le proporciond, para tal propoésito, las etiquetas y
definiciones operativas de las diferentes categorias, con un
ejemplo como minimo para cada una de ellas, no pudiendo
dicho ejemplo pertenecer a ninguno de los 30 participantes
cuyas respuestas debfa codificar. La codificacion de este cuarto
investigador se comparé con la codificacion original para
poder calcular el coeficiente Kappa de Cohen y conocer, asi, el
nivel de acuerdo inter-observadores. El Kappa de Cohen fue
de .88 para la primera frase incompleta, de .85 para la segunda,
y de .93 para la tercera, por lo que puede considerarse, de
acuerdo con los criterios de Landis y Koch (1977) que entre
ambas codificaciones habia un acuerdo casi perfecto.

Una vez finalizado el analisis de contenido de las respuestas de

los cuidadores a las tres frases incompletas y creado un sistema de
categorfas para cada una de ellas, se procedi6 a integrar las tres frases
incompletas en una unica unidad de analisis para poder conocer los
diferentes tipos de trayectorias de los cuidadores. Para ello, cada
subcategoria para la frase incompleta referida al pasado, presente y
futuro fue etiquetada como positiva (P) o negativa (N) en funcién de
su definicion e implicaciones para el cuidador. Posteriormente, las
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respuestas de todos los cuidadores volvieron a ser codificadas en
funcién de la distribucion de temas positivos o negativos en ellas, de
forma que cada cuidador podia presentar una de las siguientes ocho
combinaciones de respuestas dependiendo de si su respuesta al
pasado, presente y futuro pertenecia a una categoria etiquetada como
positiva o como negativa: N-N-N, N-N-P, N-P-N, P-N-N, P-P-N, P-
N-P, N-P-P, o P-P-P. Algunas de estas categorias se combinaron en
una Unica trayectoria, mientras que otras fueron consideradas
trayectorias diferentes al resto por si mismas. A cada trayectoria se le
asigné un nombre y una definicién, de nuevo por consenso entre las
mismas tres personas que elaboraron las etiquetas y definiciones de las
categorfas y subcategorfas de los sistemas de categorias
correspondientes a las tres frases incompletas. Las etiquetas y
definiciones de las categorias para todos ellos, asi como de las
diferentes trayectorias, y la frecuencia con la que aparecieron en
nuestra muestra se presentaran en la seccién de Resultados.

Pasando al Subobjetivo 2.2 (determinar qué variables predicen
la construcciéon de los diferentes tipos de trayectorias), se
implementaron procedimientos estadisticos bivariados para estudiar la
relacion existente entre el tipo de trayectoria construida por los
cuidadores y el resto de variables que en nuestro modelo precedian a
las evaluaciones subjetivas del rol (caracteristicas del cuidador,
caracteristicas de la persona con demencia, esfuerzo dedicado al
cuidado y recursos del cuidador), aunque también se estudid la
relacion entre la variable trayectoria y el resto de evaluacion subjetivas
del rol (ganancias y sobrecarga).

En estos analisis la variable trayectoria fue tratada como una
variable cualitativa nominal. Como tal, se utiliz6 el ANOVA para
valorar si existfan diferencias, en funcién del tipo de trayectoria
construida por los cuidadores, en las variables cuantitativas tenidas en
cuenta (e.g., la edad del cuidador o los niveles de sobrecarga). En el
caso de que se incumplieran una o mas de las condiciones de
aplicacion del ANOVA (a saber, distribucion normal de la variable
dependiente para cada grupo creado por la variable independiente, y
homogeneidad de las varianzas entre dichos grupos), la prueba
utilizada fue la H de Kruskal-Wallis, que también sirvid para cruzar la
variable trayectoria con variables cualitativas ordinales con mas de dos
valores. En cambio, al cruzar la variable trayectoria con otras variables
cualitativas nominales (e.g., el sexo del cuidador o su situacién laboral),
se utilizo6 la prueba de Chi Cuadrado.
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Una vez llevadas a cabo estas pruebas, se previé implementar
varias regresiones logisticas multinomiales considerando la variable
trayectoria como variable dependiente, e introduciendo en la regresion
todos los grupos de variables que precederfan a las evaluaciones
subjetivas del rol de acuerdo con nuestro modelo por pasos (Figura
20), de forma que en el primer paso se introducirfan Gnicamente las
caracteristicas del cuidador como variables independientes, en el
segundo las caracteristicas del cuidador y las caracteristicas de la
persona con demencia, y asi sucesivamente hasta llegar al ultimo paso,
en el que se incluirfan en la regresion las caracteristicas del cuidador,
las caracteristicas de la persona con demencia, las variables de esfuerzo
dedicado al cuidado, y los recursos del cuidador.

Estas regresiones logisticas multinomiales se plantearon con el
objetivo de comprobar si aquellas variables que en los analisis
bivariados previos hubieran presentado relaciones estadisticamente
significativas con la variable trayectoria eran realmente capaces de
predecir sus diferentes valores de forma adecuada al tener en cuenta la
influencia de otras variables.

MODELO DE REGRESION PARA LA VARIABLE TRAYECTORIA

Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3 Modelo 4
Caracteristicas Caracteristicas Caracteristicas Caracteristicas
del cuidador del cuidador del cuidador del cuidador
+ + +
Caracteristicas Caracteristicas Caracteristicas
de la persona de la persona de la persona
con demencia con demencia con demencia

+ +
Esfuerzo Esfuerzo
dedicado al dedicado al
cuidado cuidado
e ——————
+

Figura 20. Modelos a probar mediante regresiones logisticas
multinomiales con la variable trayectoria como variable
dependiente

197



Por lo que al Subobjetivo 2.3 (determinar la relaciéon entre el
tipo de trayectoria construida y las consecuencias del cuidado) se
refiere, la variable trayectoria fue considerada una variable cualitativa
nominal con seis valores, y las variables satisfaccion con la vida,
predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro, salud
objetiva, depresiéon y predisposicion a institucionalizar al familiar
fueron tratadas como variables cuantitativas, por lo que la relacién
entre los diferentes tipos de trayectorias y las consecuencias del
cuidado fue estudiada mediante la prueba ANOVA (o H de Kruskal-
Wallis en el caso de que no se cumplieran las condiciones de
aplicacion del ANOVA).

En el caso del Objetivo 3 (determinar qué factores predicen
los intereses generativos y la experimentacion de ganancias y
sobrecarga, y estudiar la relacion entre intereses generativos y
evaluaciones subjetivas del rol con las consecuencias del cuidado), y
los subobjetivos en los que se divide, el procedimiento de analisis de
datos planteado fue similar al que se planted para el Subobjetivo 2.2 y
el Subobjetivo 2.3.

Con tal de dar respuesta al Subobjetivo 3.1 (determinar qué
variables predicen los intereses generativos de los cuidadores) y al
Subobjetivo 3.3 (determinar qué variables predicen las ganancias que
los cuidadores atribuyen a su rol y sus niveles de sobrecarga subjetiva)
se empezd, en todos los casos, por estudiar mediante técnicas
estadisticas bivariadas la relacién existente entre estas variables y el
resto de variables con las que compartian categoria y las que formaban
parte de otros grupos de variables que las precedian segin nuestro
modelo tedrico. Asi, por ejemplo, en el caso de las ganancias, se
estudio la relacién entre esta variable y las caracteristicas del cuidador,
las caracteristicas de la persona con demencia, el esfuerzo dedicado al
cuidado, los recursos del cuidador y el resto de evaluaciones subjetivas
del cuidador (sobrecarga y tipo de trayectoria).

En estos analisis bivariados las variables intereses generativos,
ganancias y sobrecarga fueron tratadas como variables cuantitativas y,
por lo tanto, se calcularon el coeficiente de correlaciéon de Pearson al
compararlas con otras variables cuantitativas, la prueba de
comparacién de medias t de Student al compararlas con variables
cualitativas nominales dicotémicas (0 U de Mann Whitney cuando se
incumplia alguna de las condiciones de aplicacion de la t de Student,
que serfan las mismas que para la prueba ANOVA), la prueba de
comparacion de medias ANOVA al compararlas con variables
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cualitativas nominales con mas de dos valores (o H de Kruskal-Wallis
cuando se incumplia alguna de las condiciones de aplicacion del
ANOVA), o H de Kruskal-Wallis al comparatlas con variables
cualitativas ordinales de mas de dos valores.

Una vez realizados estos procedimientos se prosiguid a
implementar tres regresiones lineales jerarquicas considerando las
variables intereses generativos, ganancias y sobrecarga como variables
dependientes con tal de ahondar mas en la relacion entre éstas y los
grupos de variables que las anteceden en el modelo.

Como en el Subobjetivo 2.2, se perseguia estudiar si las
relaciones puestas a prueba en los analisis bivariados se confirmaban al
tener en cuenta el efecto de otras variables. De nuevo, las variables
independientes fueron introducidas en la regresion lineal jerarquica
por grupos de acuerdo con nuestro modelo tedrico, poniendo a
prueba, en cada paso, un modelo mas complejo. De esta forma, el
primer modelo siempre inclufa las variables relacionadas con las
caracteristicas del cuidador, el segundo modelo inclufa las variables
relacionadas con las caracteristicas del cuidador mas las caracteristicas
de la persona con demencia, y asi sucesivamente hasta llegar al dltimo
modelo, que incluia todos los grupos de variables hasta el
inmediatamente anterior al grupo al que pertenecia la variable
dependiente (Figura 21).

A este respecto, cabe sefialar que a lo largo del Estudio 2
algunas variables pudieron actuar como variables dependientes o
independientes en funcién de los analisis. Asi, por ejemplo, la variable
intereses generativos se consider6 una variable dependiente en el
momento de estudiar la capacidad de las caracteristicas del cuidador,
las caracteristicas de la persona con demencia y el esfuerzo dedicado al
cuidado de predecir tal variable. Posteriormente, no obstante, en tanto
que en este estudio se han considerado los intereses generativos como
un recurso del cuidador, esta variable fue incluida como una variable
independiente mas al estudiar qué variables predecian la
experimentacion de ganancias y sobrecarga, esto es, al tratar a ambas
variables como variables dependientes. Y lo mismo pasara, mas
adelante, cuando se estudie la capacidad predictiva de las evaluaciones
subjetivas que los cuidadores realizan de su rol sobre las consecuencias
del cuidado, pues tanto ganancias como sobrecarga se incluiran como
variables independientes en las diferentes regresiones lineales
jerarquicas que se implementen.
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MODELO DE REGRESION PARA LAS VARIABLES SATISFACCION CON LA VIDA,
PREDISPOSICION A ACTUAR DE FORMA GENERATIVA EN EL FUTURO, SALUD OBJETIVA,
DEPRESION Y PREDISPOSICION A INSTITUCIONALIZAR AL FAMILIAR

MODELO DE REGRESION PARA LAS VARIABLES GANANCIAS Y SOBRECARGA

MODELO DE REGRESION PARA LA VARIABLE

INTERESES GENERATIVOS
Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3 Modelo 4 Modelo 5
Caracteristicas Caracteristicas Caracteristicas Caracteristicas Caracteristicas
del cuidador del cuidador del cuidador del cwdador del cuidador
+ + + +
Caracteristicas Caracteristicas Caracteristicas Caracteristicas
de la persona dela persona dela persona dela persona
con demencia con demencia con demencia con demencia
+ + +
Esfuerzo Estuerzo Estuerzo
dedicado al dedicado al dedicado al
cuidado cuidado cuidado

4+

l+l+‘

Figura 21. Modelos a probar mediante regresiones lineales
jerarquicas con las variables intereses generativos, ganancias,
sobrecarga, satisfacciéon con la vida, predisposiciéon a actuar de
forma generativa en el futuro, salud objetiva, depresion y
predisposicion a institucionalizar al familiar como variables
dependientes

Para cada regresion lineal jerarquica se comprobd si se
cumplian las condiciones de aplicaciéon de esta prueba (Berry, 1993).
Mais concretamente, se asumio6 la independencia de las observaciones
debido a las caracteristicas del proceso de recogida de datos, y se
comprob6 por inspecciéon visual que los residuos estandarizados se
distribuyeran de forma similar para todos los valores de la variable
dependiente, y que existiera una relacion lineal entre la variable
dependiente y las variables independientes como conjunto, mediante
un grafico de dispersion elaborado a partir de los residuos
estandarizados y los valores pronosticados no tipificados.
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Igualmente, se comprobé que existiera una relacion lineal entre
la variable dependiente y cada variable independiente cuantitativa por
separado mediante la inspeccion visual de los graficos de regresion
parcial. A continuaciéon se examiné la matriz de correlaciones entre
variables y los valores de la Tolerancia y la Variance Inflation Factor
(VIF) en la seccién “Estadisticos de colinealidad” de la matriz de
coeficientes para descartar la presencia de multicolinealidad o, lo que
es lo mismo, la presencia de variables que presentaran una correlacién
tan elevada entre ellas que pudiera dificultar la interpretaciéon de su
capacidad para predecir la variable dependiente. Correlaciones iguales
o superiores a .70 entre variables, o una tolerancia inferior a 0.1 o una
VIF superior a 10, son indicadores de multicolinealidad.

Otro criterio a tener en cuenta es la ausencia de outliers, puntos
de alto peso y puntos influyentes, todos ellos puntuaciones que
pueden hacer disminuir el ajuste del modelo. Los outliers son
puntuaciones en la variable dependiente que se alejan mucho del valor
que predice el modelo, y se considera un outlier potencial a aquellos
casos en los que el residuo eliminado presenta un valor absoluto
superior a 3. Los puntos de alto peso y los puntos influyentes son
outliers que, ademas, ejercen una elevada influencia sobre la pendiente
de la recta de regresion. Se considera un caso como un punto de alto
peso o un punto influyente si presenta un valor de influencia superior
a 0.5 o una distancia de Cook superior a 1. Finalmente, debe
comprobarse que los residuos siguen una distribucién normal. Para
ello, puede inspeccionarse visualmente un histograma con la curva de
normalidad sobrepuesta y el grafico de probabilidad normal, y ver si la
distribucién de los residuos es similar a la curva de normalidad y si se
alinean con la diagonal del grafico de probabilidad normal, lo cual
indicarfa que los residuos se distribuyen normalmente.

De cumplirse todos estos criterios, se procedié a interpretar
los resultados de la regresion lineal jerarquica. En este sentido se
obtuvo, para cada variable independiente, su correspondiente
coeficiente de regresion parcial estandarizado (8) para poder
compararlos entre ellos y valorar la importancia relativa de cada
variable independiente dentro de la ecuaciéon de regresion. Igualmente,
para cada modelo, se estudi6 su bondad de ajuste mediante el
coeficiente R? corregido (que expresa la proporcién de varianza de la
variable dependiente que queda explicada por las wvariables
independientes introducidas en el modelo de regresion), el error tipico
de la estimacion (que representa una medida de la parte de variabilidad
de la wvariable dependiente que no es explicada por la recta de

201



regresion) y el estadistico F (que informa sobre si la relacién entre la
variable dependiente y el conjunto de variables independientes es
estadisticamente significativa o no, o lo que es lo mismo, si la ecuacion
de regresién ofrece o no un buen ajuste a los datos). Finalmente,
también se calculé la variacion en el R® corregido y el error de
estimacion de un modelo al otro.

Sobre el Subobjetivo 3.2 (determinar la relacién entre los
intereses generativos de los cuidadores y las consecuencias del
cuidado) y 3.4 (determinar la relacién entre las ganancias que los
cuidadores atribuyen a su rol y sus niveles de sobrecarga subjetiva con
las consecuencias del cuidado) de la presente tesis doctoral, el
procedimiento de andlisis de datos sigui6 la misma dinamica que en el
caso del Subobjetivo 2.3. Asi, la satisfaccion con la vida, la
predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro, la salud
objetiva, la depresion y la predisposicion a institucionalizar al familiar
fueron tratadas como variables cuantitativas, y su relaciéon con los
intereses generativos, las ganancias y la sobrecarga (también variables
cuantitativas) fue estudiada mediante el coeficiente de correlacion de
Pearson.

Finalmente, con tal de alcanzar el Suboebjetivo 3.5 (verificar si
la relaciébn entre intereses generativos, ganancias, sobrecarga y
trayectoria con las consecuencias del cuidado se mantiene al tener en
cuenta el efecto de otras variables), se implementaron cinco
regresiones lineales jerarquicas considerando las variables satisfaccion
con la vida, predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro,
salud objetiva, depresion y predisposicion a institucionalizar al familiar
como variables dependientes. Cada una de estas regresiones lineales
jerarquicas consté de cinco pasos, a lo largo de los cuales se fueron
incorporando de manera aditiva como variables independientes las
caracterfsticas del cuidador, las caracteristicas de la persona con
demencia, el esfuerzo dedicado al cuidado, los recursos del cuidador y
las evaluaciones subjetivas.

Para todas las pruebas descritas anteriormente excepto el
coeficiente de correlacion de Pearson (que ya informa por si mismo de
ello), se calculé la magnitud del efecto. Para ello, se utilizaron
diferentes procedimientos que, ademas, deben interpretarse utilizando
diferentes baremos. El tipo de procedimiento utilizado para cada
prueba, asi como la forma de interpretarlo, se presenta en la Tabla 13.
Se incluye, ademas, la férmula que se utilizé para calcular el tamafio
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del efecto en aquellos casos en los que el paquete estadistico SPSS no
lo proporciona automaticamente.

Tabla 13

Indicador del tamario del efecto, pardametros para su interpretacion y formula para
su cdleulo en caso de que no lo proporcione el programa SPSS por tipo de prueba

Interpretacion del tamafio del

. efecto
Indicador del
Prueba tamafio del efecto  Pequefio  Medio  Grande Férmula
Correlacion de Autoinformativo
Pearson (Cohen, 1988) 0-1 0.3 05 -
. Phi () de Cramer

Chi Cuadrado (Cohen, 1988) 0.1 0.3 0.5 -

V de Cramer

(Cohen, 1988) 0.1 0.3 0.5 -

d de Cohen
t de Student (Cohen, 1988) 0.2 0.5 0.8 -

Tequivalente (re) B
gc,}fii\g?m (Rosenthal y 0.1 03 0.5 e s

Y Rubin, 2003)

Omega cuadrado .
ANOVA ) 0.01 0.06 015 2= B LG

(Keppel, 1991) o
H de Kruskal- V de Cramer Pe
Wallis (Cohen, 1988) 01 0.3 05 V= aD

o 5

Regresion lineal R 0.01 0.06 015 B

jerarquica (Cohen, 1988)

Notas: SS. = Suma de cuadrados entre grupos; gl. = Grados de libertad entre grupos; MC; =
Media cuadratica intragrupo; SS; = Suma de cuadrados total

Todos los procedimientos descritos se llevaron a cabo
utilizando la versiéon 20.0 del paquete estadistico SPSS, excepto el
analisis de contenido de las frases incompletas, para el que nos
servimos del software NVivo 2.0 (Richards, 1999) y el analisis factorial
confirmatorio, que se implementé6 mediante la version 6.1 del
programa EQS (Bentler, 2006). Los valores perdidos (wissing data) en
items de la ZBI, la GAC, la SWLS y la GDS-SF fueron imputados
utilizando el Hot deck imputation method (Myers, 2011), que reemplaza
los valores perdidos de cada participante con la misma puntuacién
obtenida en ese item por otro participante. Este tltimo participante es
seleccionado al azar de entre todos aquellos participantes que se
emparejan con el receptor en un conjunto de variables

predeterminadas por el investigador (Andridge y Little, 2010).
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Capitulo 8

ESTUDIO 2: RESULTADOS

En el siguiente apartado se procedera a describir las respuestas de los
cuidadores a las preguntas y cuestionarios incluidos en la segunda,
tercera y quinta parte del instrumento de recogida de datos del Estudio
2, para pasar después a presentar los resultados pertinentes a los
diferentes objetivos de la presente tesis doctoral.

1. RESULTADOS DESCRIPTIVOS

En este primer apartado dentro de la seccion de Resultados, se van a
describir las respuestas que los cuidadores dieron a las diferentes
preguntas que se les formularon sobre ellos mismos, sobre la persona
con demencia y la provisiéon de cuidados, asi como sus puntuaciones
directas en los cuestionarios incluidos en la quinta parte del
instrumento de recogida de datos. Como ya se ha dicho en la seccion
de Analisis de datos, estos resultados seran presentados en funcién de
la forma en que se agrupan las variables segun nuestro modelo tedrico,
y no en funcién del orden en que se plantearon las preguntas a los
cuidadores, por lo que apareceran, primero, las variables englobadas
dentro de antecedentes y contexto, y posteriormente, las que
integrarfan los procesos intervinientes y las consecuencias del cuidado.
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1.1. Antecedentes y contexto

Dentro de la categorfa antecedentes y contexto se incluyen tres grupos
de variables: las caracteristicas de los cuidadores, las caracteristicas de
las personas con demencia, y el esfuerzo dedicado al cuidado.

1.1.1. Caracteristicas de los cuidadores

En este estudio se contemplaron, como caracteristicas de los
cuidadores, las variables edad, sexo, estado civil, nivel educativo,
situacion laboral y motivos para cuidar (Tabla 14).

A este respecto, las edades de los cuidadores quedaron
comprendidas entre los 31 y los 91 afios (M = 62.97, DE = 12.30). El
00.5% de los cuidadores eran mujeres, frente al 33.5% restantes, que
eran hombres. En la mayoria de los casos, los cuidadores estaban
casados (82.7%), contaban con niveles de estudios basicos (37.3%) o
medios (38.1%), y estaban jubilados (44.7%). Los motivos que los
cuidadores reportaron mas frecuentemente para haber asumido la
provision de cuidados a sus familiares fueron considerar que tal era su
obligacion (59.2%) y tener el convencimiento de que su familiar habria
hecho lo mismo por ellos si su situaciéon fuera la inversa (58.1%). Por
otro lado, los motivos que acumularon frecuencias mas bajas fueron la
importancia de dar ejemplo a otras personas de la familia (12.7%), ser
la Gnica persona de la familia dispuesta a asumir el rol de cuidador
(11.5%), y la falta de recursos para llevar a su familiar a una residencia
(4.2%).

La variable motivos para cuidar fue recodificada de nuevo en
una variable cualitativa nominal con dos valores (predominio de motivos
heteroimpuestos; predominio de motivos antoimpuestos) siguiendo el mismo
procedimiento que en el Estudio 1. En este caso, los motivos 1 (siezzpre
me ba gustado ayndarle cuando lo ha necesitado), 2 (consideré que era mi
obligacion), 3 (es importante dar ejemplo a otras personas de la familia), 4 (es una
Jforma de devolverle a mi familiar todo lo que me ha dado a mi) y 5 (él/ ella habria
hecho lo mismo por mi) fueron considerados motivos autoimpuestos, y los
motivos 6 (era la sinica persona que podia hacerlo), T (era la sinica persona de la
Sfamilia dispuesta a hacerlo) y 8 (por falta de los recursos necesarios para llevarle a
una residencia), motivos heteroimpuestos. También de manera analoga,
los participantes en este estudio reportaron principalmente un
predominio de motivos autoimpuestos (82.9%), y solo el 17.1% de
ellos present6 un predominio de motivos heteroimpuestos.

206



Tabla 14

Caracteristicas de los cuidadores

Variable n =260
Edad M (DE) 62.97 (12.30)
Sexo (%)
Mujer 66.5
Hombre 33.5
Estado civil (%)
Soltero/a 9.6
Casado/a 82.7
Divotciado/a, sepatado/a o viudo/a 7.7
Nivel educativo (%)
Sin estudios finalizados 7.7
Estudios basicos 37.3
Estudios medios 38.1
Estudios superiores 16.9
Situacion laboral (%o)
Con trabajo remunerado 26.9
Desempleado/a 9.6
Jubilado/a o pensionista 44.7
Ama de casa 18.8
Motivos para cuidar (%o)
Siempre me ha gustado ayudatle cuando lo ha necesitado 35.4
Consideré que era mi obligacién 59.2
Es importante dar ejemplo a otras personas de la familia 12.7
Es una forma de devolverle a mi familiar todo lo que me 46.2
ha dado a mi ’
El/ella habria hecho lo mismo por mi 58.1
Era la tnica persona que podia hacerlo 25.0
Era la tnica persona de la familia dispuesta a hacerlo 11.5
Por falta de los recursos necesatios para llevarle a una 40
residencia '
Otros 5.8
Motivos para cuidar, recodificada (%)
Predominio de motivos heteroimpuestos 171
Predominio de motivos autoimpuestos 82.9

a]Los cuidadores podian seleccionar mas de una opcion, por lo que la suma de los
e
porcentajes puede Ser mayor a 100%

1.1.2. Caracteristicas de las personas con demencia

Centrandonos en las caracteristicas de las personas con demencia
(Tabla 15), se incluyeron dentro de este bloque las variables edad,
sexo, tipo de demencia, relacién entre cuidador y persona cuidada,
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calidad de la relacién previa, convivencia con el cuidador y habilidades
funcionales.

Tabla 15

Caracteristicas de las personas con demencia

Variable n =260
Edad M (DE) 79.08 (8.07)
Sexo (%)

Mujer 67.3

Hombre 32.7
Tipo de demencia (%)

Alzheimer 79.2

Demencia vascular 4.6

Demencia frontotemporal 2.3

Demencia mixta 8.1

Otros 5.8
Relacion cuidador-persona cuidada (%)

Esposo/a o pareja 48.9

Hijo/a-padte/madte 473

Otros 3.8
Calidad de la relacion previa (%)

Muy mala o mala 3.4

Ni buena ni mala 8.1

Buena o muy buena 88.5
Convivencia con el cuidador (%0)

Si 81.9

No 18.1
Habilidades funcionales M (DE) 40.69 (27.60)

Las edades de las personas con demencia oscilaron entre los 55
y los 97 afios (M = 79.08, DE = 8.07), y en la mayoria de casos se
trataba de mujeres (67.3%) que padecian la enfermedad de Alzheimer
(79.2%). Practicamente la mitad de las personas con demencia eran
los/las esposas o la pateja del cuidador (48.9%), y aproximadamente la
otra mitad eran su padre o su madre (47.3%), y mas del 80% de los
cuidadores consideraron que la calidad de su relacién con la persona
con demencia antes de la enfermedad era buena o muy buena, y
convivian con él/ella en el momento del estudio. En cuanto a la
capacidad de las personas con demencia para realizar de forma
autéonoma actividades de la vida diaria, el porcentaje medio en el
cuestionario de habilidades funcionales fue del 40.69 (DE = 27.60),
aunque un analisis mas pormenorizado de los datos demostrd que los
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niveles de autonomia para las actividades instrumentales de la vida
diaria (M = 16.15, DE = 24.65) eran considerablemente mas bajos que
los niveles de autonomfia para las actividades basicas de la vida diaria

(M = 53.04, DE = 32.55).

1.1.3. Esfuerzo dedicado al cuidado

El bloque de indicadores relacionados con el esfuerzo dedicado al
cuidado (Tabla 16) estuvo integrado por tres variables, a saber, la
cantidad de tiempo que el cuidador llevaba cuidando, y el nimero de
dfas por semana y de horas por dia dedicados a tal propdsito.

Tabla 16
Esfuerzo dedicado al cuidado

n =260
Variable M (DE)
Durac1o'n de la situacion de provision de 5.43 (5.03)
cuidados, en afios
Dias/semana dedicados a cuidar 6.67 (1.03)
Horas/dia dedicados a cuidar 15.52 (7.84)

En relacion con estas variables, los cuidadores afirmaron llevar
entre 0.5 y 22 afios cuidando de su familiar (M = 5.43, DE = 5.05),
siendo lo mas habitual que los cuidadores llevaran cuidando menos de
cinco afos (56.9%), aunque un porcentaje considerable de ellos
(27.3%) llevaban cuidando entre cinco y nueve afios. El numero de
cuidadores que reportaron llevar cuidando 10 afios o mas, en cambio,
fue mas escaso: Un 11.2% de la muestra llevaba cuidando entre 10
afios o mas y menos de 15 afios, y sélo el 4.6%, quince afios o mas. El
numero de dias por semana dedicados al cuidado oscil6 entre dos y
siete dfas por semana (M = 6.67, DE = 1.03), y el 94.1% de los
cuidadores dijeron dedicar a tal propdsito entre cinco y siete dias,
frente al 5.9% restante, que cuidaban cuatro o menos dias. El
promedio de horas al dia dedicadas a cuidar también vari6 de forma
notable entre cuidadores, siendo el minimo de dos y el maximo de 24
(M = 1552, DE = 7.84), aunque en la distribucién de las respuestas
puede observarse como la mayoria de los cuidadores cuidaban un
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promedio de 18 horas o mas al dia (49.3%). El numero de cuidadores
que dedicaban menos de seis horas (17.3%), entre seis horas y menos
de 12 horas (18.7%) o entre 12 horas y menos de 18 horas (14.7%), en
cambio, fue similar.

1.2. Procesos intervinientes

Dentro de la categorfa procesos intervinientes se incluye un primer
grupo de variables relacionadas con los recursos del cuidador, ademas
de las variables ganancias asociadas al cuidado y sobrecarga, que
fueron evaluadas mediante la GAC y la ZBI, respectivamente, y la
trayectoria del cuidador, que se obtuvo mediante el uso de tres frases
incompletas. Los analisis de las respuestas de los cuidadores a esta
ultima variable, no obstante, requieren de unos procedimientos algo
mas complejos que la obtenciéon de estadisticos descriptivos, por lo
que seran expuestos mas adelante, como parte de los resultados
correspondientes al Objetivo 2.

1.2.1. Recursos del cuidador

Refiriéndonos a los recursos con los que los participantes en este
estudio contaban para afrontar la situaciéon de provisiéon de cuidados
(Tabla 17), dentro de este bloque se incluyeron las variables cantidad
de apoyo formal e informal recibido, satisfaccién con la cantidad de
apoyo informal con el que cuenta el cuidador, religiosidad e intereses
generativos. Todas estas variables, excepto la ultima, fueron evaluadas
mediante preguntas con varias opciones de respuestas. La variable
intereses generativos, en cambio, fue evaluada mediante la Loyola
Generativity Scale.

En relacién al apoyo recibido, tnicamente seis cuidadores
(2.3%) informaron de no estar beneficiandose directa o indirectamente
de ninguna fuente de apoyo formal. Entre el resto de cuidadores, la
fuente de apoyo formal mas frecuentemente utilizada por los
cuidadores fueron los centros de dia (42.3%) y la psicoestimulacién
(38.1%), y los menos concurridos, la asistencia psicolégica
individualizada (13.1%) y las estancias temporales en residencias
(2.7%). En cuanto al apoyo informal, mas de la mitad de los
cuidadores afirmaron recibir ayuda de sus hijos (57.3%), y un nimero
considerablemente menor, de sus parejas (29.6%), siendo éstas las dos

210



principales fuentes de apoyo informal, y en el 58.8% de los casos, los
cuidadores consideraban que el apoyo informal que recibian era
suficiente. Finalmente, el 52.7% de los cuidadores se declararon nada
o poco creyentes, en comparacion con el 47.3% restante, que se
consideraban bastante o muy creyentes.

Tabla 17

Recursos del cuidador

Variable n =260
Uso de servicios formales (%0)?
Centro de dfa 42.3
Talleres de memoria 38.1
Servicio de ayuda a domicilio 29.6
Estancias temporales en residencias 2.7
Telealarma/Teleasistencia 19.2
Grupo de apoyo para cuidadores 24.6
Atencién psicoldgica individualizada 13.1
Fuentes de apoyo informal (%o)P
Pareja 29.6
Hijos/as 57.3
Padre/madre 6.5
Vecinos/amigos 5.8
Satisfaccion con el apoyo informal (%)
No 41.2
St 58.8
Religiosidad (%)
Nada creyente 14.2
Poco creyente 38.5
Bastante creyente 41.2
Muy creyente 6.1
Intereses generativos, M (DE) 34.73 (7.45)

1Los cuidadores podian seleccionar mas de una opcion, por lo que la
suma de los porcentajes puede ser mayor a 100%

bLos cuidadores no tenfan porqué seleccionar alguna de las opciones,
por lo que la suma de los porcentajes puede ser inferior a 100%

Loyola Generativity Scale: En relacion a las puntuaciones de los
cuidadores en la LGS (Tabla 18), ningun cuidador otorgd la
puntuacién minima o maxima a todos los items de la escala. La
puntuacion minima que obtuvieron fue de 6, y la maxima, de 54, y
ambas se dieron solamente en una ocasion. La media de la escala fue
de 34.73 puntos (DE = 7.45) sobre 60. La cantidad de intereses
generativos, ademas, resultd ser considerablemente alta: Solamente el
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2.3% de los cuidadores obtuvo menos de 20 puntos en la escala, frente
al 72.3% que obtuvieron entre 20 y 39 puntos, y el 25.4% restante que
obtuvieron puntuaciones entre 40 y 60.

Tabla 18

Distribucion de las respuestas de los cuidadores a cada uno de los items de la
Loyola Generativity Scale en porcentajes

Opcién de respuesta (Y0)2

ftem 0o 1 2 3

1. Intento transmitir a otros el conocimiento que he ido

g ) . o 54 73 588 285
adquiriendo a través de mis experiencias

2. Siento que nadie me necesita 3.0 108 358 504
3. Creo que me gustaria hacer de maestro 446 335 169 5.0
4. Siento que importo a muchas personas 62 173 488 277

5. Evito oftecerme como voluntario para colaborar en
organizaciones sociales

6. He hecho cosas que han influido bastante en otras
personas

7. Intento ser creativo en la mayor parte de las cosas que
hago

8. Pienso que, después de morir, seré recordado durante
bastante tiempo

9. Creo que la sociedad no puede ser la responsable de
proportcionar comida y vivienda a gente sin hogar

10. Otros dirfan de mi que he realizado importantes
contribuciones a la sociedad

11. Si no hubiera sido capaz de tener hijos propios, los
habria adoptado

12. Tengo habilidades y conocimientos valiosos que
intento enseflar a otros

13. Siento que nada de lo que he hecho sobrevivira
después de que muera

14. En general, lo que hago no tiene un efecto positivo
sobre los demas

15. Me siento como si no hubiese hecho nada valioso que
pudiese servit a otras personas

16. A lo largo de mi vida me he comprometido con
diferentes tipos de personas, grupos y actividades

17. Otras personas que me conocen dirfan de mi que soy
una persona muy productiva

18. La mejora de mi barrio o ciudad es también
responsabilidad mia

19. La gente viene a pedirme consejo 13.8 29.6 447 119
20. Creo que mis contribuciones se mantendran después 192 358 362 8.8
de que yo muera

30 = Muy en desacuerdo; 1 = Mas bien en desacuerdo; 2 = Mas bien de acuerdo; 3 =
Muy de acuerdo

16.5 33,5 300 200

111 208 519 162

77 108 546 269

146 246 4406 162

7.7 154 331 438

2277 412 335 2.6

242 238 278 242

103 250 51.2 135

123 200 400 277

69 181 442 308

81 165 427 327

131 215 439 215

62 173 565  20.0

177 13.0 462 231
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En cuanto a la aceptaciéon de los items, aquellos con los que un
mayor numero de cuidadores se mostraron de acuerdo fueron el 1
(Intento transmitir a otros el conocimiento que he ido adquiriendo a través de mis
experiencias), el 7 (Intento ser creativo en la mayor parte de las cosas que hago), el
9 (Creo gue la sociedad no puede ser la responsable de proporcionar comida y
vivienda a gente sin hogar), el 4 (Siento que importo a muchas personas), el 17
(Otras personas que me conocen dirian de mi que soy una persona muy productiva)
y el 15 (Me siento como si no hubiese hecho nada valioso que pudiese servir a otras
personas). Por otro lado, la mitad de los cuidadores se mostraron muy
en desacuerdo o mas bien en desacuerdo con los items 2 (Séento gue
nadie me necesita), 3 (Creo que me gustaria hacer de maestro), 10 (Otros dirian de
mil que he realizado importantes contribuciones a la sociedad) y 20 (Creo que mis
contribuciones se mantendran después de que yo muera). E1 o de Cronbach para
la LGS en este estudio fue de .75.

1.2.2. Ganancias Asociadas al Cuidado

Cambiando de tercio, las ganancias atribuidas por los cuidadores a su
rol fueron evaluadas mediante la escala GAC. En relacion a sus
puntuaciones en ella, hubo algunos cuidadores que otorgaron la
puntuacién minima o maxima a todos los {tems, por lo que sus
puntuaciones oscilaron entre 0 y 66 (M = 33.40, DE = 13.82). No
obstante, cabe decir que estas dos situaciones unicamente se dieron en
dos y un caso respectivamente. El 99% de los cuidadores, por lo tanto,
afirmaron haber experimentado como minimo una ganancia debido a
su rol. Ademas, la cantidad de ganancias que los cuidadores
experimentaron también fue elevada. En este sentido, los cuidadores
respondieron afirmativamente (57, algo; 54, bastante; si, mucho) a una
media de 18.02 items (DE = 5.05), y mas de la mitad de ellos (56.1%)
declararon haber experimentado, en una medida u otra, entre 20 y 22
de los items de la escala, frente a otro 7.7% que reportaron menos de
10 ganancias

Como puede verse en la Tabla 19, los items que gozaron de
mayor aceptacion fueron los items 6 (Ser cuidador me ha ayudado a crear
nuevos buenos recuerdos de la persona que cuido), 14 (Ser cuidador me ha ayndado
a ser mas valiente), 18 (Ser cuidador me ha ayndado a ser mds fuerte) y 21
(Ser cuidador me ha ayudado a ser mis consciente de todo lo gue me ha aportado
la persona que cuido), pues fueron valorados positivamente por alrededor
del 90% de los cuidadores, mientras que las ganancias que los
cuidadores  rechazaron  mas  frecuentemente  fueron  las

213



correspondientes a los items 2 (Ser cuidador me ha ayudado a expresar miis
libremente lo que pienso o siento sin ofender a los demds), 3 (Ser cuidador me ha
ayndado a sentirme mds completo/ a), 4 (Ser cuidador me ha ayndado a ser un
mejor modelo a seguir), 9 (Ser cuidador me ha ayndado a encontrarle mds sentido a
la vida) y 13 (Ser cuidador me ha ayndado a crecer a nivel espiritual). E1 o de
Cronbach para la GAC en este estudio fue de .93.

Tabla 19

Distribucion de las respuestas de los cuidadores a cada uno de los items de la
escala de Ganancias Asociadas al Cuidado en porcentajes

Opcién de respuesta (%0)?

{tem 0 1 2 3

1. Sentirme mas generoso/a 16,5 338 374 123
2. Expresar mas 1/1bremente lo que pienso o siento sin 250 246 381 123
ofender a los demads

3. Sentirme mdas completo/a 27.3 285 29.6 14.6
4. Ser un mejor modelo a seguir 362 373 212 53
5. Ser mas consciente de la importancia de compartir 112 377 396 115
algunos de mis valotes con los que me rodean

6. Crear nuevos buenos recuerdos de la persona que

104 300 338 258

cuido

7. Ser mas valiente 15.8 254 39.2 19.6
8. Ser mis fuerte 119 27.7 385 21.9
9. Encontrarle mas sentido a la vida 30.0 269 269 16.2
10. Ser mejor a la hora de organizar mi tiempo 20.8 304 323 165

11. Aprender cosas importantes que me gustarfa
compartir con otros

12. Relacionarme mejor con otros cuidadores 11.9 377 312 192
13. Crecer a nivel espiritual 319 288 228 165
14. Tener miés ganas de aymdm a otras pefsonas que o o 309 393 149
puedan estar atravesando una situacion parecida a la mia
15. Relacionarme mejor con las personas mayores
dependientes

16. Estar més en paz conmigo mismo/a 227 262 288 223
17'. Ser mas imaginativo a la hora de buscar soluciones a 146 300 342 212
mis problemas

18. Ser mas consciente de qué valores son importantes en
la vida

19. Ser mas consciente de las cosas buenas que las
personas jovenes podtian aprender de mi

20. Conocerme mejor a mi mismo/a 18.1 327 335 15.7
21. Ser mas consciente de todo lo que me ha aportado la 100 242 358 300
persona que cuido ' ’ ’ '
22. Ser mas responsable 215 169 370 246
20 = No, en absoluto; 1 = §i, algo; 2 = §i, bastante; 3 = Si, mucho

13.8 358 369 135

11,5 315 36,6 204

9.6 16.5 45.1 28.8

177 388 312 123
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1.2.3. Sobrecarga

La sobrecarga fue evaluada mediante la ZBI, y las puntuaciones de los
cuidadores en ésta oscilaron entre 0 y 74 (M = 36.06, DE = 14.49),
por lo que hubo algunos cuidadores, aunque sélo fueron tres, que
respondieron negativamente a todos los items de la escala, pero
ninguno de ellos les dio la puntuacién maxima. La mayoria de los
cuidadores (76.2%) obtuvieron puntuaciones iguales o inferiores a 46
en la escala, por lo que no se puede considerar que se encontraran
sobrecargados de acuerdo con los criterios anteriormente comentados.
Ademas, del 23.8% restante de cuidadores sobrecargados, el 14.6%
presentaron una sobrecarga leve, y el 9.2%, sobrecarga intensa.

Los cuidadores reportaron experimentar los sentimientos
correspondientes a los items 7 (sSzente temor por el futuro que le espera a su
Sfamiliar?), 8 (;Siente que su familiar depende de usted?) y 14 (;Cree que su
Sfamiliar espera que usted le cuide, como si fuera la tinica persona con la que
pudiera contar?) mas a menudo en comparacion con el resto (Tabla 20).
En cambio, los items 4 (S siente avergonzado/ a por el comportamiento de su
Samiliar?), 5 (;Se siente irvitado/a cuando esta cerca de su familiar?), 13 (;S8e
siente incomodo/a por invitar a amigos a casa, a causa de su familiar?), 20
(s8idente que deberia hacer mds de lo que hace por su familiar?) y 21 (;Cree que
podria cuidar a su familiar mejor de lo que lo hace?) representaron los
sentimientos de sobrecarga que los cuidadores parecian haber
experimentado menos, en tanto que fueron los que obtuvieron unos
porcentajes mayores de respuesta tipo nunca o casi nunca. El o de
Cronbach para la ZBI en este estudio fue de .89.

Tabla 20

Distribucion de las respuestas de los cuidadores a cada uno de los items de la
Zarit Burden Interview en porcentajes

Opcién de respuesta (%0)*

Item 0 1 2 3 4

1. Siente usted que su familiar solicita mas ayuda
de la que realmente necesita?

2. ¢Siente usted que, a causa del tiempo que gasta
con su familiar, ya no tiene tiempo suficiente 10.8 123 419 188 16.2
para usted mismo?

3. ¢Se siente estresada/o al tener que cuidar a su

familiar y tener ademds que atender otras 115 135 404 192 154
responsabilidades (Ej.: con su familia o en el

355 219 292 9.2 4.2
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Tabla 20

Distribucion de las respuestas de los cuidadores a cada uno de los items de la
Zarit Burden Interview en porcentajes

Opcidn de respuesta (%0)*

Item 0 1 2 3 4

trabajo?

4. Se siente avergonzada/o  por el
comportamiento de su familiar?

5. ¢Se siente irtitada/o cuando estd cerca de su
familiar?

6. (Cree que la situacién actual afecta a su
relacién con amigos u otros miembros de la 335 162 312 119 72
familia de una forma negativa?

7. C'.Si-ente temor por el futuro que le espera a su 100 69 347 269 215
familiar?

8. ;Siente que su familiar depende de usted? 35 23 7.7 238 627
9. ¢Se siente aggtada/o cuando tiene que estar 106 154 416 188 46
cerca de su familiar?

10. ;Siente usted que su salud se ha visto afectada
por tener que cuidar a su familiar?

11. ;Siente que no tiene la vida privada que
desearia a causa de su familiar?

12. :Cree usted que su vida social se ha resentido
por cuidar a su familiar?

13. :Se siente incomoda/o por invitar amigos a
casa, a causa de su familiar?

14. ;Cree que su familiar espera que usted le
cuide, como si fuera la tnica persona con la que 181 7.6 150 158 435
pudiera contar?

15. :Cree usted que no dispone de dinero

suficiente para cuidar a su familiar, ademas de sus ~ 28.5 165 254 169 127
otros gastos?

16. :Siente que no va a ser capaz de cuidar a su
familiar durante mucho mas tiempo?

17. :Siente que ha perdido el control sobre su
vida desde que la enfermedad de su familiar se 30.8 204 29.6 108 84
manifest6?

18. :Desearfa poder encargar el cuidado de su
familiar a otra persona?

19. :Se siente insegura/o con lo que debe hacer
con su familiar?

20. ¢Siente que deberfa hacer mas de lo que hace
por su familiar?

21. :Cree que podria cuidar a su familiar mejor
de lo que lo hace?

22. En general, ¢se siente muy sobrecargada/o
por tener que cuidar a su familiar?

731 104 1338 1.9 0.8

385 227 315 42 3.1

304 200 288 146 6.2

185 130 354 177 154

169 135 3406 192 158

654 162 85 5.4 4.5

389 142 319 104 406

423 119 365 5.8 3.5

265 177 431 10.8 1.9

365 235 292 73 3.5

423 196 288 6.2 3.1

154 177 373 20.8 8.8

30 = Nunca; 1 = Casi nunca; 2 = A veces; 3 = A menudo; 4 = Casi siempre
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1.3. Consecuencias del cuidado

La categoria consecuencias del cuidado estuvo integrada por cinco
variables, de las cuales dos guardarfan relacién con las consecuencias
positivas del cuidado, a saber, la satisfacciéon con la vida (evaluada
mediante la SWLS) y la predisposicion a actuar de forma generativa en
el futuro. El resto, en cambio, estarian relacionadas con consecuencias
negativas del cuidado, y serfan la salud objetiva, la depresion (evaluada
mediante la GDS-SF) y la predisposicion a institucionalizar al familiar.

1.3.1. Satisfaccion con la vida

La satisfacciéon con la vida fue evaluada mediante la SWLS, y las
puntuaciones totales de los cuidadores en ella (Tabla 21) cubtieron
todo el rango posible, oscilando entre 0 y 20 (M = 10.62, DE = 4.00).
A pesar de esto, la puntuacién minima y maxima sélo alcanzaron una
frecuencia de cuatro y tres, respectivamente. Siguiendo con las
puntuaciones de los cuidadores en la escala, dnicamente el 6.9%
obtuvieron un resultado inferior a cinco, frente a un 28.5% y otro
48.4% que obtuvieron puntuaciones entre cinco y nueve y entre diez y
catorce, respectivamente. El 16.2% restante obtuvo una puntuacion
igual o superior a quince.

Tabla 21

Distribucion de las respuestas de los cuidadores a cada uno de los items de la

Satisfaction With Life Scale en porcentajes

Opcién de respuesta (%0)*

Item 0 1 2 3 4

1. En la mayoria Fle aspectos mi vida se 119 215 435 20 31
encuentra cerca de lo ideal

2. Las condiciones de mi vida son excelentes 10.0  25.1 389 21.8 4.2
3. Estoy satisfecho con mi vida 6.2 115 223 496 104
fl. Hasta el momento he consegL'udo las cosas 40 154 227 412 165
importantes que he querido en la vida

5. Si pudiera vivir de nuevo, no cambiarfa
practicamente nada

30 = Muy en desacuerdo; 1 = Mas bien en desacuerdo; 2 = Ni de acuerdo ni en
desacuerdo; 3 = Mas bien de acuerdo; 4 = Muy de acuerdo

142 219 277 231 131
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Como puede verse en la Tabla 21, de los cinco items de la escala, los
items 3 (Estoy satisfecho con mi vida) y 4 (Hasta el momento he conseguido las
cosas importantes que he querido en la vida) fueron los que gozaron de
niveles mayores de aceptacién. Contrariamente, los cuidadores se
mostraron mas frecuentemente muy en desacuerdo o mas bien en
desacuerdo con los items 1 (E#n la mayoria de aspectos mi vida se encuentra
cerca de lo ideal), 2 (Las condiciones de mi vida son excelentes) y 5 (57 pudiera
vivir de nuevo, no cambiaria pricticamente nada). E1 o de Cronbach para la
SWLS en este estudio fue de .81.

1.3.2. Predisposicion a actuar de forma generativa en el

futuro

La predisposiciéon a actuar de forma generativa en el futuro fue
evaluada mediante el CAGF, un cuestionario creado ad hoc para este
estudio. En relacion con este instrumento, los cuidadores obtuvieron
puntuaciones entre 0, que indicarfa la ausencia total de interés por
implicarse en actividades generativas relacionadas con el cuidado en el
futuro, y 18, que es la puntuacion maxima y estarfa indicando todo lo
contrario (M = 10.63, DE = 3.50). Estas puntuaciones, no obstante,
fueron muy escasas, la primera de ellas dandose tGnicamente en un
caso y la segunda, en siete.

En todos los items excepto dos, la mayoria de los cuidadores
afirmaron que serfa bastante o muy probable que se implicaran con la
actividad en cuestion si surgiera la oportunidad, y como puede verse
en la Tabla 22, el item que alcanzé niveles de aceptacion mayores fue
el item 3 (Aconsejar a algin amigo o pariente que se encontrara cuidando de
alguien con demencia), con el 90% de los cuidadores respondiendo en una
direccién positiva.

Las dos tunicas actividades con las que mas de la mitad de los
cuidadores dijeron que era nada o poco probable que se implicaran
fueron las correspondientes a los items 4 (Colaborar como voluntario en
una asociacion de familiares de personas con demencia) y 5 (Dar su testimonio
para un documental sobre cuidadores). A pesar de ello, los porcentajes de
respuestas apuntando en una direccion negativa en ambos casos fue
del 52.9% y del 54.4% respectivamente. El « de Cronbach para el
CAGTF fue de .73.
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Tabla 22

Distribucion de las respuestas de los cuidadores a cada uno de los items del
Cuestionario de Actividades Generativas Futuras en porcentajes

Opcién de respuesta (%0)2

ftem 0 1 2 3

1. Contar su experiencia a un estudiante que estuviera
haciendo un trabajo sobre cuidadores

2. Acudir a un grupo de apoyo para cuidadores y
contarles su experiencia

3. Aconsejar a algiin amigo o patiente que se encontrara
cuidando de alguien con demencia

4. (.Z.olaborar como voluntario en una asociacién de 160 369 340 131
familiares de personas con demencia

5. Dar su testimonio para un documental para
cuidadores

6. Cuidar de otro familiar al que le diagnosticaran
demencia

30 = Nada probable; 1 = Poco probable; 2 = Bastante probable; 3 = Muy probable

6.8 215 434 283

6.4 269 422 245

1.6 4.8 40.2 534

212 332 320 136

176 268 308 24.8

1.3.3. Salud objetiva

En el caso de la salud objetiva, ésta fue evaluada preguntando a los
cuidadores por la cantidad de enfermedades cronicas que padecian. A
este respecto, un 31.9% de los cuidadores dijeron no tener ninguna
enfermedad crénica, y un 24.6% reportaron tener inicamente una, por
lo que el 43.5% restante padeceria dos o mas enfermedades cronicas
(M =1.36, DE = 1.24).

1.3.4. Depresién

La wvariable depresion fue evaluada mediante la GDS, y las
puntuaciones de los cuidadores en ella oscilaron entre 0 y 15 (M =
4.79, DE = 3.87). En comparacién con los otros cuestionarios, un
numero considerable de cuidadores obtuvieron la puntuacién minima
en el test (# = 23), y unicamente tres de ellos la puntuacién maxima.
Coherentemente, la puntuaciéon total en la escala del 56.2% de los
cuidadores se situ6 por debajo de cinco, o lo que es lo mismo, no
parecian deprimidos.
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El 43.8% restante, en cambio, igualaron o superaron el punto
de corte de 5 puntos, por lo que presentaban una posible depresion.
Mas concretamente, el 25.0% podrian padecer una depresion leve
(puntuacion directa de entre cinco y ocho), el 10.8% podrian padecer
una depresiéon moderada (puntuacion directa de entre nueve y once), y
el 8.1% podrian padecer una depresion severa (puntuacion directa de
entre doce y quince).

En cuanto a las respuestas de los cuidadores a cada uno de los
items (Tabla 23), la mayoria de participantes respondieron
afirmativamente a los items 1 (;En general, estd satisfecho/ a con su vida?) y
11 (s En estos momentos, piensa que es estupendo estar vivo?), y negativamente
a los items 3 (sSiente que su vida estd vacia?), 10 (;Cree gue tiene niis
problemas de memoria que la mayoria de la gente?), 12 (s Actualmente se siente
un/ a initil?), 14 (;8e siente sin esperanza en este momento?) y 15 (;Piensa que
la mayoria de la gente esta en mejor situacion que usted?). El o de Cronbach
para la GDS en este estudio fue de .85.

Tabla 23

Distribucion de las respuestas de los cuidadores a cada uno de los items de la escala
de Geriatric Depression Scale — Short Form en porcentajes

Opcién de
respuesta (%)

frem Si No
1. ¢En general, esté satisfecho/a con su vida? 73.1 26.9
2. ¢Ha abandonado muchas de sus tareas habituales y aficiones? 42.7 57.3
3. ¢Siente que su vida esta vacia? 75.8 24.2
4. :Se siente con frecuencia abutrido/a? 68.8 31.2
5. ¢Se encuentra de buen humor la mayor parte del iempo? 62.7 37.3
6. ;Teme que algo malo pueda ocurrirle? 57.3 42.7
7. ¢Se siente feliz la mayor parte del iempo? 60.8 39.2
8. :Con frecuencia se siente desamparado/a, desprotegido/a? 67.3 32.7
9. ¢Prefiere usted quedarse en casa, mds que salir y hacer cosas nuevas? 56.9 43.1
10. ;Cree que tiene mas problemas de memoria que la mayorfa de la gente?  70.4 29.6
11. ;En estos momentos, piensa que es estupendo estar vivor 85.0 15.0
12. : Actualmente se siente un/a inutil? 86.5 13.5
13. :Se siente lleno/a de energfa? 61.2 38.8
14. :Se siente sin esperanza en este momentor 80.4 19.6
15. :Piensa que la mayoria de la gente estd en mejor situaciéon que usted? 71.9 28.1
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1.3.5. Predisposicion a institucionalizar al familiar

La predisposicion a institucionalizar al familiar fue evaluada mediante
una pregunta que invitaba al cuidador a imaginar que su situacién
econémica, familiar y personal le permitiera ingresar a su familiar en
una residencia, y evaluar mediante una escala tipo Likert con cuatro
opciones de respuesta la probabilidad de que en dicho caso lo hiciera.
De los cuidadores que respondieron a esta pregunta, la mayorfa se
mostrd contrario a la posibilidad de llevar a su familiar con demencia a
una residencia si su situacion se lo permitiera (Tabla 24). Mas
concretamente, un 33.7% de ellos afirmaron que seguro que no lo
harfan, y otro 33.4%, que probablemente no lo harfan. El 32.9%
restante de los cuidadores, en cambio, se mostraron favorables a la
institucionalizacion de su familiar. De este 32.9%, el 23.5%
corresponde a cuidadores que dijeron que probablemente llevarian a
su familiar a una residencia si pudieran hacerlo, mientras que
solamente un 9.4% del total se mostraron totalmente convencidos de
ello.

Tabla 24

Predisposicion a institucionalizar al familiar

n =255
Opciones de respuesta (%)
Seguro que no 33.7
Probablemente no 33.4
Probablemente sf 23.5
Seguro que si 9.4

2. RESULTADOS POR OBJETIVOS

En este segundo apartado dentro de la seccion de Resultados se van a
describir los resultados arrojados por los procedimientos que se
llevaron a cabo con tal de contribuir a alcanzar cada uno de los
objetivos de la presente tesis doctoral.
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2.1. Objetivo 1: Desarrollar una nueva escala para
evaluar las ganancias asociadas al cuidado y estudiar

sus propiedades psicométricas

Como se ha comentado en la seccién de Anilisis de datos, en el
Estudio 2 se llevaron a cabo tres acciones con tal de aportar mas
evidencia sobre las propiedades psicométricas de la escala GAC. En
primer lugar, se estudié de nuevo su estructura factorial con tal de
comprobar si, coherentemente con el proceso de desarrollo de la
escala, sus items se agrupaban en cinco dimensiones (Laboriosidad;
Identidad; Intimidad; Generatividad; Integridad del yo), o si,
coherentemente con los resultados del Estudio 1, la escala funciona
como un instrumento unidimensional. En segundo lugar, se obtuvo la
consistencia interna de la escala mediante el o de Cronbach.
Finalmente, se calcularon los coeficientes de cotrelacion entre las
puntuaciones de los cuidadores en la GAC y sus puntuaciones en la
ZBI, la GDS-SF y la SWLS con tal de poner a prueba su validez de
constructo. De acuerdo con la investigacién previa, para mostrar una
adecuada validez de constructo la GAC deberia mostrar correlaciones
estadisticamente significativas e inversas con las variables sobrecarga y
depresion, y correlaciones estadisticamente significativas y positivas
con la satisfaccién con la vida.

Empezando por el estudio de la estructura factorial de la GAC,
cabe recordar que se sometieron a un analisis factorial confirmatorio
tres modelos diferentes (Tabla 25). De acuerdo con la matriz de
correlaciones policoricas que se utiliz6 para tal proposito, cabe
destacar que las correlaciones entre los items oscilaron entre .277 y
893 (M = .462), siendo en la mayoria de los casos superiores a .40, y
que la media de la matriz de covarianzas residuales fue de 0.525, esto
es, considerablemente baja. En los tres casos, el estadistico Chi
Cuadrado result6 ser estadisticamente significativo (p < .001), y el
RMSEA result6 superior a .06, hecho que indica que ninguno de los
modelos mostré un ajuste perfecto a los datos. Coherentemente, los
indices de ajuste AGFI, SRMR y NNFI de ningin modelo result6
superior a .95, y el SRMR fue superior a .08 tanto para el modelo con
cinco factores de primer orden y el modelo con cinco factores de
primer orden y un factor de segundo orden, pero en cambio, resultd
ser inferior a .08 en el caso del modelo unifactorial. De hecho, en
comparacion con el resto, el modelo unifactorial también fue el que
registr6 unos valores mas elevados para los indices de ajuste AGFI,
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SRMR y NNFI, por lo que puede asumirse que fue el modelo que
present6 un mejor ajuste a los datos.

Tabla 25

Indices de bondad de ajuste para los tres modelos factoriales que feron
comparados mediante el AFC

Modelo* ba RMSEA AGFI SRMR CFI NNFI
M1 1338.51%** 14 .64 0.07 71 .68
M2 2253.59%x* 19 41 0.40 48 42
M3 1607.77*** 16 .59 2.68 .64 .60

aM1 = Unifactorial; M2 = Cinco factores de primer orden; M3 = Cinco
factores de primer orden y un factor de segundo orden
* p < .05; ¥ p < .01; ¥F* p <.001

Centrandonos ahora en el modelo unifactorial, las cargas
factoriales de todos los items fueron estadisticamente significativas y
superiores a .00 (Tabla 206), y el @ de Cronbach de la escala, de .95. Los
items que mas contribuyeron a la consistencia interna de la escala
fueron los items 2, 3, 9, 11, 13, 16, 18 y 20.

Tabla 26
Cargas factoriales de los 22 items de la escala GAC

Carga

Ttem factorial
1. Sentirme mas generoso/a .67
2. Expresar mas libremente lo que pienso o siento sin ofender a los demas .70
3. Sentirme més completo/a 74
4. Ser un mejor modelo a seguir .61
5. Ser mas consciente de la importancia de compartir algunos de mis 3
valores con los que me rodean ’

6. Crear nuevos buenos recuerdos de la persona que cuido .64
7. Ser mas valiente .64
8. Ser mis fuerte .63
9. Encontrarle mas sentido a la vida .76
10. Ser mejor a la hora de organizar mi tiempo .68
11. Aprender cosas importantes que me gustarfa compattir con otros 72
12. Relacionarme mejor con otros cuidadores .66
13. Crecer a nivel espiritual .69
14. Tener mas ganas de ayudar a otras personas que puedan estar 67
atravesando una situacién parecida a la mia ’

15. Relacionarme mejor con las personas mayores dependientes .67
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Tabla 26
Carygas factoriales de los 22 items de la escala GAC

Carga

Ttem factorial
16. Estar mds en paz conmigo mismo/a .70
17. Ser mas imaginativo a la hora de buscar soluciones a mis problemas .65
18. Ser mas consciente de qué valores son importantes en la vida 75
19. Ser mas consciente de las cosas buenas que las personas jévenes 60
podrian aprender de mi ’

20. Conocerme mejor a mi mismo/a 75
21. Ser mas consciente de todo lo que me ha aportado la persona que 68
cuido '

22. Ser mas responsable .69

En relacion a la validez de constructo de la escala GAC, los
coeficientes de correlacion entre ésta y la ZBI (7,5 = —.129, p = .038),
la GDS-SF (7,55 = =137, p = .027) y la SWLS (7,55 = .257, p < .001)
fueron estadisticamente significativos y en la direccion esperada.

2.2. Objetivo 2: Describir qué tipos de trayectorias
construyen los cuidadores sobre su rol, y estudiar las
variables que las predicen y su relacion con las
consecuencias del cuidado

Mediante el segundo objetivo de esta tesis doctoral se pretendia
describir los diferentes tipos de trayectorias que los cuidadores
construyen sobre su rol, y estudiar las variables que las predicen. Este
objetivo se dividié en tres subobjetivos. Para alcanzar el Subobjetivo 1
(describir los diferentes tipos de trayectorias que los cuidadores
construyen sobre su rol), como ya se ha dicho, se sometieron las
respuestas de los cuidadores a cada una de las frases incompletas a un
analisis de contenido independiente, proceso que culminé con la
creacion de un sistema de categorias para cada una de ellas, y con la
combinacién de las tres frases incompletas en una unica unidad de
analisis o trayectoria. Para alcanzar el Subobjetivo 2.2 (determinar qué
variables predicen la construccion de los diferentes tipos de
trayectorias), en cambio, se previé la implementaciéon de una serie de
estadisticos bivariados, asi como una regresion logistica multinomial
utilizando la variable trayectoria como variable dependiente. En
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cuanto al objetivo 2.3 (determinar la relacion entre el tipo de
trayectoria construida y las consecuencias del cuidado), la relacion
entre el tipo de trayectoria y las consecuencias del cuidado fue
estudiada mediante estadisticos bivariados. Los procedimientos que se
siguieron, tanto para el Subobjetivo 2.1 como para el Subobjetivo 2.2 y
el Subobijetivo 2.3, han sido explicados con mas detalle en la seccion
de Analisis de datos, y a continuacién se podran ver los resultados que
estos generaron.

2.2.1. Subobjetivo 2.1: Describir los diferentes tipos de

trayectorias que los cuidadores construyen sobre su rol

De los 260 cuidadores que participaron en el segundo estudio, 63 no
proporcionaron una respuesta valida a una o mds de las frases
incompletas, por lo que su trayectoria resulté incompleta y no fue
analizada. A continuacion se presentan los resultados del estudio de las
respuestas de los 197 cuidadores restantes. Se describiran, primero, sus
respuestas en relaciéon a la primera frase incompleta, referente al
pasado de su rol como cuidadores (En el momento en que comencé a
cuidar de mi familiar...) para seguir con las otras dos frases
incompletas, que guardan relacion con su presente (En el momento
actual, cuidar de mi familiar...) y su futuro (En el futuro, cuidar de mi
familiar...), y, finalmente, los tipos de trayectorias identificados. La
descripcion de las diferentes categorias y trayectorias se acompafara
de tablas con ejemplos ilustrativos y la frecuencia con la que cada una
de ellas apareci6 en la muestra.

2.2.1.1. Pasado

El analisis de las respuestas de los cuidadores a la primera frase
incompleta dio lugar a tres categorias de primer orden (evalnacion
Subjetiva, reacciones iniciales, y expectativas iniciales), cada una de las cuales se
dividi6 en dos categorias de segundo orden (Tabla 27). Al mismo
tiempo, una de ellas también fue dividida en cuatro categorfas de
tercer orden.

La mayorfa de cuidadores (# = 94) incluyeron en sus
respuestas, por lo menos, una evaluacion subjetiva sobre las implicaciones
que empezar a cuidar de su familiar tuvo para ellos. Dos tipos de
evaluaciones subjetivas fueron detectadas: El primero de ellos
implicaba la atribucién al rol de efectos que podrian considerarse
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indeseables, mientras que el segundo de ellos tenfa unas connotaciones
claramente favorables, reflejando asi otro tipo de efecto de caracter
mas provechoso.

Por estos motivos, esta categoria de primer orden se dividié en
las categorias de segundo orden aspectos negativos del cuidado y aspectos
positivos del cuidado.

La categoria aspectos negativos del cuidado fue claramente
superior a la categoria aspectos positivos del cuidado en cuanto a
frecuencia, encontrandose la primera presente en las respuestas de 93
cuidadores, y la segunda, en las respuestas de tan solo dos cuidadores.
Debido al gran numero de respuestas vinculando uno o mas aspectos
negativos al inicio del rol de cuidador, se optd por dividir la categoria
de segundo orden aspectos negativos del cuidado en cuatro categorfas de
tercer orden, a sabet, sobrecarga emocional, sobrecarga psicoldgica, sobrecarga
social, y sobrecarga inespecifica.

w Para que una respuesta fuera codificada en sobrecarga emocional
(n = 67), ésta debfa contener una, o mds, emociones negativas.
Entre las emociones negativas que se identificaron podtian
destacar la impotencia, la ansiedad, la confusion, la soledad, el
miedo, la tristeza, el enfado o la ira.

w En cuanto a la sobrecarga psicoldgica (n = 19), ésta se concretd en
implicaciones negativas en el propio sistema de metas —como
el verse obligado a renunciar a la consecucion de ciertos
objetivos, hacer cambios en el propio estilo de vida, o sentirse
menos libre para actuar de una forma acorde a los propios
deseos y necesidades— o al desarrollo de algin trastorno
psicolégico, aunque cabe decir que este ultimo aspecto
negativo so6lo fue mencionado por dos cuidadores que
atribuyeron el padecimiento de una depresion al inicio de su
rol.

w Por otra parte, la sobrecarga social (n = 4) se vincul6é a cambios
negativos en el area de las relaciones con terceras personas, y
es que segun algunos de los cuidadores, cuando empezaron a
cuidar de su familiar, su relacion con éste, con otros familiares,
o con algunos amigos se vio resentida debido a un descenso en
los niveles de intimidad entre ellos o a la necesidad de tener
que abandonar algunos proyectos o metas compartidas.

w Finalmente, algunos cuidadores (» = 12) mencionaron
aspectos negativos en su respuesta a la primera frase
incompleta, pero lo hicieron de forma muy escueta y

226



practicamente sin ahondar en ellos, por lo que no era posible
codificarlos en ningun tipo de aspecto negativo concreto. Este
tipo de respuestas dieron lugar a la categoria sobrecarga
mespecifica.

Alternativamente, la otra categorfa de segundo orden, esto es,
aspectos positivos del cuidado, estuvo integrada unicamente por dos
respuestas, y ambas reflejaban emociones positivas.

Volviendo a las categorias de primer orden, la segunda de ellas,
reacciones iniciales (n = 068), estaba relacionada con la forma de
comportarse de los cuidadores ante el comienzo de la enfermedad de
su familiar, los sintomas incipientes derivados de la misma, y su
necesidad de apoyo para realizar actividades que antes podian
completar de forma auténoma. Esta categoria se dividié en dos
categorias de segundo orden.

La primera de ellas fue lamada asuncion del rol (n = 49), y estuvo
integrada por respuestas que indicaban una rapida aceptaciéon de la
responsabilidad de cuidar de su familiar, poniéndose casi de inmediato
manos a la obra y sin practicamente ni pensarlo. De hecho, en algunos
casos cuidar de su familiar no era una actividad nueva para los
cuidadores sino que afirmaron haberle cuidado ya anteriormente de
forma temporal o permanente debido a causas distintas a la demencia.
No obstante, en algunos otros casos los cuidadores reaccionaron de
una forma distinta, atribuyendo los sintomas iniciales de la enfermedad
al propio proceso de envejecimiento, o negando la posibilidad de que
tales sintomas pudieran ser la manifestaciéon de una demencia. Debido
a ello, estas respuestas se agruparon bajo la categoria negacidn (n = 19).

Por dltimo, la tercera categoria de primer orden, expectativas
wniciales (n = 50), englobaba un conjunto de referencias a cémo los
cuidadores se imaginaron su futuro cuando empezaron a cuidar de su
familiar. Lo mas habitual fue que estas expectativas describieran un
futuro mas positivo de lo que habia acabado siendo, reflejando de esta
forma un pensamiento optimista en demasia y la infraestimacion la
cantidad de esfuerzos y sacrificios que el hecho de ser cuidador
conlleva, o la duracién de la enfermedad, por lo que fueron agrupadas
en la categorfa de segundo orden expectativas positivas (n = 32). No
obstante, no todos los cuidadores reportaron haberse imaginado su
futuro bajo una luz tan favorable, y también hubo quien dijo que
cuando empezd a cuidar tuvo expectativas negativas (n = 18) en relacion a
su futuro, algunos cuidadores anticipandolo como amenazante, o
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preocupandose por su propia habilidad para manejar de forma efectiva
la enfermedad y sus consecuencias potenciales.

Tabla 27

Frecuencias y ejemplos de las respuestas de los cuidadores a la primera frase
imcompleta

fa

Categorias n=197
1. Evaluacién subjetiva 94
1.1. Aspectos negativos del cuidado 93
1.1.1. Sobrecarga emocional (N) 67

Me senti angustiada, e incluso abandonados mi padre y yo por mi familia
(hermanos). No querian ayudarnos.

Me cansd mucha tristeza porque [la persona con demencial era bastante joven.

1.1.2. Sobrecarga psicolégica (N) 19
Era mas libre, no estaba tan atada.

Fue nuy duro, incluso pasé por un mal momento, con una depresiin.

1.1.3. Sobrecarga social (N) 4
No me supuso ningiin problema, pero la intimidad que habia en casa se
perdid.
1.1.4. Sobrecarga inespecifica (N) 12
Lo pasé mal, no me entraba en la cabeza.
1.2. Aspectos positivos del cuidado (P) 2
Me senti satisfecho.
2. Reacciones iniciales 68
2.1. Asuncién del rol (P) 49

Pensé que es lo que tenia que hacer.

Comprendi que estaba ante el reto mds importante y gratificante de mi vida. Darle

todo mi amor, sin pedir nada a cambio.

2.2. Negacién (N) 19
No gueria aceptar la enfermedad que padecia.

No fui consciente de la evolucion de su enfermedad, ni podia aceptar que estuviera

enfermo.
3. Expectativas iniciales 50
3.1. Expectativas positivas (P) 32

No pensé que seria tan largo.

Nunca pensé que esto seria tan duro_y tan cruel.

3.2. Expectativas negativas (IN) 18

Fui bastante consciente de cudl era la situacion y me asusté de las dificultades que

podria tener en el futuro.

Pensé que seria muy complicado, y que quizds no podria hacerlo.
Notas: N = Categoria con una connotacién negativa; P = Categorfa con una connotacién
positiva
2La suma de las frecuencias de las categorfas de primer orden, asf como las de segundo y
tercer orden, pueden ser superiores al total de participantes, y a la frecuencia total de la
categorfa supraordinada de la que forman parte respectivamente debido a que las
respuestas de los participantes podian ser codificadas dentro de diferentes categorifas al
mismo tiempo.

228



2.2.1.2. Presente

Las respuestas de los cuidadores a la segunda frase incompleta fueron
agrupadas en dos categorfas de primer orden (adaptaciin al rol y
evalnacion subjetiva), que al mismo tiempo fueron divididas en dos
categorias de segundo orden (Tabla 28).

Tabla 28

Frecuencias y ejemplos de las respuestas de los cuidadores a la segunda frase
imcompleta

fa

Categorias n=197
1. Adaptacion al rol 110
1.1. Adaptacién favorable (P) 97

Es mucho mis soportable porgue no disoutimos. El tampoco se enfada tanto,

estamos mds adaptados a la enfermedad.

Es lo principal, y forma parte de mi rutina.

1.2. No adaptacién (N) 16
Cada vez es mids estresante porque € va perdiendo mds antonomi.

Es cada veg mas trabajoso y pesado porgue la enfermedad signe adelante.

2. Evaluacién subjetiva 98
2.1. Aspectos negativos del cuidado 74
2.1.1. Sobrecarga emocional (N) 28

Es desesperante por el cardcter que tiene. [...] Es complicado para los dos.

A veces me pongo muy nerviosa y pierdo todo mi cardcter, ofras veces me pongo

a llorar por mi agotamiento.

2.1.2. Sobrecarga psicologica (N) 26
Supone renunciar a muchas inquietudes que me bubiera gustado hacer.

Es muy duro [....] porque te absorbe totalmente y no tienes tiempo para 1.

2.1.3. Sobrecarga social (IN) 4
Creo gue es un elemento que distorsiona el nicleo familiar, pero deseo hacerlo.

M familia me apoya bastante.

2.1.4. Sobrecarga inespecifica (N) 34
Se me hace mny duro en ocasiones.

2.2. Aspectos positivos del cuidado 33
2.2.1. Emociones positivas (P) 30

Me llena de una gran satisfaccion poder estar a su lado y demostrarle el cariio

que ella siempre me demostrd.

Me llena mucho porque puedo ofrecerle todo lo que se merece.

2.2.2. Ganancias (P) 3

Es aprender algo nuevo cada dia.
Notas: N = Categoria con una connotacién negativa; P = Categorfa con una connotaciéon
positiva
2La suma de las frecuencias de las categorias de primer orden, asf como las de segundo y
tercer orden, pueden ser superiores al total de participantes, y a la frecuencia total de la
categorfa supraordinada de la que forman parte respectivamente debido a que las
respuestas de los participantes podian ser codificadas dentro de diferentes categorias al
mismo tiempo.
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En el caso de esta frase incompleta, la categoria de primer
orden que fue detectada en un nimero mayor de respuestas fue
adaptacion al rol (n = 110), que hacia referencia a la medida en la que los
cuidadores reportaban haberse acostumbrado, o no, al desempefio de
su rol.

En este sentido, algunos participantes parecian, por el
contenido de sus respuestas, haberse adaptado completamente al rol
de cuidador y normalizado dicha situaciéon. En estos casos, cuidar de
su familiar podia ser bien considerado una obligaciéon o
responsabilidad mas del dia a dfa que los cuidadores habrian integrado
en su rutina, o las consecuencias negativas derivadas de ella habian
disminuido o desaparecido, o seguian produciéndose pero ya no eran
vividas como un problema por el cuidador. En algunas ocasiones los
cuidadores llegaron a afirmar que cuidar de su familiar se habia
convertido en una de las tareas mas importantes para ecllos. Esta
categotia de segundo orden se denominé adaptacion favorable (n = 97).

Pero no todos los cuidadores parecian haber completado tal
proceso de adaptacion, sino que algunos de ellos parecian seguir un
patrén  diametralmente opuesto, destacando cémo su labor de
cuidador se habfa complicado en comparacion con el inicio del rol, o
como se estaba complicando con cada dia que pasaba. Tales
complicaciones podian equivaler bien a una dificultad creciente para
desempefiar el rol de cuidador, o a un incremento en los aspectos
negativos atribuidos al mismo. Aquellas respuestas apuntando en esta
direcciéon se aunaron dentro de la categoria de segundo orden o
adaptacion (n = 16).

La segunda categoria de primer orden identificada en la frase
incompleta referente al presente, evaluacion subjetiva (n = 98), y la mayor
parte de las categorfas de segundo y tercer orden en las que ésta se
divide, ya han sido definidas en el apartado correspondiente a la frase
incompleta referente al pasado. Por este motivo las categorias de
segundo y tercer orden dentro de evaluacion subjetiva no seran definidas
a no ser que no hayan aparecido previamente. De forma similar a la
primera frase incompleta, la evaluacion subjetiva se dividid en dos
categorfas de segundo orden: aspectos negativos del cuidado y aspectos
positivos del cuidado.

Los primeros volvieron a ser la forma mas frecuente de
evaluacion subjetiva (# = 74), y la sobrecarga emocional, la consecuencia
negativa especifica mas reportada (» = 28), seguida de la sobrecarga
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psicoldgica (n = 26) y la sobrecarga social (n =4). Se registraron, de nuevo,
tormas de sobrecarga inespecifica (n = 34).

En cuanto a la segunda categoria de segundo orden, los aspectos
positivos del cuidado, fueron considerablemente mas frecuentes (7 = 33),
y algo mas variados. Asi pues, la categoria aspectos positivos del cuidado se
dividié en dos categorias de tercer orden. La primera de ellas, emociones
positivas, fue la mas numerosa (# = 30), y agrupd respuestas mediante
las cuales los cuidadores venian a decir que cuidar de su familiar en la
actualidad les hacfa sentir bien, por ejemplo, debido a los sentimientos
de satisfacciéon o autorrealizacién que dicha labor les provocaba. Por
otro lado, un numero reducido de cuidadores (# = 3) afirmaron haber
experimentado algin cambio positivo debido a su rol, como por
ejemplo haber aprendido cosas, o estar haciéndolo. Las respuestas de
este tipo fueron consideradas ganancias.

2.2.1.3. Futuro

El andlisis de la tercera, y ultima, frase incompleta dio lugar a dos
categorias de primer orden (expectativas y evitacion). Unicamente en el
caso de expectativas, la categorfa de primer orden se dividio en
categorias de segundo y tercer orden (Tabla 29).

Expectativas (n = 1606) estuvo integrada por fragmentos en los
que los cuidadores hacfan referencia a como esperaban, o crefan, que
su futuro como cuidadores iba a ser.

A este respecto, un primer grupo de expectativas atribufan al
futuro caracteristicas favorables, bien a nivel de la posibilidad o la
capacidad de seguir ejerciendo de cuidador, a nivel de la complejidad o
los requerimientos de dicho rol, o de evaluaciones subjetivas. Todas
estas expectativas fueron agrupadas bajo la categorfa de segundo orden
expectativas positivas (n = 93), que al mismo tiempo se dividid en tres
categorias de tercer orden: extension del rol, menos demandante, y aspectos

positivos del cuidado.

w  Extension del ro/ (n = 82) refleja la voluntad de algunos
cuidadores de seguir cuidando de su familiar a pesar de que
puedan surgir nuevas dificultades durante el proceso.
Claramente, pues, la intencién de los cuidadores era seguir
desempefiando su rol, sin importarles las complicaciones que
eventualmente se pudieran producir, y algunos de ellos incluso
ponderaban la necesidad de utilizar servicios de atencion
formales con tal de mantener su familiar en casa. La
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posibilidad de institucionalizar a la persona con demencia en
una residencia apareci6 raramente en este tipo de respuestas, y
siempre era planteada como la ultima opciéon posible, una
opcién a considerar solamente en el peor caso imaginable y
tras agotar todas las alternativas disponibles.

w Otra categoria dentro de expectativas positivas fue ignal o menos
demandante (n = 7). En este caso, los cuidadores esperaban que
la situacion de provision de cuidados no se volviera mas
complicada con el tiempo y/o que incluso se volviera mas fcil
de manejar en el futuro, o que la enfermedad de la persona con
demencia no empeorara.

w Finalmente, hubo algunos cuidadores que esperaban que en el
futuro cuidar de su familiar siguiera reportandoles
sentimientos de satisfaccién o autorrealizacién, que siguiera
siendo igual de recompensante como en la actualidad, o que les
ayudara a realizar nuevos aprendizajes. Este tipo de respuestas
fueron denominadas aspectos positivos del cuidado (n = 5).

Aparte de tener expectativas positivas, algunos cuidadores
completaron la tercera frase incompleta describiendo su futuro de
formas menos optimistas. Este tipo de respuestas fueron agrupadas
bajo la segunda categoria de segundo orden, expectativas negativas (n =
80). El analisis mas detallado de las diferentes expectativas negativas
mencionadas dio lugar a la creacion de dos categorfas de tercer orden:
aspectos negativos del cuidado y dudas sobre la continnidad del !, que podrian
definirse por oposicion a las categorias aspectos positivos del cuidado y
extension del rol, respectivamente.

w la categoria aspectos negativos del cuidado (n = 61) agrup6 una
serie de respuestas en las que los cuidadores parecian anticipar
que el mantenimiento de su rol les seguirfa siendo negativo
para ellos a nivel emocional, psicolégico, social y/o
inespecifico en la misma medida que en el presente, o que los
aspectos negativos del cuidado incrementarfan en nimero o
intensidad con el tiempo.

w En cuanto a la categoria dudas sobre la continuidad del rol (n = 27),
éstas revelarfan serias dudas sobre la posibilidad de seguir
desempefiando el rol de cuidador, bien por el incremento en
los niveles de deterioro de la persona con demencia, o bien por
la pérdida de la capacidad del cuidador de seguir afrontando
una situacion tan demandante.
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La segunda categorfa de primer orden identificada entre las
respuestas de los cuidadores a la tercera frase incompleta fue, como se
ha dicho anteriormente, evitacion (n = 32). La evitaciéon fue definida
como la negacién, por parte de los cuidadores, ante la posibilidad de
reflexionar acerca del desempeno de su rol en el futuro. Asi, algunos
cuidadores afirmaron que no habian pensado sobre esta cuestion, y/o
que no querian hacerlo. En vez de eso, muchos de ellos defendfan que
estaban focalizados en el presente, viviendo el dia a dia, y que lo que
estuviera por venir era imprevisible o no era de su interés.

Tabla 29

Frecuencias y ejemplos de las respuestas de los cuidadores a la tercera frase
imcompleta

f a
Categorias n=197
1. Expectativas 166

1.1. Expectativas positivas 93
1.1.1. Extensién del rol (P) 82
Supongo que serd complicado pero estoy preparada mentalmente para lo que
me espera.

Serd mds duro, pero quiero mantenerla en casa basta que pueda.

1.1.2. Tgual 0 menos demandante (P) 7
Espero que no se compligne.

Espero que sea mds facil.

1.1.3. Aspectos positivos del cuidado (P) 5
Espero que siga siendo algo agradable, y me gustaria que fuera por largo

tiempo.

1.2. Expectativas negativas 80
1.2.1. Aspectos negativos del cuidado (N) 61
Serd mds duro porgue la situacion solo puede ir a peor.

Representard mds atadura y renuncia de mis proyectos en comiin.

1.2.2. Dudas sobre la continuidad del rol (N) 27
No sé s5i yo podré cuidarle siempre, pues cada dia es mds dificil, no sé si
aguantare.

Creo que llegard un momento en que tendré que decidir ingresarle en una

residencia porque yo no podré asumir los cuidados que necesita.
2. Evitacién (N) 32
Es un nisterio.
No quiero saber nada del futuro, vivimos el dia a dia y vamos afrontando los cambios con
bastante natnralidad.
Notas: N = Categoria con una connotaciéon negativa; P = Categorfa con una connotacion
positiva
2La suma de las frecuencias de las categorfas de primer orden, asi como las de segundo y
tercer orden, pueden ser superiores al total de participantes, y a la frecuencia total de la
categorfa supraordinada de la que forman parte respectivamente debido a que las
respuestas de los participantes podian ser codificadas dentro de diferentes categorfas al
mismo tiempo.
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2.2.1.4. Trayectorias

La clasificacién de los significados que los cuidadores atribuyeron al
pasado, presente, y futuro de su rol en negativos y positivos, y la
combinacién de los tres en unidades de analisis dio lugar a seis tipos
de trayectorias diferentes. En la Tabla 30 se presentan estas seis
trayectorias acompafiadas de la frecuencia con la que se dieron en
nuestros datos y un ejemplo de cada una de ellas, y en la Tabla 31
pueden observarse las principales categorfas identificadas mediante el
analisis de contenido en cada una de las tres frases incompletas y sus
frecuencias para cada una de las seis trayectorias.

Tabla 30

Frecuencias y ejemplos de las trayectorias reportadas por los cuidadores

S
Trayectoria n =260
1. Estable-negativa (N-N-N) 27

F1;: Mi vida era mds bonita, abora sélo vivo para él.
Flz: Es muy estresante.
Fls: Seria un suplicio.

2. Regresiva (P-N-N o P-P-N) 36
F1;: Pensé que podria resistirlo.

Flz: No me es posible psicoldgicamente.
Fl;: No me es imaginable.

3. Presente favorable (N-P-N) 42
Fl;: Me sentia agobiada y desbordada. Mi madre siempre habia sido mny
independiente.

Fly: Me resulta mads comodo, como si la costumbre se hubiera vuelto rutina.
Fls: No sé si serd posible, dependerd de la situacion de la enfermedad y de mi nivel
de salud.

4. Presente desfavorable (P-N-P) 17
Fl: Pensaba gue no seria tan duro.

Flo: Me cuesta un poco, pero lo voy pasando como puedo. Como va pasando el
curso de la enfermedad es mds costoso el dia a dia.
Fls: Seguro que podré hacerlo si tengo una servidora salud.

5. Progresiva (N-P-P o N-N-P) 52
Fl;: Me senti desbordada sin saber qué hacer.

Flz: Es algo mas de mi dia a dia.
Fls: Espero que sea mds ficil.

6. Estable positiva (P-P-P) 23
Fl: Pensé que es lo que tenia que hacer.

Flo: No me supone esfuerzo si estd tranqguilo.
Fls: Lo haré mientras pueda.

7. Trayectoria incompleta 63

Notas: N = Categoria con una connotacién negativa; P = Categorfa con una connotacion

positiva; FI; = Frase incompleta 1; FI, = Frase incompleta 2; FI; = Frase incompleta 3
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La primera trayectoria fue denominada estable negativa (n = 27),
y como su nombre indica, los cuidadores que reportaron este tipo de
trayectoria realizaron evaluaciones negativas tanto de su pasado como
de su presente y de su futuro (N-N-N). Por lo general, estas
trayectorias se Inician poniendo énfasis en los aspectos negativos del
cidado que atribuyeron a la asuncién del rol de cuidador y, aunque
menos frecuentemente, con la negacion de la enfermedad del familiar.
Los aspectos negativos del cuidado signen monopolizando las respuestas
referidas a la situacién presente, y el futuro se perfila como poco
favorable, siendo las expectativas negativas la categoria que acumula una
mayor frecuencia en la tltima frase incompleta.

Al contratrio que la estable negativa, la trayectoria regresiva (n = 36)
se caracteriza por un pasado basicamente positivo que puede seguir
siéndolo o no en el presente, pero que acaba derivando en una
evaluacién negativa del futuro (P-N-N o P-P-N). En cuanto al pasado,
los cuidadores que presentan una trayectoria regresiva tipicamente
refieren una rapida asuncion del rol o expectativas positivas en relacion a su
futuro. En cambio, en el presente el foco de atencién pasa de la rapida
aceptacion de la responsabilidad de cuidar y de unas expectativas
irreales sobre el rol a los aspectos negativos del cuidado que atribuyen a su
situacion o la 7o adaptacion a la misma, aunque algunos cuidadores se
mantienen positivos en su interpretacion de la misma y reportan una
adaptacion favorable. El futuro, en cambio, se ve copado por las
expectativas negativas y la evitacion.

El tercer tipo de trayectoria, la presente favorable (n = 42),
empieza y acaba con una evaluacion negativa del pasado y del futuro,
pero entre ambas queda intercalada una evaluacion favorable del
presente (N-P-N). El presente, pues, destaca dentro de una trayectoria
practicamente idéntica a la estable negativa por su positividad. Mas
concretamente, el inicio del rol se describe, en la mayoria de los casos,
acompafiado de aspectos negativos del cuidado y de preocupaciones por el
futuro, o lo que es lo mismo, expectativas negativas. No obstante, las
respuestas relativas al presente de los cuidadores que construyeron
este tipo de trayectoria giraron alrededor de los aspectos positivos del
cuidado atribuidos al rol de cuidador y la adaptacion favorable al mismo,
pero igual que en el pasado, se volvieron a mostrar preocupados
acerca del futuro, o dijeron no haber pensado —o no querer pensar— en
él. De hecho, expectativas negativas y la evitacion fueron practicamente
igual de frecuentes en la tercera frase incompleta.
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Contrariamente, en el caso de las trayectorias presente desfavorable
(n = 17), el pasado y el futuro contrastan con el presente porque los
primeros son evaluados positivamente, mientras que el presente tiene
tintes claramente negativos (P-N-P). Estas trayectorias comienzan, por
lo general, con expectativas positivas sobre el futuro o con una rapida
aceptacion del rol, que se ven sucedidas por la atribucion al rol de aspectos
negativos del cuidado, hecho que no impide a los cuidadores anticipar un
futuro mejor. De hecho todos los cuidadores que presentaron este
tipo de trayectoria reportaron expectativas positivas sobre su futuro en la
tercera frase incompleta.

El quinto tipo de trayectotia, la progresiva (n = 52), representa el
patrén opuesto a la regresiva. Asi pues, la trayectoria empieza con una
evaluacién negativa, que puede o no mantenerse en el presente, pero
siempre acaba con un futuro principalmente positivo (N-N-P o N-P-
P). En la mayoria de los casos, el pasado se caracteriz6 por la presencia
de aspectos negativos del cuidado, aunque también la negacion y las
expectativas negativas hicieron acto de presencia, y a pesar de que hubo
algunos cuidadores que siguieron focalizados en los aspectos negativos de
cuidar en la segunda frase incompleta, la mayoria de los cuidadores se
refirieron a su rol en el presente como algo a lo que ya se habfan
adaptado favorablemente o como algo a lo que atribufan aspectos positivos del
cuidado. En el caso del futuro, todos los cuidadores plantearon
expectativas positivas. En cinco casos los cuidadores matizaron estas
expectativas e incluyeron alguna expectativa negativa, aunque el peso
relativo de las expectativas negativas, en comparaciéon con las
positivas, fue practicamente insignificante.

El dltimo tipo de trayectoria fue la estable positiva (n = 23), que
también puede ser definida por oposicion a una de las trayectorias
presentadas anteriormente, concretamente la estable negativa. En este
caso, por lo tanto, las evaluaciones de los cuidadores de su pasado,
presente y futuro fueron evaluadas positivamente (P-P-P). En
practicamente todos los casos, los cuidadores reportaron una rapida
asuncion del rol en respuesta a la primera frase incompleta, y en todos
los casos sin excepcion, la adaptacion favorable al rol en el presente y
unas expectativas positivas en relacion al futuro.
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Tabla 31

Frecuencia de las categorias identificadas mediante el andlisis de contenido en
las tres frases incompletas por trayectoria

Trayectoria?

Categorias a b c d e f

Pasado
Evaluacién subjetiva
Aspectos negativos del cuidado 21 - 33 - 37 -
Aspectos positivos del cuidado - - - - - -
Reacciones iniciales
Asuncién del rol - 22 - 6 - 20
Negaciéon 5 - - - 10 -
Expectativas iniciales
Expectativas positivas - 12 - 11 - -
Expectativas negativas - - 9 - 8 -
Presente
Adaptacion al rol
Adaptacion favorable - 11 30 - 32 23
No adaptacién - 6 - - - -
Evaluacion subjetiva
Aspectos negativos del cuidado 25 23 - 14 8 -
Aspectos positivos del cuidado — — 13 — 15 —
Futuro
Expectativas
Expectativas positivas - - - 17 51 23
Expectativas negativas 23 29 23 - 5 -
Evitacién - 7 20 - - -
Notas: Se han omitido las frecuencias inferiores a cinco para facilitar la lectura de los
datos.
a3 = Hstable negativa; b = Regresiva; ¢ = presente favorable; d = presente desfavorable;
e = Progresiva; f = Estable positiva

2.2.2. Subobjetivo 2.2: Determinar qué variables predicen la
construccion de los diferentes tipos de trayectorias

Con la intencién de explorar si alguna variable relacionada con las
caracteristicas del cuidador, las caracteristicas de la persona con
demencia, el esfuerzo dedicado al cuidado o los recursos del cuidador
estaba relacionada con el tipo de trayectoria que los cuidadores
construyen sobe su rol, se realizaron una serie de pruebas de
significacién estadistica. En estos analisis bivariados se tuvieron en
cuenta, también, las otras dos wvariables incluidas dentro de las
evaluaciones subjetivas del rol, esto es, las ganancias y la sobrecarga. A
pesar de que algunas de las trayectorias, como la presente desfavorable
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o la estable positiva, presentaron una frecuencia baja, se optd por
utilizar la variable trayectoria completa, con seis valores (estable negativa;
regresiva, presente favorable; presente desfavorable; progresiva; estable positiva). En
los casos en los que esto supuso la violacién de alguna de las
condiciones de aplicacién del ANOVA, se utiliz6 la prueba de
comparacion de medias H de Kruskal-Wallis. Igualmente, en aquellos
casos en los que al calcular el Chi Cuadrado se incumpli6 la asuncién
acerca las frecuencias esperadas, se intentdé corregir este problema
combinando algunos de los valores de la variable en cuestion (e.g., en
el caso del nivel de estudios, este problema se solucion6 combinando
los valores sin estudios finalizados y estudios basicos por un lado, y estudios
medios y estudios superiores pot el otro).

En cuanto a estos analisis (Tabla 32), el tipo de trayectoria no
se relaciond de forma estadisticamente significativa con ninguna de las
variables consideradas dentro de las caracteristicas del cuidador, las
caracteristicas de la persona con demencia, el esfuerzo dedicado al
cuidado, o los recursos del cuidador.

En cambio, al compararla con el resto de variables relacionadas
con la evaluacién subjetiva del rol, el estadistico F del ANOVA reveld
la existencia de diferencias estadisticamente significativas entre algunas

de las trayectorias a nivel de ganancias (F 10y = 3.468, p = 0.005, o =
.06) y de sobrecarga (Fis,y,, = 8.278, p < .001, o’ =.16).

Tabla 32

Relaciones bivariadas entre la variable trayectoria del cuidador y
caracteristicas del cuidador, caracteristicas de la persona con
demencia, esfuerzo dedicado al cuidado, recursos, y evaluacion
subjetiva del rol

Variable Trayectoria
Caracteristicas del cuidador
Edad 7.5.
Sexo 7n.S.
Estado civil 7.5.
Nivel educativo 7.5.
Situacion laboral 7.5.
Motivos para cuidar 7.5.
Caracteristicas de la persona con demencia
Edad 7.5.
Sexo 7n.5.
Tipo de demencia 7.5.
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Tabla 32

Relaciones bivariadas entre la variable trayectoria del cuidador y
caracteristicas del cuidador, caracteristicas de la persona con
demencia, esfuerzo dedicado al cuidado, recursos, y evaluacion
subjetiva del rol

Variable Trayectoria
Tipo de relacién 70.5.
Calidad de la relacion previa n.s.
Convivencia con el cuidador 70.5.
Habilidades funcionales 70.5.

Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracién cuidados 7.5,
Dias/semana 7.5s.
Horas/dia 7.5.

Recursos
Apoyo formal n.s.
Apoyo informal n.s.
Satisfaccién con el apoyo informal n.s.
Religiosidad n.s.
Intereses generativos n.s.

Evaluacién subjetiva del rol
Ganancias F(5,191) = 3.468*%*
Sobrecarga F(5,191) = 8.278%**

Notas: F = Estadistico F del ANOVA; 7.s. = no significativo
*p <.05; ¥¥p < .01; ¥kp < 001

Con tal de ahondar en las diferencias existentes a nivel de
ganancias y sobrecarga entre los diferentes tipos de trayectorias se
realizaron comparaciones multiples post-hoc (Tabla 33), y se observo
que los cuidadores con una trayectoria progresiva presentaban
puntuaciones significativamente mas elevadas en la GAC (M = 38.85,
DE = 15.72) que los cuidadores con una trayectoria regresiva (M =
28.64, DE = 12.65) o estable positiva (M = 28.35, DE = 14.93). Las
diferencias existentes a nivel de ganancias entre el resto de posibles
combinaciones de tipos de trayectorias alcanzaron niveles de
significacion estadistica.

Centrandonos en la sobrecarga, la prueba de Tuckey indicé
que las puntuaciones en la ZBI de aquellos cuidadores que
presentaron tanto una trayectoria estable negativa (M = 43.56, DE =
13.31) como regresiva (M = 43.28, DE = 12.73) eran mayores que las
de aquellos cuidadores que presentaron una trayectoria estable positiva
M = 26.13, DE = 13.73) o progresiva (M = 31.29, DE = 12.33).
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Ademas, los niveles de sobrecarga entre los cuidadores con una
trayectoria presente favorable (M = 37.43, DE = 13.73) también
fueron mayores a los de los cuidadores con una trayectoria estable
positiva (M = 26.13, DE = 13.73). Ninguna otra comparacion entre
los niveles de sobrecarga de las distintas trayectorias resultd
estadisticamente significativa.

Tabla 33

Resultados de las comparaciones post-hoc de las variables ganancias y
sobrecarga con los diferentes tipos de trayectorias que los cuidadores
construyen sobre su rol

Ganancias Sobrecarga
Trayectoria M (DE) M (DE)
a. Estable negativa 31.78 (12.25) 43.56 (13.31).f
b. Regresiva 28.64 (12.65). 43.28 (12.73)t
c. Presente favorable 34.88 (12.60) 37.43 (13.73)¢
d. Presente desfavorable 30.76 (10.88) 38.06 (11.79)
e. Progresiva 38.85 (15.72)u¢ 31.29 (12.33)a
f. Estable positiva 28.35 (14.93). 26.13 (13.73)abc

Nota: Cada subindice (4, b, q,¢ £) identifica una de las seis trayectorias, y se
han utilizado para sefialar diferencias estadisticamente significativas entre
trayectorias de acuerdo con la prueba de Tuckey (p < .05)

A pesar de que se habfa previsto, y asi consta en la seccion
Analisis de datos, no se utiliz6 el procedimiento regresion logistica
multinomial con la variable trayectoria como variable dependiente y las
caracterfsticas del cuidador, las caracteristicas de la persona con
demencia, el esfuerzo dedicado al cuidado y los recursos del cuidador
como grupos de variables independientes debido al bajo nimero de
casos de cuidadores con una trayectoria completa con el que se
contaba, que hubiese disminuido todavia mas debido a la eliminacién
automatica de los analisis de aquellos participantes con algin wissing en
cualquiera de las variable independientes.
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2.2.3. Subobijetivo 2.3: Determinar la relacién entre el tipo

de travectoria construida v las consecuencias del cuidado

Mediante el dltimo subobjetivo contemplado dentro del segundo
objetivo de la presente tesis doctoral se pretendia determinar la
relacién entre el tipo de trayectoria que los cuidadores construyen
sobre su rol y las consecuencias que se derivan del mismo. Asi, se
implementaron procedimientos estadisticos de comparaciéon de medias
para valorar si los cuidadores, agrupados en funcién del tipo de
trayectoria, diferfan entre ellos a nivel de satisfaccion con la vida,
predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro, salud
objetiva, depresion y predisposicién a institucionalizar al familiar con
demencia. En el caso de que los procedimientos de comparacioén de
medias sugirieran la existencia de diferencias estadisticamente
significativas, se llevaron a cabo analisis post-hoc con tal de identificar
entre qué trayectorias en concreto se darfan tales diferencias.

De acuerdo con la Tabla 34, la variable trayectoria no presentd
relaciones estadisticamente significativas con la predisposicion a actuar
de forma generativa en el futuro, ni con la salud objetiva de los
cuidadores, pero si con las variables satisfaccion con la vida (Fi5;9;, =
3.259, p = .008, w’= .05), depresion (H, = 16.157, p = .006, I = .13)

y predisposicion a institucionalizar al familiar con demencia (Hs =
26.599, p <.001, I = .10).

Tabla 34

Relaciones bivariadas entre la variable trayectoria del cuidador y satisfaccion con
la vida, predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro, salud objetiva,
depresion y predisposicion a institucionalizar al familiar

Variable Trayectoria
Satisfacciéon con la vida Fis101) = 3.259%*
Predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro 7n.S.

Salud objetiva 7.5.
Depresion H;; = 16.175%*
Predisposicién a institucionalizar al familiar His) = 26.599***
Notas: F = Estadistico F del ANOVA; H = H de Kruskal-Wallis; 7.s. = no
significativo

% < 05; %p < 01; #%p < 001
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Centrandonos en las comparaciones post-hoc que se llevaron a
cabo con tal de profundizar en la relacién entre trayectoria del
cuidador, satisfaccion con la vida, depresion y predisposicion a
institucionalizar al familiar (Tabla 35), se observé que las puntuaciones
en la SWLS fueron mayores para aquellos cuidadores con una
trayectoria progresiva (M = 11.87, DE = 3.82) y estable positiva (M =
12.22, DE = 3.36) que para aquellos con una trayectoria estable
negativa (M = 9.00, DE = 3.55), pero no se observé ninguna
diferencia estadisticamente significativa adicional.

Al cruzar las variables depresion y trayectoria, los resultados
indicaron que los cuidadores con una trayectoria progresiva, de media
(M = 3.42, DE = 3.34), presentaban niveles significativamente mas
bajos de depresion que aquellos cuidadores con una trayectoria estable
negativa (M = 5.81, DE = 3.52). Finalmente, por lo que a la
predisposicion  a  institucionalizar al familiar respecta, las
comparaciones post-hoc sugirieron que ésta serfa menor en el caso de
aquellos cuidadores con una trayectoria presente desfavorable (M =
0.75, DE = 0.77), presente favorable (M = 0.79, DE = 0.95) y
progresiva (M = 0.75, DE = 0.84) en comparaciéon con aquellos
cuidadores con una trayectoria regresiva (M = 1.69, DE = 0.83).

Tabla 35

Resultados de las comparaciones post-hoc de las variables satisfaccion con la
vida, depresion y predisposicion a institucionalizar al familiar con los diferentes
tipos de trayectorias que los cuidadores construyen sobre su rol

Predisposicion a

Satisfaccion con institucionalizar al
la vida Depresion familiar
Trayectoria M (DE) M (DE) M (DE)
a. Estable negativa 9.00 (3.55)¢ 5.81 (3.52). 1.26 (1.13)
b. Regtesiva 9.94 (4.34) 5.28 (4.16) 1.69 (0.83)cae
c. Presente favorable 9.98 (4.30) 5.52 (4.45) 0.79 (0.95)s,
d. Presente desfavorable 10.41 (2.87) 4.53 (3.08) 0.75 (0.77)
e. Progresiva 11.87 3.82),  3.42 (3.34). 0.75 (0.84)s,
f. Estable positiva 12.22 (3.36), 2.91 (2.45) 0.91 (0.79)

Nota: Cada subindice (41, ¢ d, ¢ ) identifica una de las seis trayectorias, y se han
utilizado para sefialar diferencias estadisticamente  significativas entre
trayectorias de acuerdo con la prueba de Tuckey (p <.05)
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2.3. Objetivo 3: Determinar qué factores predicen los
intereses generativos y la experimentacion de
ganancias y sobrecarga, y estudiar la relaciéon entre
intereses generativos y evaluaciones subjetivas del rol
con las consecuencias del cuidado

El tercer objetivo que se perseguia mediante el Estudio 2 fue
determinar los factores que predecirian los niveles de intereses
generativos, ganancias y sobrecarga subjetiva entre los cuidadores, asi
como estudiar la relacion existente entre los intereses generativos y las
diferentes evaluaciones subjetivas que los cuidadores hacen acerca de
su rol con las consecuencias del cuidado. Este objetivo se puede
desgranar en cinco subobjetivos. El Subobjetivo 3.1 consistiria en
determinar qué variables predicen los intereses generativos de los
cuidadores; el Subobijetivo 3.2, en determinar la relacién entre los
intereses generativos de los cuidadores y las consecuencias del
cuidado; el Subobjetivo 3.3, en determinar qué variables predicen las
ganancias que los cuidadores atribuyen a su rol y sus niveles de
sobrecarga subjetiva; el Subobjetivo 3.4, en determinar la relacion
entre las ganancias que los cuidadores atribuyen a su rol y sus niveles
de sobrecarga subjetiva con las consecuencias del cuidado; y el
Subobijetivo 3.5, en verificar si la relaciéon entre intereses generativos,
ganancias, sobrecarga y trayectoria con las consecuencias del cuidado
se mantiene al tener en cuenta el efecto de otras variables. Los
procedimientos aplicados para alcanzar estos cinco subobjetivos
fueron descritos con mas detenimiento en la seccion de Analisis de
datos, y a continuaciéon se van a presentar los resultados obtenidos
mediante tales procedimientos.

2.3.1. Subobjetivo 3.1: Determinar qué variables predicen

los intereses generativos de los cuidadores

Con tal de poder conocer mas en profundidad el perfil de los
cuidadores con mas intereses generativos, se considerd la variable
intereses generativos como una variable dependiente, y se estudié su
relacion con las variables de caracteristicas del cuidador, caracteristicas
de la persona con demencia, cantidad de esfuerzo dedicado al cuidado,
asi como con el resto de recursos del cuidador (Figura 22).
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Al cruzar las puntuaciones de los cuidadores en la LGS con las
variables agrupadas dentro de caracteristicas del cuidador,
caracteristicas de la persona con demencia, y esfuerzo dedicado al
cuidado (Tabla 36) se obtuvo, unicamente, una relacién
estadisticamente significativa con una de las caracteristicas de los
cuidadores.

Tabla 36

Relaciones bivariadas entre la variable intereses generativos y
caracteristicas del cuidador, caracteristicas de la persona con
demencia, esfuerzo dedicado al cuidado, y recursos del cuidador

Intereses
Variable generativos
Caractetisticas del cuidador
Edad 70.5.
Sexo 7.5.
Estado civil 7.5.
Nivel educativo Hg) =9.331%*
Situacion laboral 7.5,
Motivos para cuidar .S
Caracteristicas de la persona con demencia
Edad 7.5,
Sexo 7.5,
Tipo de demencia .S
Tipo de relacién .S
Calidad de la relacion previa n.s.
Convivencia con el cuidador 7.5.
Habilidades funcionales 7.5.
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracién cuidados 7.5.
Dias/semana 7.5s.
Horas/dia 7.5s.
Recursos
Apoyo formal 7.5
Apoyo informal ress) = 197
Satisfaccion con el apoyo informal 7.5
Religiosidad 7.5.

Notas: r = Coeficiente de correlacion de Pearson; H = H de
Kruskal-Wallis; 7.5. = no significativo
*p < .05; *Fp < .01; *FF<p <001
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Mas concretamente, la prueba H de Kruskal-Wallis (H; =
9.331, p = .025, IV = .11) indic6 que los niveles de intereses
generativos podrian variar en funcién del nivel educativo de los
cuidadores. Consecuentemente, se realizaron comparaciones multiples
post-hoc y se observé que los cuidadores sin estudios finalizados
presentaban niveles mas bajos de intereses generativos (M = 32.30,
DE = 7.78) que aquellos con estudios medios (M = 35.14, DE = 7.45,
p = .015) o superiores (M = 36.02, DE = 7.62, p = .009), pero no se
observaron diferencias entre ninguna otra combinacién de valores de
la variable nivel educativo.

Al cruzar las puntuaciones de los cuidadores en la LGS con el
resto de variables contempladas dentro de recursos se observé que los
intereses generativos del cuidador no estaban vinculados a ninguna de
ellas, excepto con el apoyo informal recibido. En este sentido, aquellos
cuidadores que recibfan mas apoyo informal reportaron mas intereses
generativos, y viceversa (7,55 = .197, p = .001).

2.3.2. Subobjetivo 3.2: Determinar la relacién entre los

intereses generativos de los cuidadores v las consecuencias

del cuidado

Mediante el subobjetivo 3.2 se pretendfa ahondar en la relacién
existente entre los intereses generativos de los cuidadores y las
variables satisfacciéon con la vida, predisposicion a actuar de forma
generativa en el futuro, salud objetiva, depresion y predisposicion a
institucionalizar al familiar con demencia. Para ello, se implementaron
una serie de estadisticos bivariados.

En consonancia con la Tabla 37, los intereses generativos de
los cuidadores no se relacionaron de forma estadisticamente
significativa con las variables salud objetiva ni predisposiciéon a
institucionalizar al familiar, pero si se observé que aquellos cuidadores
que contaban con niveles mas elevados de intereses generativos
presentaban también una mayor satisfaccion con la vida (7,5 = .285, p
< .001), una mayor predisposiciéon a actuar de forma generativa en el
futuro (7,4, = .346, p < .001) y una menor cantidad de sintomatologia
depresiva (7,55 = =274, p < .001).
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Tabla 37

Relaciones bivariadas entre la variable intereses generativos y satisfaccion con la
vida, predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro, salud objetiva,
depresion y predisposicion a institucionalizar al familiar

Intereses
Variable generativos
Satisfaccién con la vida resg) = .285%F*
Predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro raty = 346%F*
Salud objetiva n.s.
Depresion rasg) = = 274K
Predisposicion a institucionalizar al familiar n.s.

Notas: r = Coeficiente de correlacion de Pearson; #.5. = no significativo
*p <.05; ¥p < .01; ¥kp < 001

2.3.3. Subobjetivo 3.3: Determinar qué variables predicen las
ganancias que los cuidadores atribuyen a su rol y sus niveles

de sobrecarga subjetiva

Para saber el perfil de los cuidadores que experimentarian una mayor
cantidad de ganancias y sobrecarga, se puso a prueba su relaciéon con
los grupos de variables relacionadas con las caracteristicas del
cuidador, las caracteristicas de la persona con demencia, el esfuerzo
dedicado al cuidado, los recursos del cuidador, asi como con el resto
de evaluaciones subjetivas del rol. La Figura 23 ofrece una
representacion grafica de este procedimiento.
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2.3.2.1. Ganancias

Durante el estudio de las relaciones entre la variable ganancias y las
caracteristicas del cuidador, las caracteristicas de la persona con
demencia, y el esfuerzo dedicado al cuidado (Tabla 38), unicamente se
obtuvo una relacién estadisticamente significativa, a saber, la relacion
entre ganancias y edad del cuidador. En este sentido, el coeficiente de
correlacion de Pearson entre ambas variables sugirié que a mayor edad
mds ganancias experimentarfan los cuidadores (7,55 = .160, p = .010).
No se observaron diferencias a nivel de ganancias en funcién del resto
de variables de antecedentes y contexto.

Centrandonos en las variables relacionadas con los recursos de
los cuidadores, niveles mayores de ganancias se asociaron a niveles
mayores de intereses generativos (7,55 = .229, p < .001). Las ganancias
también se relacionaron con la satisfaccion con el apoyo informal y
con la religiosidad de los cuidadores. Asi, aquellos cuidadores que
crefan estar recibiendo una cantidad de apoyo informal suficiente
registraron niveles mas elevados de ganancias (M = 36.10, DE =
14.24) que los que crefan estar recibiendo una cantidad insuficiente de
apoyo informal (M = 31.24, DE = 12.84), y la diferencia entre las
medias de ambos grupos resultaron estadisticamente significativas (7,3,
=-2.670, p = .008, 4 = 0.41).

En cuanto a la religiosidad, los resultados del H de Kruskal
Wallis (Hg = 27.482, p < .001, ¥ = .19) también indicaron que la
cantidad de ganancias variarfa en funcion del nivel de religiosidad de
los cuidadores. ILas comparaciones post-hoc revelaron que los
cuidadores que se consideraban nada creyentes obtenfan puntuaciones
mas bajas en la escala GAC (M = 24.59, DE = 11.20) que los que se
consideraban poco creyentes (M = 32.07, DE = 13.84, p = .022),
bastante creyentes (M = 36.58, DE = 13.25, p < .001) o muy creyentes
(M = 40.88, DE = 12.63, p < .001), pero que no habria diferencias en
términos de ganancias entre los cuidadores que se consideraban
creyentes en alguna medida.

Por otro lado, al comparar la variable ganancias con la sobrecarga del
cuidador, la relacibn entre ambas resulté ser estadisticamente
significativa. Asi, se observé que las puntuaciones en la escala GAC se
relacionaban de forma inversa con las puntuaciones en la escala ZBI
(Toss) = =129, p = .038), y que tal relacion no era atribuible al azar. T.a
relacién entre los tipos de trayectoria y las ganancias ya ha sido
presentada entre los resultados correspondientes al Subobijetivo 2.2,

por lo que no se vuelven a presentar en la Tabla 38.
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Tabla 38

Relaciones bivariadas entre la variable ganancias y caracteristicas
del cuidador, caracteristicas de la persona con demencia, esfuerzo

dedicado al cuidado, y recursos del cuidador

Variable Ganancias
Caracteristicas del cuidador
Edad 7258) = .160%*
Sexo 70.5.
Estado civil 70.5.
Nivel educativo 7.5,
Situacion laboral 70.5.
Motivos para cuidar n.s.
Caracteristicas de la persona con demencia
Edad 70.5.
Sexo 70.5.
Tipo de demencia n.s.
Tipo de relacién n.s.
Calidad de la relacion previa n.s.
Convivencia con el cuidador 7.5.
Habilidades funcionales 70.5.
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracién cuidados 7.5,
Dias/semana 1.5
Horas/dia 1.5
Recursos
Apoyo formal .S
Apoyo informal .S

Satisfaccioén con el apoyo informal
Religiosidad
Intereses generativos
Evaluacién subjetiva del rol
Sobrecarga

f31) = —2.670%*
H) = 27.482%%%
7(258) = 229%*

7(258) =_.129%*

Notas: r = Coeficiente de correlacion de Pearson; # = t de Student;

H = H de Kruskal-Wallis; #.5. = no significativo

% < .05; #p < 01; #%p < 001

Con tal de obtener una imagen mas precisa de la relacién entre
la variable ganancias y las caracteristicas de los cuidadores, las
caracteristicas de las personas con demencia, el esfuerzo dedicado al
cuidado y los recursos del cuidador, se implementd una regresion
lineal jerarquica en la que las puntuaciones directas en la escala GAC
constitufan la variable dependiente, y cada grupo de wvariables se
introdujo, por pasos, para estudiar su capacidad de predecir las
ganancias atribuidas por los cuidadores a su rol.

250



Como puede verse en la Tabla 39, ninguno de los tres
primeros modelos de regresién presenté un buen ajuste a los datos,
pues en todos ellos la prueba de significacion del ANOVA no
permitié rechazar la hipétesis nula de que el coeficiente de regresion
fuera igual a cero.

Tabla 39

Resultados de la regresion lineal jerdrquica para la variable ganancias

Modelos de regresion

M1 M2 M3 M4
Variable B B B B
Caracteristicas del cuidador
Edad 130% 198 175 .010
Sexo .007 .038 .043 179
Estado civil .062 .069 .092 .087
Nivel educativo -.054 -.054 -.065 -.079
Situacion laboral -.001 .025 .035 .040
Motivos para cuidar .070 078 .092 .049
Caracteristicas de la persona con demencia
Edad .027 -.074 -.037
Sexo .008 -.014 -.026
Tipo de demencia -.086 -.086 -.062
Tipo de relacién 076 .045 -013
Calidad de la relacion previa -.088 -.097 -.136
Convivencia con el cuidador -.095 -.081 -.105
Habilidades funcionales - 137 -.118 -.098
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracién cuidados 134 117
Dias/semana -.094 -.118
Horas/dia -.024 .019
Recursos
Apoyo formal .057
Apoyo informal -.033
Satisfaccién con el apoyo informal 1924*
Religiosidad 324K
Intereses generativos 147+
R? 014 .016 .026 161
Variacion en R? - .002 .010 135
ANOVA (B 1.6117s 1.3157s 1.3597s  2.8471%k
Error de estimacion 13.77 13.65 13.55 12.71
Variacion en error de estimacion - -0.12 -0.10 -0.84

Notas: M = Modelo; f§ Coeficientes tipificados; 7.5. = No significativo
*p <055 ¥kp < .01; <y <001

251



No obstante, al afiadir las variables relativas a los recursos del
cuidador el panorama cambié considerablemente. Asi pues, en el
cuarto paso el ANOVA permitié asumir la hipétesis alternativa de que
el coeficiente de correlacion era diferente de cero (Fiy; 150 = 2.841, p <
.001), y se observé que el sexo del cuidador, asi como su satisfaccion
con la cantidad de apoyo informal recibido, su religiosidad, y sus
intereses generativos contribufan significativamente a predecir sus
puntuaciones en la escala GAC, siendo la religiosidad la variable que
realizaba una mayor contribucién. En todos casos, ademas, la relacion
entre la variable dependiente y las variables predictoras resulté ser
positiva, por lo que el hecho de ser hombre, de estar satisfecho con la
cantidad de apoyo informal recibido, de ser mas religioso y de tener
mas intereses generativos predeciria niveles mas elevados de ganancias.
La relacién entre la variable edad y ganancias, que habia resultado
estadisticamente significativa en los analisis bivariados previos, no
pareci6 predecir adecuadamente las puntuaciones en la GAC en este
analisis de regresion.

El dltimo modelo que se puso a prueba consiguié explicar el
porcentaje mas elevado (16.1%) de la varianza de la escala en
comparacion con el resto de modelos, y también present6 el error de
estimacion mas bajo.

2.3.2.2. Sobrecarga

Para poder comparar las variables que predicen los niveles de
sobrecarga entre los cuidadores se siguié el mismo procedimiento que
se acaba de detallar pero utilizando las puntuaciones directas de los
cuidadores en la ZBI como variable dependiente. Asi, se estudiaron las
relaciones entre sobrecarga y caracteristicas del cuidador,
caracteristicas de la persona con demencia, esfuerzo dedicado al
cuidado, recursos del cuidador, y el resto de evaluaciones subjetivas
del rol (de nuevo, no se incluyé en estos analisis la variable trayectoria
porque los resultados sobre la relacion entre los diferentes tipos de
trayectoria y la sobrecarga ya fueron presentados en el Subobijetivo
2.2) mediante analisis bivariados, y todos estos grupos de variables
excepto el resto de evaluaciones subjetivas se incluyeron como
variables independientes en una regresion lineal jerarquica en la que la
variable a predecir era la sobrecarga de los cuidadores.

En cuanto a los analisis bivariados, la variable sobrecarga fue
tratada como una variable cuantitativa utilizando las puntuaciones
directas de los participantes en la ZBI (Tabla 40).
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Tabla 40

Relaciones bivariadas entre la variable sobrecarga y caracteristicas
del cuidador, caracteristicas de la persona con demencia, esfuerzo

dedicado al cuidado, y recursos del cuidador

Variable Sobrecarga
Caracteristicas del cuidador
Edad 7(258) = —.141*
Sexo 70.5.
Estado civil 70.5.
Nivel educativo 7.5,
Situacion laboral 70.5.

Motivos para cuidar
Caracteristicas de la persona con demencia
Edad
Sexo
Tipo de demencia
Tipo de relacién
Calidad de la relacion previa
Convivencia con el cuidador
Habilidades funcionales
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracién cuidados
Dias/semana
Horas/dia
Recursos
Apoyo formal
Apoyo informal
Satisfaccion con el apoyo informal
Religiosidad
Intereses generativos
Evaluacién subjetiva del rol
Ganancias

fs6) = 3.986%**

n.5.
7.5.
7.5.
7.5.
Hp) = 21.009%+*
7.5.
ress) = —0.143%

n.Js.
n.Js.
n.Js.

7258) = 170

n.s.
fe31) = 3.826%**
n.Js.
n.Js.
7258 = —.129%*

Notas: r = Coeficiente de correlacion de Pearson; # = t de Student;
H = H de Kruskal-Wallis; #.5. = no significativo

*p < .05; F*p < 01; #%p < 001

Por lo que a la relacion entre sobrecarga y las caracteristicas del
cuidador, las caracteristicas de la persona cuidada, y el esfuerzo
dedicado al cuidado se refiere, la sobrecarga apareci6 relacionada con
la edad del cuidador y los motivos que le llevaron a cuidar de la
persona con demencia, la calidad de la relacién previa, y con las
habilidades funcionales de la persona cuidada.

En este sentido, se observaron una correlacion negativa y
estadisticamente significativa entre la edad del cuidador y sus
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puntuaciones directas en la ZBI (7,55 = —.141, p = .023). En el caso de
los motivos para cuidar, la prueba t de Student (7,5, = 3.986, p < .001,
d = 0.64) revel6 que aquellos cuidadores que reportaron una mayor
predominio de motivos heteroimpuestos se encontraban, de media (M
= 43.66, DE = 14.90), mas sobrecargados que los cuidadores que
reportaron una mayor predominio de motivos autoimpuestos (M =
34.37, DE = 13.90).

Centrandonos ahora en la calidad de la relaciéon previa entre
cuidador y persona cuidada, el H de Kruskal Wallis (H, = 21.009, p <
001, 7= .20) sugiri6 la existencia de diferencias a nivel de sobrecarga
entre grupos de cuidadores dependiendo de la valoraciéon que hicieran
de su relaciéon con la persona con demencia. Mds concretamente, las
comparaciones post-hoc revelaron que las puntuaciones en la ZBI
eran similares (p = .927) entre quienes juzgaban la relacién como mala
o muy mala (M = 46.89, DE = 9.69) o ni buena ni mala (M = 47.19,
DE = 11.21), mientras que tanto los primeros como los segundos
parecian estar significativamente mas sobrecargados (p = .021; p <
001, respectivamente) que aquellos cuidadores que juzgaban su
relacién previa con la persona con demencia positivamente (M =
34.61, DE = 14.35). La sobrecarga también se relacioné con las
habilidades funcionales de la persona con demencia, de forma que
cuanto mas preservadas se encontraban éstas, menores eran los niveles
de sobrecarga de los cuidadores (7,5; = —.143, p = .022). Y en cuanto
al esfuerzo dedicado al cuidado, ninguna de las tres wvariables
consideradas se relacionoé con la variable sobrecarga.

Por lo que a los recursos de los cuidadores respecta, el numero
de servicios de atencion formal utilizados presenté una correlacion
positiva con la puntuacion de los cuidadores en la ZBI (7,55 = .170, p
=.0006).

También se observaron diferentes niveles de sobrecarga
dependiendo de la satisfaccion de los cuidadores con el apoyo
informal recibido (7, = 3.826, p < .001, 4 = 0.51). En este sentido,
aquellos que decian recibir una cantidad de apoyo informal suficiente
de su red social se mostraron menos sobrecargados (M = 33.18, DE =
13.69) que aquellos que reportaron una cantidad de apoyo social
insuficiente (M = 40.41, DE = 14.87). El nimero de fuentes de apoyo
informal, la religiosidad y la cantidad de intereses generativos no se
relacionaron con los niveles de sobrecarga.

En cuanto a la relacién entre sobrecarga y ganancias, como ya
se ha comentado anteriormente las escalas GAC y ZBI presentaron
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una correlacion inversa (7,55 = —129, p = .038) a pesar de que los
cuidadores no sobrecargados y los sobrecargados no difirieron en
términos de su media en la escala GAC (7,55 = 1.456, p = .146).

En relacién a las puntuaciones en la ZBI (Tabla 41), los
modelos de regresion parecieron ajustarse a los datos desde el primer
momento, alcanzando la prueba de significacién un valor inferior a
.001 en todos ellos.

Tabla 41

Resultados de la regresion lineal jerdarguica para la variable sobrecarga

Modelos de regresion

M1 M2 M3 M4
Variable s s s s
Caracteristicas del cuidador
Edad -.156%* -.046 -079 -074
Sexo -.009 054 102 104
Estado civil -.095 -.108 -.099 -.067
Nivel educativo -.025 .007 027 063
Situacién laboral .030 057 102 051
Motivos para cuidar -243%06 17 5%* -.154* -.095
Caracteristicas de la persona con demencia
Edad -.107 -.165 -178
Sexo 134 A71¢ 209*
Tipo de demencia .020 .058 .057
Tipo de relacién 126 138 124
Calidad de la relacién previa S 226%FF 205K 24Dk
Convivencia con el cuidador -.070 -.046 -.039
Habilidades funcionales -.139* -.090 -.062
HEsfuerzo dedicado al cuidado
Duracién cuidados 188** 180%*
Dias/semana .034 .053
Horas/dia -.133 -.126
Recursos
Apoyo formal 061
Apoyo informal .076
Satisfaccién con el apoyo informal -214%%
Religiosidad .004
Intereses generativos -075
R? .068 126 170 187
Variacion en R? - .058 044 017
ANOVA (B 4.136%0k  3776FF 3. 801kRE 320740k
Error de estimacién 13.97 13.61 13.53 13.50
Variacién en error de estimacion — -0.36 -0.08 -0.03

Notas: M = Modelo; f Coeficientes tipificados
*p <055 ¥kp < .01; <y <.001
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En el primer modelo, y coherentemente con los analisis
bivariados presentados anteriormente, dos variables referentes a las
caracteristicas de los cuidadores parecieron predecir adecuadamente la
variable sobrecarga, sugiriendo que los cuidadores de mayor edad, y
aquellos que empezaron a cuidar principalmente por propia voluntad,
experimentarfan niveles inferiores de sobrecarga.

No obstante, la relacién entre estas dos variables y la
sobrecarga dejo de ser estadisticamente significativa en el momento en
el que se agregaron a la regresion las caracteristicas de la persona con
demencia y los recursos del cuidador, respectivamente. También en el
momento de incluir en la regresion las caracteristicas de la persona con
demencia se observé que la calidad de la relaciéon previa entre ésta y el
cuidador, asi como el grado de preservaciéon de las habilidades
funcionales de la persona con demencia, parecian contribuir de forma
considerable a la prediccion de los niveles de sobrecarga. La calidad de
la relacion previa siguié presentando una relacion estadisticamente
significativa después de afnadir a la regresion las variables de esfuerzo
dedicado al cuidado, pero la variable habilidades funcionales dej6 de
hacerlo. En este paso, ademis, el sexo de la persona con demencia y la
duraciéon de los cuidados también presentaron una relacion
estadisticamente significativa con la sobrecarga, y siguieron haciéndolo
en el ultimo modelo.

Asi pues, una vez incluidos en la regresion lineal jerarquica
todos los grupos de variables, el sexo de la persona con demencia, la
calidad de la relacion previa, la duracién de los cuidados y la
satisfaccion con la cantidad de apoyo informal recibido parecieron
contribuir a explicar la variable dependiente. De todas ellas, la calidad
de la relaciéon previa fue la variable que presenté una relaciéon mas
estrecha con la sobrecarga.

De acuerdo con este ultimo modelo, pues, cuidar de un
hombre con demencia, juzgar mas negativamente la calidad de la
relaciéon previa, llevar mas tiempo actuando como cuidador y
considerar que la cantidad de apoyo informal recibido es insuficiente
estarfa asociado a puntuaciones mas elevadas en la ZBI. La cantidad de
apoyo formal recibido, que presenté una relaciéon estadisticamente
significativa con la sobrecarga en los analisis bivariados no parecié
predecir adecuadamente dicha variable de acuerdo con los resultados
de las regresiones.

Como pasaba en el caso de las ganancias, el modelo con todos
los grupos de variables fue el que consigui6 explicar una mayor
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cantidad de varianza de la variable sobrecarga, mas concretamente el
18.7%, y también presentd el error de estimacién mas bajo.

2.3.4. Subobjetivo 3.4: Determinar la relacién entre las

ganancias que los cuidadores atribuyen a su rol y sus niveles

de sobrecarga subjetiva con las consecuencias del cuidado

El subobjetivo 3.4 fue planteado con tal de obtener informacién sobre
la relacién existente entre las ganancias que los cuidadores atribuyen a
su rol por un lado, y sus niveles de sobrecarga por el otro, y las
variables satisfacciéon con la vida, predisposiciéon a actuar de forma
generativa en el futuro, salud objetiva, depresion y predisposicion a
institucionalizar al familiar con demencia. Para ello, se implementaron
una serie de estadisticos bivariados.

Por lo que a las ganancias respecta, como indica la Tabla 42 las
puntuaciones en la escala GAC no presentaron relaciones
estadisticamente significativas con las variables salud objetiva y
predisposicion a institucionalizar al familiar.

Tabla 42

Relaciones bivariadas entre la variable ganancias y satisfaccion con la vida,
predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro, salud objetiva,
depresion y predisposicion a institucionalizar al familiar

Variable Ganancias
Satisfacciéon con la vida resg) = 257
Predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro 14ty = 328%F*
Salud objetiva n.s.
Depresién 7(258) =_137*
Predisposicion a institucionalizar al familiar n.s.

Notas: r = Coeficiente de correlacion de Pearson; 7.5, = no significativo
*p < .05; *Fp < .01; ¥F<p <001

No obstante, los analisis bivariados revelaron que aquellos
cuidadores que atribufan una mayor cantidad de ganancias a su rol se
encontraban mas satisfechos con su vida (7,55 = .257, p < .001) y mas
predispuestos a actuar de forma generativa en el futuro (7,4, = .328, p

257



< .001), y presentaron una menor cantidad de sintomatologia
depresiva (7,55 = =137, p = .027).

Pasando a la variable sobrecarga, cabe sefialar que ésta
presenté una relaciéon estadisticamente significativa con todas las
consecuencias del cuidado consideradas en el presente trabajo (Tabla
43). Asi, los cuidadores mas sobrecargados presentaron una menor
satisfaccion con la vida (7,5 = —457, p < .001), una menor
predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro (7, = —129,
2 = .04), una mayor cantidad de enfermedades cronicas (7,4, = .210, p
<.001), una mayor cantidad de sintomatologia depresiva (7,55 = .601,
p < .001), y una mayor predisposicion a institucionalizar al familiar
(755 = 267, p < .001).

Tabla 43

Relaciones bivariadas entre la variable sobrecarga y satisfaccion con la vida,
predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro, salud objetiva,
depresion y predisposicion a institucionalizar al familiar

Variable Sobrecarga
Satisfaccién con la vida resg) = —A5TFRE
Predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro reaty = —129%
Salud objetiva sy = 210%F*
Depresién 7(258) = .607%r*
Predisposicion a institucionalizar al familiar 7255 =.207%FF

Nota: r = Coeficiente de correlacion de Pearson
*p < .05; *Fp < .01; ¥F<p <001
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2.3.5. Subobietivo 3.5: Verificar si la relacidon entre intereses

generativos, ganancias, sobrecarga v trayectoria con las

consecuencias del cuidado se mantiene al tener en cuenta el

efecto de otras variables

Para poder alcanzar el quinto y ultimo subobjetivo incluido dentro del
tercer objetivo de la presente tesis doctoral, se implementé una
regresion lineal jerarquica independiente para cada variable de
consecuencias afladiendo un grupo de variables a cada paso
empezando por las caracteristicas de los cuidadores, las caracteristicas
de las personas con demencia, el esfuerzo dedicado al cuidado, los
recursos del cuidador, y sus evaluaciones subjetivas (Figura 24) con tal
de comprobar si las relaciones observadas en los analisis bivariados
correspondientes al Subobjetivo 3.2 y al Subobjetivo 3.4 se mantenian
cuando se tenfa en cuenta el efecto de otras variables. La variable
trayectoria, no obstante, no fue tenida en cuenta en la regresiéon al
incluir las variables relacionadas con la evaluacion subjetiva del rol
debido al decremento que comportaba en el tamafio muestral.
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2.3.3.1. Satisfaccion con la vida

Al implementar la regresion lineal jerarquica considerando la variable
satisfacciébn con la vida como variable dependiente (Tabla 44), se
observo que todos los modelos se ajustaron adecuadamente a los
datos (en todos los casos, p < .01).

En el primer paso el estado civil del cuidador y los motivos
por los que habfa empezado a cuidar presentaron una capacidad para
predecir las puntuaciones en la SWLS adecuada, aunque ambas
dejaron de hacerlo tras la inclusion en la regresion de las evaluaciones
subjetivas del cuidador y los indicadores de esfuerzo dedicado al
cuidado, respectivamente.

En el segundo paso, la unica caracteristica de la persona con
demencia que alcanzé niveles de significacion estadistica fue su sexo,
aunque su contribucion a la satisfaccién con la vida de los cuidadores
dejé de ser significativa en el ultimo paso. La inclusién en la regresion
de los indicadores de esfuerzo dedicado al cuidado no generé ningun
cambio a remarcar, pero tras la adicién de los recursos del cuidador en
el cuarto paso, dos nuevas variables contribuyeron a predecir la
satisfaccion con la vida: la satisfaccién con la cantidad de apoyo
informal recibido y los intereses generativos de los cuidadores.

Ambas variables siguieron prediciendo adecuadamente la
satisfaccion con la vida en el ultimo paso, tras incluir las variables de
evaluacion subjetiva. En este ultimo paso, también las ganancias y la
sobrecarga presentaron una buena capacidad predictiva, especialmente
la sobrecarga.

El dltimo modelo fue el que consiguié explicar una mayor
cantidad de varianza de la variable dependiente, mas concretamente el
32.5%, y fue el que presenté un error de estimacion menor. De
acuerdo con este modelo, estar mas satisfecho con la cantidad de
apoyo informal recibido, tener mas intereses generativos, atribuir mas
ganancias al rol de cuidador y sentirse menos sobrecargado predecirfan
puntuaciones mas elevadas en la SWLS. La relaciéon entre intereses
generativos, ganancias y sobrecarga con la satisfaccion de la vida, pues,
no dej6 de ser estadisticamente significativa al tener en cuenta el
efecto de otras posibles variables, aunque no fueron las unicas que
presentaron una capacidad adecuada para predecir las puntuaciones de
los cuidadores en la SWLS.
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Tabla 44

Resultados de la regresion lineal jerdrquica para la variable satisfaccion con la vida

Modelos de regresion

M1 M2 M3 M4 M5
Variable ) ) ) ) )
Caractetisticas del cuidador
Edad 119 .059 032 193 164
Sexo .026 -.061 -.032 -.061 -.048
Estado civil 237 kwk 207+ 223k .145* 107
Nivel educativo .071 .046 .040 -.006 .030
Situacion laboral -126 -128 -136 -105 -.092
Motivos para cuidar 179%k% 141* 128 .026 -018
Caracterfsticas de la persona con demencia
Edad .011 .048 019 -.043
Sexo -.180* -.148 -232%% -.149
Tipo de demencia -.001 -.026 -.001 031
Tipo de relacién -144 -155 -.085 -.036
Calidad de la relacion previa .067 079 099 028
Convivencia con el cuidador -.066 -131 -161 -160
Habilidades funcionales .040 .070 .070 .062
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracién cuidados -.047 -.049 .001
Dias/semana .048 .054 .092
Horas/dia 136 .096 .045
Recursos
Apoyo formal -.039 -.024
Apoyo informal -.043 -.009
Satisfaccién con el apoyo informal 249%4% 138*
Religiosidad 018 -.030
Intereses generativos 214%% 163*
Evaluacion subjetiva del rol
Ganancias 154
Sobrecarga -.380%k*
R? .079 .079 .076 180 325
Variacién en R? — .000 -.003 104 145
ANOVA (F) 4.665%F* 2.6500%  2.120%% 3,104k 5.21 1ok
Error de estimacion 3.88 3.85 391 3.67 3.33
Variacién en error de estimacion — -0.03 0.06 -0.24 -0.34

Notas: M = Modelo; § Coeficientes tipificados

*p < .05; *%p < .01; *¥%p < 001
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2.3.3.2. Predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro

Siguiendo con las regresiones lineales jerarquicas que se
implementaron con tal de comprobar si la relacion entre intereses
generativos, ganancias y sobrecarga y las puntuaciones de los
cuidadores en el CAGF se mantenian al tener en cuenta la influencia
de otras variables (Tabla 45), el primer modelo ajustd
satisfactoriamente a los datos de acuerdo con el ANOVA (Fj 55 =
2.782, p < .05).

Segun los resultados, el estado civil del cuidador presentd una
adecuada capacidad para predecir las puntuaciones de los cuidadores
en el CAGF, a pesar de que dejo de hacerlo en el quinto paso, esto es,
tras incluir en la regresion lineal jerarquica las variables relacionadas
con la evaluacién subjetiva del rol. Los modelos de regresion 2 y 3
presentaron un peor ajuste a los datos, y es que cuando se afiadieron
las caracteristicas de la persona con demencia y los indicadores de
esfuerzo dedicado al cuidado, el ANOVA dejé6 de resultar
estadisticamente significativo.

En el cuarto paso, no obstante, no sélo volvié a ajustarse sino
que el nivel de ajuste resulté ser mayor que en el primer paso, de
acuerdo con el criterio de significacion estadistica del ANOVA (p <
.001). Precisamente tras afadir a la regresion los recursos del cuidador
se observo como los intereses generativos de los mismos contribufan
en gran medida a predecir la predisposicion a actuar de forma
generativa en el futuro, y lo mismo pasé con la variable ganancias, que
fue incluida en el ultimo paso de la regresion.

Asi pues, de acuerdo con el ultimo modelo, dos wvariables
presentarfan una capacidad adecuada, y similar, de predecir las
puntuaciones en el CAGF, a saber, los intereses generativos y las
ganancias asociadas al cuidado, siendo aquellos cuidadores con mas
intereses generativos y que reportan una mayor cantidad de ganancias
los que también presentan una mayor predisposicién a actuar de forma
generativa en el futuro. Los niveles de sobrecarga, en cambio, no
presentaron una capacidad adecuada para predecir la predisposicion de
los cuidadores a actuar de forma generativa en el futuro, a pesar de
haber mostrado una relacién estadisticamente significativa en los
analisis bivariados. El modelo final explicé una cantidad de varianza
mayor del CAGF en comparacion al resto de modelos, siendo ésta del
20.3%, y también fue el que presentd un error de estimacion menor.
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Tabla 45

Resultados de la regresion lineal jerarquica para la variable predisposicion a actuar

de forma generativa en el futnro

Modelos de regresion

M1 M2 M3 M4 M5
Variable ) ) ) ) )
Caractetisticas del cuidador
Edad -137 -.083 -128 -.039 -.041
Sexo .075 .037 044 .038 -.006
Estado civil 203%* .199%* 225%% 152% 125
Nivel educativo -012 -.001 -.028 -.048 -.029
Situacion laboral -.035 -.027 -.005 -016 .003
Motivos para cuidar 110 126 .185*% 139 127
Caracterfsticas de la persona con demencia
Edad -.095 -121 -123 -122
Sexo -018 -.027 -011 .004
Tipo de demencia -.055 -.080 -.061 -041
Tipo de relacién .044 .050 122 132
Calidad de la relacion previa -052 -062 -.004 -.044
Convivencia con el cuidador -.043 -.065 -112 -.084
Habilidades funcionales -.100 -.063 -.057 -.034
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracién cuidados .099 072 .053
Dias/semana -.027 -.010 .022
Horas/dia 074 .055 .042
Recursos
Apoyo formal 057 045
Apoyo informal 058 063
Satisfaccioén con el apoyo informal 127 066
Religiosidad 041 -.049
Intereses generativos 303H4* 262%H%
Evaluacion subjetiva del rol
Ganancias 259k
Sobrecarga -.047
R? .042 .027 .043 151 203
Variacién en R? — -015 .016 .108 .052
ANOVA (F) 2.782% 1.510"= 1.575m+ 2.64 00k 3,139tk
Error de estimacion 3.43 3.48 3.41 3.23 3.13
Variacién en error de estimacion — 0.05 -0.07 -0.18 -0.10

Notas: M = Modelo; § Coeficientes tipificados; 7.5. = No significativo

*p < .05; *%p < .01; ¥%p < 001
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2.3.3.3. Salud objetiva

Considerando ahora la salud objetiva como la variable dependiente del
procedimiento de regresion lineal jerarquica (Tabla 46), debe decirse
que los cinco modelos que se pusieron a pruecba se ajustaron
adecuadamente a los datos (en todos los casos, p < .001).

Al incluir en la regresiéon las variables relacionadas con las
caracteristicas de los cuidadores se observé que tanto su edad como su
estado civil, y los motivos por los que empezaron a cuidar,
presentaron una buena capacidad para predecir la cantidad de
enfermedades crénicas que el cuidador padecia. Si bien la edad del
cuidador sigui6 prediciendo de forma adecuada la salud objetiva en el
ultimo modelo, estado civil y motivos para cuidar dejaron de hacerlo
en el tercer y en el segundo paso respectivamente.

En el segundo paso, con la inclusién en la regresion de las
caracteristicas de la persona con demencia, tres de las nuevas variables
alcanzaron niveles de significacion estadistica, a saber, el sexo de la
persona con demencia, el tipo de relacion entre cuidador y persona
cuidada y la convivencia con el cuidador, pero sélo las dos primeras
siguieron prediciendo adecuadamente la variable dependiente en el
ultimo modelo.

En el cuarto paso se incluyeron en la regresion los tres
indicadores de esfuerzo dedicado al cuidado, de los que sélo uno, la
duracién de los cuidados, mostré una adecuada capacidad predictiva,
que mantuvo hasta el ultimo modelo de regresion.

LLa adicién de los recursos de los cuidadores no generé ningtin
cambio adicional que requiera ser comentado, pero en el ultimo
modelo, una de las evaluaciones subjetivas del rol, mas concretamente
la sobrecarga, parecié predecir correctamente la salud objetiva de los
cuidadores.

De acuerdo con el dltimo modelo, contar con una edad mas
avanzada, cuidar de un hombre, cuidar de un progenitor, una mayor
cantidad de afos desempefiando el rol de cuidador y unos mayores
niveles de sobrecarga se relacionarfan con un mayor numero de
enfermedades cronicas, esto es, con una peor salud objetiva. Este
modelo fue el que explico6 una mayor cantidad de varianza de la
variable dependiente, a saber, el 30.2%, y el que presentd un error de
estimacién menot.
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Tabla 46

Resultados de la regresion lineal jerdrquica para la variable salud objetiva del
cttidador

Modelos de regresion

M1 M2 M3 M4 M5
Variable ) ) ) ) )
Caractetisticas del cuidador
Edad 340kk A38kwk A3 2kkk .380%* .396%*
Sexo -063 .018 .059 0.43 .020
Estado civil - 162%* -122% -112 -.086 -072
Nivel educativo -.040 .014 017 .038 .025
Situacion laboral .074 .069 071 .053 .042
Motivos para cuidar - 155%* -110 -125 -.096 -076
Caracterfsticas de la persona con demencia
Edad -.106 -150 -129 -.091
Sexo 237+ 2648k 289k 245%%
Tipo de demencia -.061 -.055 -.052 -.004
Tipo de relacién 326%* 328%* 275% 249*
Calidad de la relacion previa -.087 -115 -132 -.080
Convivencia con el cuidador .165* 121 151 160
Habilidades funcionales .046 .039 .060 .073
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracién cuidados 237k 251k 212
Dias/semana -.036 -.044 -.055
Horas/dia .001 .010 .037
Recursos
Apoyo formal 019 .006
Apoyo informal 019 .003
Satisfaccioén con el apoyo informal -.068 -.023
Religiosidad -011 -013
Intereses generativos -.096 -.081
Evaluacion subjetiva del rol
Ganancias .005
Sobrecarga 212%%
R? 158 204 252 274 302
Variacién en R? - .046 .048 .022 .028
ANOVA (F) 9.04 1k 5,952k 5.6000k 4.605%* 4,78 3krk
Error de estimacion 1.14 1.11 1.07 1.06 1.04
Variacién en error de estimacion — -0.03 -0.04 -0.01 -0.02

Notas: M = Modelo; § Coeficientes tipificados
*p <055 ¥p < .01; ¥F*p <.001
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2.3.3.4. Depresion

En cuanto a las regresiones lineales jerarquicas que se llevaron a cabo
para comprobar si la relacién entre intereses generativos, ganancias y
sobrecarga y las puntuaciones de los cuidadores en la GDS-SF se
mantenian al tener en cuenta la influencia de otras variables (Tabla 47),
cabe decir que los modelos de regresion se ajustaron adecuadamente a
los datos en todos los casos (para todos los modelos, p < .001).

Tanto el estado civil como la situacién laboral y los motivos
por los que se empez6 a cuidar parecieron tener una buena capacidad
para predecir las puntuaciones en la GDS-SF en el primer modelo,
pero todas ellas dejaron de alcanzar el nivel de significaciéon estadistica
en el cuarto paso, esto es, tras anadir a la regresion los recursos de los
cuidadores.

En el segundo paso, el sexo de la persona con demencia y la
calidad de la relacién previa también mostraron una capacidad
adecuada para predecir la variable depresion, aunque en el ultimo paso
dejaron de hacerlo. No obstante, en este segundo paso hubo una
variable que presentd un nivel de significacion inferior a .05 y que
sigui6 haciéndolo en el ultimo paso. Esta variable, que mantuvo su
capacidad para predecir adecuadamente las puntuaciones en la GDS-
SF fue el sexo del cuidador.

En el tercer paso la adicion de las variables relacionadas con el
esfuerzo dedicado al cuidado no gener6é ningin cambio que requiera
ser comentado, pero en el cuarto, tras incluir en la regresion los
recursos del cuidador, aparte de los cambios comentados
anteriormente, dos variables mas presentaron una buena capacidad
para predecir la variable depresion: la satisfaccion con el apoyo
informal y los niveles de intereses generativos de los cuidadores. La
cantidad de apoyo informal, que también fue incluida en la regresion
en el cuarto paso, no resulté ser estadisticamente significativa en el
primer momento, pero acabé siéndolo en el ultimo modelo, mientras
que pasé lo contrario con la satisfacciéon con la cantidad de apoyo
informal recibido, pues dejé de predecir correctamente la variable
dependiente en el ultimo paso.

Finalmente, pues, parecerfa que el hecho de ser varén, de
cuidar menos dias a la semana, de contar con un nimero mas bajo de
fuentes de apoyo informal, de tener menos intereses generativos, y de
estar mas sobrecargado, se asociarfa a puntuaciones mas elevadas en la
GDS-SF, siendo la variable con mas poder predictivo la sobrecarga
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subjetiva del cuidador. Cabe sefialar que la variable ganancias, que
present6 una relacién estadisticamente significativa con los niveles de
depresion de los cuidadores en los analisis bivariados, no mostré una
capacidad suficiente para predecir sus puntuaciones en la GDS-SF. El
modelo completo consiguié explicar el 47.5% de la variable depresion,
un porcentaje considerablemente mayor al del resto de modelos que
no inclufan las variables de evaluacién subjetiva del rol de cuidador, y
también fue el que presenté un menor error de estimacion.

Tabla 47

Resultados de la regresion lineal jerdrquica para la variable depresion

Modelos de regresion

M1 M2 M3 M4 M5
Variable B B B B B
Caracterfsticas del cuidador
Edad -.070 -.070 -104 -178 -135
Sexo .073 194% 191% 198* 145%
Estado civil - 156* -167* - 178%* -.103 -.061
Nivel educativo -.109 -.089 -.088 -031 -.070
Situacion laboral .148* 163* 182% 146 119
Motivos para cuidar - 223%k* - 192%* - 1944 -139 -.083
Caracterfsticas de la persona con demencia
Edad .031 015 016 115
Sexo .188* 169* 2328 A12
Tipo de demencia .070 108 091 056
Tipo de relacién .008 -011 -.035 -.106
Calidad de la relacion previa - 176%* - 185%* -158* -.025
Convivencia con el cuidador -107 -057 -.021 -.002
Habilidades funcionales -.051 -034 -.044 -012
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracion cuidados .096 110 011
Dias/semana -.098 -.106 -.140%
Horas/dia -.022 -.005 .068
Recursos
Apoyo formal 018 -014
Apoyo informal -.082 -126*
Satisfaccioén con el apoyo informal -166* -.038
Religiosidad -.044 -034
Intereses generativos -.188** - 141*
Evaluacion subjetiva del rol
Ganancias -035
Sobrecarga 568++*
R? 069 121 129 212 475
Variacién en R? - .052 .008 083 263
ANOVA (F) 4.159%** 3.657HF* 3.019%F* 3.570%K%  8.900+**
Error de estimacién 3.71 3.61 3.65 3.47 2.83
Variacién en error de estimacién - -0.10 0.04 -0.18 -0.64

Notas: M = Modelo; § Coeficientes tipificados
*p < .05; Fp < .01; *Fkp <001
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2.3.3.5. Predisposicion a institucionalizar al familiar

Por dltimo, como puede verse en la Tabla 48, centrandonos en las
regresiones lineales jerarquicas que se calcularon para estudiar si la
relacién entre intereses generativos, ganancias y sobrecarga y la
predisposicion a institucionalizar al familiar se mantenfan intactas al
tener en cuenta el efecto de otras variables, debe decirse que todos los
modelos de regresiéon mostraron un buen ajuste a los datos (p < .01).

En el primer modelo, dos variables mostraron una capacidad
adecuada para predecir la predisposicion de los cuidadores a
institucionalizar su familiar, a saber, el sexo del cuidador y los motivos
para cuidar, aunque ambas variables dejaron de alcanzar el nivel de
significacién estadistica en el segundo paso, es decir, tras incluir en la
regresion las caracteristicas de la persona con demencia. En este
momento, ademas, tres variables mostraron una buena capacidad para
predecir la variable dependiente: la edad de la persona con demencia,
el tipo de relaciéon existente entre cuidador y persona cuidada y la
convivencia con el cuidador. Si bien las dos primeras dejaron de
predecir correctamente la predisposicion a institucionalizar a la
persona con demencia en el siguiente paso, la convivencia con el
cuidador sigui6 haciéndolo en el altimo modelo.

La inclusion en la regresion de las variables relacionadas con el
esfuerzo dedicado al cuidado y los recursos del cuidador no generd
ningin cambio adicional que requiera ser comentado.

De acuerdo con el dltimo modelo, por lo tanto, unicamente el
hecho de no vivir con la persona cuidada de forma permanente
predijo una mayor predisposicién, entre los cuidadores informales, a
institucionalizar a su familiar. LLa variable sobrecarga, pues, que en los
analisis bivariados habfa presentado una correlaciéon positiva 'y
estadisticamente significativa con la predisposicion de los cuidadores a
institucionalizar a su familiar, no demostré tener una capacidad
suficiente para predecir la variable dependiente en el dltimo modelo.
El modelo completo consigui6 explicar el 12.8% de la variable
predisposicion a institucionalizar al familiar, un porcentaje ligeramente
mayor al del modelo anterior, que no inclufa las evaluaciones
subjetivas del rol, aunque sus errores de estimacion fueron similares.
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Tabla 48

Resultados de la regresion lineal jerdrquica para la variable predisposicion a
institucionalizar al familiar

Modelos de regresion

M1 M2 M3 M4 M5
Variable B ) ) ) )
Caractetisticas del cuidador
Edad -.088 213 116 216 228
Sexo .153% 144 228 159 140
Estado civil -.091 -110 -.090 -.149 -142
Nivel educativo -.055 -.045 -.097 -104 -114
Situacion laboral .007 .034 .055 .048 .039
Motivos para cuidar - 174%% -128 -.086 -.084 -072
Caracterfsticas de la persona con demencia
Edad -179% -138 -172 -151
Sexo .034 077 .058 .026
Tipo de demencia .002 -016 .003 -.004
Tipo de relacién .328%* 283 244 227
Calidad de la relacion previa -.083 =127 -101 -067
Convivencia con el cuidador -193%* -156 -197* -.189*
Habilidades funcionales -.038 -.036 -.046 -.038
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracién cuidados .065 .094 .070
Dias/semana -.038 -011 -.019
Horas/dia -.080 =133 -116
Recursos
Apoyo formal -.100 -.108
Apoyo informal 056 035
Satisfaccién con el apoyo informal -.108 -079
Religiosidad -.148 -148
Intereses generativos .007 017
Evaluacion subjetiva del rol
Ganancias .000
Sobrecarga 137
R? .032 .069 .078 123 128
Variacién en R? - .037 .009 .045 .005
ANOVA (F) 2.383* 2.415%* 2.133%* 2.319%* 2.264%*
Error de estimacion 0.95 0.93 93 .89 .89
Variacién en error de estimacion — -0.02 0.00 -0.04 0.00

Notas: M = Modelo; § Coeficientes tipificados
*p <055 ¥p < .01; FF*p <001
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Capitulo 9

DISCUSION

Mediante esta tesis se pretendia conocer con mayor detalle las
variables que predicen los intereses generativos, las ganancias y las
trayectorias de los cuidadores, asi como estudiar la relacion entre los
niveles de desarrollo y las evaluaciones subjetivas que los cuidadores
hacen de su rol y algunas consecuencias importantes del cuidado.

En esta seccion se ofrecera, primero, una reflexiéon sobre los
principales resultados obtenidos, organizados por objetivos y
subobjetivos, para posteriormente presentar las limitaciones de
nuestro proyecto y algunas prospectivas de investigacion, asi como las
implicaciones practicas derivadas de nuestros resultados, y algunas

conclusiones finales.
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1. DISCUSION POR OBJETIVOS

1.1. Objetivo 1: Desarrollar una nueva escala para
evaluar las ganancias asociadas al cuidado y estudiar

sus propiedades psicométricas

El Estudio 1, que se llevé a cabo integramente con la intenciéon de
contribuir a alcanzar el primer objetivo de la presente tesis doctoral,
sirvié para adaptar al castellano la escala GAIN y para desarrollar un
nuevo instrumento para evaluar las ganancias que los cuidadores
informales de personas con demencia atribuyen a su rol: la escala de
Ganancias Asociadas al Cuidado.

Hasta donde sabemos, no existfa hasta el momento ninguna
escala que permitiese medir dicha variable en nuestro entorno. Esta
falta de instrumentos para evaluar los aspectos positivos del cuidado es
especialmente acuciante si tenemos en cuenta la gran cantidad de
instrumentos de los que se dispone para medir variables relacionadas
con los aspectos negativos del cuidado, que ha sido puesta de relieve
por varios autores (Grant et al.,, 1998; Kramer, 1997b), y que seria
coherente con esta vision del cuidado informal que hemos
denominado cisica, que habria tendido a presentar el fenémeno del
cuidado informal desde una 6ptica mas bien negativa, en la que cuidar
de una persona con demencia es visto tnicamente como una fuente de
riesgos, pero nunca de oportunidades. Esta falta de instrumentos
dificulta, ademas, el estudio de los aspectos positivos del cuidado.

Con la adaptacion de la escala GAIN al castellano y la creacion de la
escala. GAC, por lo tanto, se espera haber ayudado a revertir este
sesgo, v a frenar el bucle por el que la falta de atencién a los aspectos
positivos del cuidado radica en una menor disponibilidad de
instrumentos para abordarlos, y la falta de instrumentos para
abordarlos, en una menor capacidad para estudiar los aspectos
positivos del cuidado.

Las puntuaciones directas a la escala GAIN de los cuidadores
que participaron en el Estudio 1 ponen de relieve, en consonancia con
estudios previos (Netto et al., 2009; Sanders, 2005; Yap et al., 2010),
no so6lo que las ganancias forman parte a menudo de la experiencia de
los cuidadores —pues practicamente todos ellos reportaron haber
experimentado, por lo menos, una ganancia por el hecho de cuidar de
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su familiar— sino que, ademas, serfan valoradas de forma relativamente
intensa, pues las puntuaciones de los cuidadores en la escala oscilaron
entre 2 y 40 puntos, y su media se situé en 28.10 puntos, siendo la
puntuacion maxima que se puede obtener de 40 puntos.

Las ganancias mas frecuentemente experimentadas por los
cuidadores segun sus respuestas a la escala GAIN corresponden a los
items 1 (Cuidar de mi familiar me ha ayudado a tener mas paciencia y a ser una
persona mids comprensiva), 2 (Cutdar de mi familiar me ha hecho una persona
mads fuerte y capaz de hacer frente a las adversidades), 4 (Cuidar de mi familiar ha
incrementado mis conocimientos y habilidades en el cuidado de personas con
demencia) vy 5 (Cuidar de mi familiar me ha ayndado a acercarme mdis a mi
Sfamiliar con demencia). Los items que fueron rechazados en mayor
medida, en cambio, fueron los items 6 (Cuidar de mi familiar ha ayndado a
unir mds ni familia) y 9 (Cuidar de mi familiar me ha ayudado a crecer a nivel
esprritual). Que el item 6 sea aceptado por un porcentaje bajo de
cuidadores serfa algo coherente con la idea que la provision de apoyo a
una persona dependiente es, a menudo, fuente de conflictos familiares
(Roca et al,, 2000), aunque por otro lado, mas de la mitad de los
cuidadores se mostraron de acuerdo o muy de acuerdo con esta
afirmacion, por lo que tampoco se podria decir que esta ganancia sea
infrecuente, ni mucho menos asumir que dichos conflictos marquen la
experiencia de los cuidadores en la mayorfa de los casos. Por su parte,
el considerable rechazo hacia el item 9 se podria deber a que éste
refleja una ganancia quiza mas profunda que podria requerir de una
elevada cantidad de tiempo para producirse.

Centrandonos en las propiedades psicométricas de la GAIN,
éstas fueron satisfactorias, y coherentes con las reportadas en su
estudio de validacion original (Yap et al., 2010). En este sentido, todos
los items presentaron una desviacion estandar igual o superior a la
unidad, una correlaciéon elemento-total corregida superior a .25, y en
ningun caso su eliminacién hubiera contribuido a incrementar la
fiabilidad de la escala, por lo que de acuerdo a los criterios propuestos
por Nunnally y Bernstein (1995), todos ellos contribufan
satisfactoriamente a la maximizacion de su varianza. Ademas, los
resultados del analisis factorial abogaron por la unidimensionalidad del
instrumento, sugiriendo que, como sucede en la escala original, los 10
items forman parte de un unico constructo que setfa el de ganancias.
Las cargas factoriales de los items fueron significativas de acuerdo al
tamafio muestral (Hair et al., 1999), hecho que indica que no sélo
cumplieron un criterio de significacién estadistica sino, ademas, de
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relevancia practica. Por dltimo, cabe sefalar la adecuada fiabilidad de
la escala, evaluada a través de su consistencia interna.

Los resultados anteriores sugieren que la escala GAIN podria
ser un instrumento util para medir la variable ganancias entre
cuidadores informales de personas con demencia en nuestro entorno.
No obstante, también presenta varios inconvenientes.

w El primero de ellos es que esta escala se creé a partir las
respuestas de 12 cuidadores de un entorno sociocultural muy
diferente al nuestro, pues fue desarrollada en Singapur. Estos
cuidadores fueron entrevistados en un estudio previo (Netto et
al., 2009) en relacion a los cambios positivos que crefan haber
experimentado a rafz de cuidar de su familiar. Sus ganancias
fueron clasificadas por los autores del estudio en ganancias
relacionadas con el crecimiento personal, ganancias a nivel de
relaciones interpersonales, y lo que denominaron ganancias de
alto nivel (que reflejarian, por ejemplo, cambios positivos en la
filosofia de vida y en el terreno espiritual). Las ganancias
reportadas por los cuidadores en este estudio cualitativo
fueron transformadas, posteriormente, en los 10 items con los
que cuenta la escala GAIN. Debido al bajo numero de items
con el que cuenta el instrumento, pues, no es posible asumir
que su validez de contenido esté asegurada, pues no
disponemos de investigaciones cualitativas que hayan aportado
datos sobre las ganancias experimentadas por los cuidadores
en nuestro entorno. Podria haber, por lo tanto, ganancias no
recogidas en la escala GAIN que fuesen mas representativas de
las experiencias de los cuidadores de nuestro contexto
sociocultural, y que reflejasen de forma mas fidedigna esta
parte de su vivencia, o que pasara todo lo contrario, es decir,
que algin item reflejara correctamente las ganancias
experimentadas por los cuidadores de Singapur, pero no las de
los cuidadores de otros paises.

w Fl nimero de items y el proceso de creaciéon de la escala
GAIN nos lleva a su segundo inconveniente, que es que sus
items podrian no abarcar —o no hacerlo de forma completa—
todos los tipos de ganancias identificados en la investigacion
previa. La GAIN, por ejemplo, unicamente incluye tres items
relacionados con el desarrollo de habilidades practicas, y uno
relacionado con el incremento del interés por aprovechar la
propia experiencia como cuidador para ayudar a otros, que de
acuerdo con el modelo de desarrollo psicosocial de Erikson y

274



las dimensiones iniciales de la GAC tendrian que ver, a nivel
conceptual, con la Laboriosidad y la Generatividad. No
obstante, otros autores han detectado la existencia de otras
ganancias alternativas que podrian caer dentro de estas
categorias (Parveen et al.,, 2011; Peacock et al., 2010; Sanders,
2005), y que no fueron contempladas por los autores de la
GAIN debido a que se basaron unicamente en las ganancias
observadas en un grupo reducido de cuidadores.

w En tercer lugar, algunos de los items de la escala GAIN
interpelan al participante sobre mas de una ganancia al mismo
tiempo (e.g., el item 1, Cuidar de mi familiar me ha ayndado a tener
mds paciencia y a ser una persona mds comprensiva, y el item 4, Cutdar
de mi familiar ha incrementado mis conocimientos y habilidades en el
cutidado de personas con demencia), por lo que podrian generar cierta
confusién a la hora de ser contestados, especialmente en
aquellos casos en los que los cuidadores hubieran
experimentado una de las dos ganancias, pero no ambas, o
haberlo hecho en diferentes grados.

w Finalmente, la versién original de la escala incluye algunos
conceptos que podrian resultar dificiles de comprender para las
personas mayores, como podria ser el de resilience o el de self-
awareness.

Debido a estos inconvenientes, optamos por desarrollar un
nuevo instrumento para evaluar, en nuestro entorno, las ganancias que
los cuidadores informales de personas con demencia atribuyen a su
rol. La version inicial de esta escala estuvo integrada por un elevado
numero de items, sesenta y dos. Se pretendia, con ello, maximizar la
validez de contenido de la escala al incluir en ella la mayor cantidad
posible de ganancias diferentes identificadas por la investigacion
previa, y por lo tanto superar uno de los inconvenientes de la GAIN.
Siguiendo con la versién inicial de la GAC, se propuso una forma de
agrupar los items en dimensiones por tres motivos: El primero de ellos
es que diferentes autores, al estudiar las ganancias que los cuidadores
atribuyen a su rol, han propuesto diferentes formas de clasificarlas
que, si bien pueden tener algunos puntos en comun, también
presentan diferencias e incompatibilidades. El segundo es que la
clasificacion de Netto et al. (2009), quienes proponen agrupar las
ganancias en ganancias de crecimiento personal, ganancias a nivel de
relaciones interpersonales y ganancias de alto nivel no parece
sustentarse, pues como ya se ha dicho, en el estudio de validacion de la
escala  GAIN este instrumento pareci6 ser esencialmente
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unidimensional en vez de presentar tres dimensiones. El tercer y
ultimo motivo es que se observéd que las ganancias reportadas por la
investigacién previa podfan agruparse en base a los potenciales de las
ultimas cinco etapas del modelo del desarrollo psicosocial de Erikson
(1963, 1982), lo cual cobra especial sentido si tenemos en cuenta que
tanto experimentar una ganancia como acercarse a un determinado
potencial equivale a experimentar un cambio positivo.

En cuanto a las puntuaciones de los cuidadores en la version
inicial de la escala GAC (Estudio 1), ninguno de ellos reporté no
haber experimentado ninguna ganancia fruto de su rol, pero tampoco
haberlas experimentado todas en el mayor grado posible, oscilando sus
puntuaciones entre 5 y 162 puntos, y su media en la escala fue de
91.43 puntos (siendo la puntuacién maxima que se podia obtener de
168 puntos). Estos datos son parecidos a los obtenidos por los
cuidadores en la escala GAIN, y apoyan la idea de que la atribucién de
ganancias por parte de los cuidadores a su rol no sélo es frecuente
sino también relativamente intensa. Cabria sefialar, aqui, que mientras
en el caso de la escala GAIN hubo cuidadores que alcanzaron la
puntuacién maxima, esto no pasé en la version inicial de la escala
GAC. Esto podria deberse a que al contar con una cantidad de items
seis veces mayor, se incrementa la probabilidad de que algtin cuidador
no considere haber experimentado alguna de las ganancias planteadas,
o de que no las haya experimentado todas en el mayor grado posible.
De hecho, los resultados del Estudio 2 apoyan esta idea en tanto que
la escala contaba con una menor cantidad de items y en este caso si
hubo cuidadores que alcanzaron la puntuacién maxima (sus
puntuaciones oscilaron entre 0 y 66 puntos, esto es, la puntuacién
minima y maxima de la escala, y su media se situé en 33.40 puntos).
Los resultados del Estudio 2 refuerzan lo que se acaba de comentar
sobre las ganancias como un elemento compartido por la mayoria de
los cuidadores y significativo dentro de su experiencia pues,
recordemos, el 99% de los participantes afirmaron haber
experimentado, por lo menos, una ganancia debido a su rol, y
unicamente el 7.7% de ellos reportaron menos de 10 ganancias. Entre
los cuidadores que reportaron alguna ganancia, ademas, la media de
items a los que respondieron afirmativamente (54 algo; s/ bastante; si,

mucho) fue de 18.02.

Si nos fijamos en las ganancias que fueron reportadas con
mayor frecuencia por los cuidadores en el Estudio 1, éstas fueron las
correspondientes a los items 12 (Ser cuzdador me ha ayndado a ser mejor
entendiendo a los demds y poniéndome en su lugar), 13 (Ser cuidador me ha
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ayudado a dar mds importancia a cosas que antes apenas valoraba), 18 (Ser
cuidador me ha ayndado a escuchar a los demis con mis atencion), 19 (Ser
ctidador me ha ayndado a ser mds consciente de la velocidad a la que pasa el
tiempo), 25 (Ser cutdador me ha ayudado a sentirme mas unido con la persona que
cuido), 27 (Ser cuidador me ha ayudado a ser mas paciente), 40 (Ser cuidador me
ha ayndado a tener mas paciencia), y 62 (Ser cutdador me ha ayndado a aprender
cosas que podrian ser de wutilidad para otros), mientras que las que
rechazaron haber experimentado mas a menudo fueron las
correspondientes a los items 7 (Ser cuidador me ha ayndado a mejorar mi
relacion con alguna de mis amistades), 14 (Ser cuidador me ha ayudado a sentirme
mas importante), 32 (Ser cutdador me ha ayudado a sentirme menos en denda con
la persona que cuido), 45 (Ser cuidador me ha ayndado a tener menos miedo a la
muerte) y 55 (Ser cutdador me ha ayudado a dar mids sentido a mis creencias
religiosas).

De nuevo, se observan similitudes con los resultados acerca de
la escala GAIN: Tres de las cuatro ganancias que gozaron de mayor
aceptacion en la escala GAIN se encontrarfan también entre las mas
aceptadas por los cuidadores en la escala GAC (las relacionadas con
una mejorfa en la paciencia y conocimientos del cuidador, y en la
relaciéon con la persona cuidada), y una de las mas frecuentemente
rechazadas en la escala GAIN (relacionada con el desarrollo de la
propia espiritualidad) también fue una de las mas rechazadas en la
escala GAC. No obstante, también se observaron diferencias, y es que

de las ganancias incluidas en la GAC, haberse vuelto mas fuerte no se
encontrarfa entre aquellas que acumularon un porcentaje de respuestas
favorables mas elevado, ni la mejora de las relaciones familiares se
encontrarfa entre las menos aceptadas (y ambas fueron incluida en el
instrumento). Ademas, otras ganancias no contempladas en la GAIN
destacaron por obtener niveles de rechazo o aceptacion similares a las
ganancias que se acaban de mencionar (e.g., dar mas importancia a
cosas que antes no se valoraban, o escuchar a los demas con mas
atencion). Esto podria estar indicando que, efectivamente, podria
haber diferencias interculturales en cuanto al tipo de ganancias que los
cuidadores atribuyen a su rol, o a la forma en la que lo hacen, o
sencillamente deberse a que tales ganancias no fueron incluidas en la
escala GAIN, pero en todo caso es un argumento mas que dificulta
asumir que la escala GAIN tenga una validez de contenido 6ptima en
nuestro entorno.

La seleccion de los {tems que integraron la version final de la
escala GAC se hizo mediante la aplicaciéon de los mismos criterios con
los que se valoraron las propiedades psicométricas de la escala GAIN,
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aunque de forma mas estricta. De los 62 items con los que contaba la
version inicial de la escala GAC, cuarenta fueron eliminados, por lo
que la version final de la GAC estuvo integrada por un total de 22
items, y se puede considerar que todos ellos presentaron unas
propiedades psicométricas adecuadas (recordemos que, en este caso,
esto equivalia a que los items presentaran una desviacion estandar
igual o superior a la unidad, una correlaciéon elemento-total corregida
superior a .50, que su eliminacién no supusiera un incremento en la
fiabilidad de su dimension de pertenencia, y a que su carga factorial en
el AFE fuera superior a .60), aunque cuatro items no cumplieran
estrictamente todos los criterios mencionados (por una diferencia
minima).

Tras la eliminacién de estos cuarenta items, ninguno de los
items mas aceptados y rechazados por parte de los cuidadores en el
Estudio 1, y que han sido citados dos parrafos atras, llegaron a formar
parte de la versién final de este instrumento. Si nos fijamos en las
respuestas de los cuidadores a la escala GAC en el Estudio 2 podemos
ver que las ganancias mas frecuentemente reportadas fueron las
correspondientes a los items 6 (Ser cuidador me ha ayndado a crear nuevos
buenos recuerdos de la persona que cuido), 14 (Ser cuidador me ha ayudado a ser
mas valiente), 18 (Ser cuidador me ha ayudado a ser mds fuerte) y 21 (Ser
cuidador me ha ayudado a ser mids consciente de todo lo que me ha aportado la
persona que cuido), mientras que los que gozaron de menor aceptacion
tueron los items 2 (Ser cuidador me ha ayudado a expresar mds libremente lo
que pienso o siento sin ofender a los demds), 3 (Ser cuidador me ha ayndado a
sentirme mds completo), 4 (Ser cuidador me ha ayndado a ser un mejor modelo a
seguir), 9 (Ser cuidador me ha ayndado a encontrarle mds sentido a la vida) y 13
(Ser cuidador me ha ayudado a crecer a nivel espiritual).

Si volvemos a comparar estos resultados con los de la escala
GAIN veremos que, de nuevo, coinciden en que una de las ganancias
mas habitual entre los cuidadores serfa haberse vuelto mas fuertes, y
que una de las mas infrecuentes serfa el crecimiento a nivel espiritual,
aunque de nuevo puede observarse como otras ganancias no incluidas
en la GAIN serfan igual de relevantes —o de poco relevantes— para los
cuidadores de nuestro entorno. Otro dato a sefialar es que, si bien
GAC i GAIN comparten items referidos a las mismas ganancias,
algunos items que se incluyeron en la version inicial de la escala GAC,
y que se referfan a ganancias sobre las que también se pregunta en la
escala GAIN (e.g., aquellos que reflejan un incremento en los niveles
de paciencia del cuidador, la mejora de las relaciones con la persona
con demencia u otros familiares), fueron desestimados en la version
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final de nuestra escala debido a que no presentaron unas propiedades
psicométricas tan favorables como otros de sus items. Esto sugiere
que algunos de los ftems de la GAIN podrian tener una capacidad
menor para capturar la varianza existente entre los cuidadores de
nuestro entorno.

En relacién a la estructura de la GAC, el AFE que se
implemento en el Estudio 1 sugirié que, como la GAIN, se trataria de
un instrumento esencialmente unidimensional, esto es, que todos los
items formarfan parte del mismo factor que serfa el de ganancias
asociadas al cuidado. Los tres modelos que se pusieron a prueba en el
Estudio 2 mediante el analisis factorial confirmatorio (un modelo
unifactorial, un modelo con cinco factores de primer orden
correlacionados entre s, y un modelo con cinco factores de primer
orden y un factor de segundo orden) también apuntaron hacia la
unidimensionalidad de la escala, y es que a pesar de que ninguno de
ellos mostrd un ajuste perfecto de los datos, el modelo unidimensional
fue el que estuvo mas cerca de hacerlo en base a sus indices de bondad
de ajuste. Esto implica que no es posible asumir que la agrupacion de
ganancias en dimensiones de acuerdo con la teorfa de Erikson tenga
relevancia desde un punto de vista empirico, y que por lo tanto, al
menos desde este punto de vista, las respuestas de los cuidadores a la
escala GAC tnicamente permiten calcular una puntuacion total, pero
no una puntuaciéon para cada una de las diferentes dimensiones
planteadas inicialmente. Por otro lado, hay que tener en cuenta que
esto facilita la interpretacion de los resultados de la escala. No
obstante, a pesar de que la escala fue esencialmente unidimensional,
creemos que a un nivel tedrico el modelo de desarrollo psicosocial de
Erikson ofrece un marco util para organizar las ganancias que los
cuidadores atribuyen a su rol en categorfas. De hecho, tal clasificacion
podria ayudar a guiar la investigacion cualitativa futura al unificar las
categorfas en los que las ganancias podrian ser codificadas, lo cual
facilitarfa la comparacion de los resultados entre estudios. Igualmente,
dicha clasificaciéon podria resultar de interés a la hora de estudiar una
cuestion de la que sabemos poco, que es la dimension temporal de la
atribucion de ganancias al rol. Asi, podriamos pensar que los
cuidadores de diferentes edades, dependiendo del momento evolutivo
en el que se encuentren, podrian experimentar diferentes tipos de
ganancias, o experimentar algunos en mayor o en menor medida, y
que tales diferencias podrian tener algun tipo de implicaciéon en su
bienestar.
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Por lo que a la fiabilidad y validez de la escala GAC se refiere,
ésta present6 una elevada consistencia interna, tanto en el Estudio 1
como en el Estudio 2, siendo en ambos casos superior a .90. De
hecho, este dato podria estar indicando no sélo que la fiabilidad de la
GAC es elevada, sino también que existe cierto grado de solapamiento
entre sus items (Streiner, 2003). La validez de contenido de la escala
GAC también podria ser elevada en tanto que la version final de este
instrumento conservo varios items de cada uno de los dominios
teoricos propuestos (lo cual equivale a decir que incluy6 items
referentes a todas las dimensiones identificadas por la investigacion
cualitativa previa sobre las ganancias que los cuidadores atribuyen a su
rol). La validez de criterio de la escala GAC también parece adecuada,
pues mostré una correlacion estadisticamente significativa y con un
elevado tamano del efecto con la escala GAIN que, a pesar de contar
con los inconvenientes citados anteriormente, es el Unico instrumento
del que disponemos que permita medir la misma variable.

Finalmente, la GAC también contaria con una validez de
constructo favorable, y es que las puntuaciones en este instrumento se
asociaron con las puntuaciones de los cuidadores en la ZBI, la GDS-
SF y la SWLS. Si bien se debe senalar que el tamafo del efecto entre
ganancias y estas tres variables fue pequefio, en los tres casos el
coeficiente de correlacién alcanzé niveles de significacion estadistica, y
la direcciéon de las relaciones entre variables fue la deseada
(puntuaciones mas elevadas en la GAC se asociaron a niveles menores
de sobrecarga y sintomatologia depresiva, asi como a una mayor
satisfaccion con la vida). Tales relaciones, ademas, son compatibles
con los resultados de Rapp y Chao (2000), Liew et al. (2010) y Yap et
al. (2010) en el sentido que estos autores también observaron una
relaciéon inversa entre ganancias y sobrecarga subjetiva y afecto
negativo.

La version final de la escala GAC, por lo tanto, parece contar
con una elevada fiabilidad, asi como con una validez de contenido, de
criterio y de constructo favorables. Se trata de un instrumento breve
que permite evaluar las ganancias que los cuidadores informales de
personas con demencia atribuyen a su rol, y tiene algunas ventajas en
comparaciéon con la escala GAIN, como que refleja de forma mas
completa las ganancias identificadas por la investigacion cualitativa
previa sobre esta tematica, que los items que la integran fueron
escogidos por ser los que presentaban mejores propiedades
psicométricas de un cuerpo de items casi tres veces mayor, que cada
item se refiere a una unica ganancia, y que todos ellos estan redactados
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de forma que deberfan resultar comprensibles a cualquier cuidador
independientemente de su edad o nivel educativo. Podria constituir,
port lo tanto, un recurso potencialmente util para estudiar las ganancias
asociadas al cuidado en nuestro entorno.

1.2. Objetivo 2: Describir qué tipos de trayectorias
construyen los cuidadores sobre su rol, y estudiar las
variables que las predicen y su relacion con las
consecuencias del cuidado

1.2.1. Subobijetivo 2.1

El segundo objetivo de la tesis, describir los diferentes tipos de
trayectorias que los cuidadores construyen sobre su rol fue planteado
con tal de ahondar en la perspectiva temporal que los cuidadores
construyen sobre el desempefio de su rol. Este objetivo, a su vez, se

dividié en tres subobjetivos. El primero de ellos fue describir los
diferentes tipos de trayectorias que los cuidadores construyen sobre su
rol. Para ello se les pidié que respondieran a tres frases incompletas
referentes a su pasado, presente y futuro como cuidadores, que fueron
sometidas a un analisis de contenido. Se esperaba, en relacion a este
subobjetivo, que los cuidadores emitirfan evaluaciones variadas,
posiblemente incluso opuestas, sobre cada uno de los tres momentos
temporales, y que la combinaciéon de los tres en una tnica unidad de
analisis nos permitiera diferenciar entre distintos tipos de trayectorias
caracterizadas por la estabilidad, un cambio en una direccion positiva,
o un cambio en una direccion negativa.

Centrandonos en las respuestas de los cuidadores a cada una
de las frases incompletas, éstas fueron agrupadas en tres categorfas de
primer orden en el caso de la frase relativa al pasado. La mas
frecuentemente citada fue la categorifa evaluacion subjetiva, que estaria
relacionada con la forma en que los cuidadores valoraron las
implicaciones que empezar a cuidar de su familiar tuvo para ellos, y en
la mayoria de los casos, estas evaluaciones tuvieron una connotaciéon
negativa, equivaliendo a la experimentaciéon de sobrecarga emocional,
sobrecarga psicologica, sobrecarga social y sobrecarga inespecifica. Si
bien estas fuentes de sobrecarga son compatibles con las identificadas
en investigaciones previas (e.g., George y Gwyther, 1986), y se reflejan
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en los items de la ZBI (Zarit et al, 1980), cabe decir que no
representaron exhaustivamente todos los tipos de sobrecarga, pues los
cuidadores no se refirieron en ningun momento a tensiones fisicas o
econémicas. La ausencia de respuestas de este tipo, mas que
contradecir la investigacién previa sugieren, primero, que la asunciéon
del rol de cuidador serfa un momento complicado que,
retrospectivamente, la mayorfa de cuidadores vinculan a aspectos
negativos, y que dentro de ellos, algunos (como la sobrecarga
emocional y psicologica) podrian ser mas salientes que otros. No debe
interpretarse, por lo tanto, que empezar a cuidar no puede ser
valorado como una fuente de sobrecarga a nivel fisico o econémico
para los cuidadores, sino que tales fuentes de sobrecarga, de
experimentarse, podrian ser menos significativas dentro de la
experiencia de los cuidadores.

Lo mismo pasaria con los aspectos positivos del cuidado, la
segunda forma de evaluacién subjetiva. Si bien este tipo de respuesta
fue mucho mas escasa (Unicamente fue reportada por dos cuidadores),
algunos cuidadores también atribuyeron a su rol aspectos positivos a
nivel emocional, lo cual serfa compatible con algunos datos
presentados en la introducciéon, como el efecto positivo que la
recepcion del diagnoéstico de demencia puede tener para algunos
cuidadores (Carpentier et al., 2008; Iliffe et al., 2003; Van Vliet et al.,
2011). El hecho que este tipo de respuesta solo fuera reportada por
dos cuidadores, de nuevo, no tiene por qué implicar que estas
evaluaciones positivas iniciales sean un fenémeno muy poco comun
entre los cuidadores, sino quizds una parte menos saliente de su
experiencia. Como se ha visto, al inicio del desempefio del rol se
pueden dar varias situaciones que pueden ser vividas negativamente
por los cuidadores, como la detecciéon de los sintomas iniciales, la
implicacion en tareas de cuidados con las que el cuidador podria no
tener experiencia previa y la recepcion del diagnostico, y se podria
pensar, por ejemplo, que éstas podrian ser tan intensas que cualquier
aspecto positivo que experimentaran les podria parecer insignificante,
o pasar inadvertido. Esto podria explicar la gran diferencia existente
entre la frecuencia con la que aspectos positivos y negativos se dieron
en nuestra muestra al pensar en el pasado. No obstante, el hecho que
este tipo de respuesta apareciera, aunque fuera Unicamente en dos
participantes, indica que algunos de ellos serfan capaces de focalizar en
esa parte de su experiencia al pensar en su pasado, y atribuirle mas
importancia a los aspectos positivos del cuidado (por escasos que
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fueran) que a los aspectos negativos del cuidado (que probablemente
también experimentaron).

La segunda categorfa de primer orden mas citada en relacién al
pasado tuvo que ver con la forma en que los cuidadores se
comportaron ante el inicio de la enfermedad de su familiar, los
sintomas iniciales derivados de la misma y su mayor necesidad de
apoyo, esto es, con sus reacciones iniciales. El tipo de reaccion inicial
mas frecuente fue la asunciéon del rol, que integré respuestas que
transmitian una rapida aceptacion por parte de los cuidadores de la
responsabilidad de cuidar de su familiar, aunque también hubo otros
cuidadores que reconocieron que atribuyeron los sintomas iniciales de
la enfermedad al propio proceso de envejecimiento, o que inicialmente
no contemplaron o rechazaron la posibilidad de que estos pudieran
estar reflejando el inicio de una demencia. Estas dos formas de actuar
son totalmente consistentes con las observadas por Bond et al. (2005),
Bunn et al. (2012, 2013), Carpentier et al. (2008), Leung et al. (2011) y
Williams et al. (2001), quienes también explican que ante los sintomas
iniciales algunos cuidadores pueden elaborar atribuciones racionales y
considerar los cambios observados como algo normal dado que la
persona se esta haciendo mayor o dada la situacién en la que se
encuentra (por ejemplo, en el caso de que la aparicién de los sintomas
coincida con la aparicién de problemas en el trabajo), mientras que
otros optarfan por abordar rapidamente el problema, informandose o
buscando el apoyo de algin profesional de la salud.

La dltima categoria de primer orden se denominé expectativas
iniciales, y englob6 un conjunto de referencias a como los cuidadores
se imaginaron que serfa su futuro cuando empezaron a cuidar de su
familiar. En la mayorfa de los casos estas expectativas tuvieron una
carga positiva, sugiriendo que en el pasado los cuidadores habrian
infravalorado la cantidad de esfuerzos y sacrificios que ser cuidador
conlleva, o la duracion de la enfermedad de su familiar, lo cual
sugerirfa que sus expectativas fueron optimistas en demasfa. Este tipo
de expectativas irreales, o poco ajustadas, han sido detectadas también
en investigaciones previas (Bunn et al, 2013; Clare, 2002). En no
pocos casos, no obstante, los cuidadores presentaron expectativas
negativas, anticipando su futuro como amenazante o excesivamente
desafiante, y en algunos casos afirmaron haber pensado que no serfan
capaces de manejar de forma efectiva la enfermedad y sus
consecuencias potenciales. Estas preocupaciones también han sido
reportadas previamente (e.g., Adams, 2006; Bunn et al, 2013;
Carpentier et al., 2008; Derksen et al., 2006). Si bien hay evidencia que
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sugiere que las expectativas negativas podrian  relacionarse
negativamente con la salud fisica y el bienestar emocional de los
cuidadores (Lyons et al, 2009), no queda claro hasta qué punto
expectativas positivas y negativas podrian tener efectos diferentes en el
corto y el largo plazo. En este sentido podria pasar que las
expectativas positivas facilitaran al cuidador el desempefio de su rol en
el corto plazo, pero podrian acabar teniendo un efecto adverso en el
caso de no verse cumplidas con el tiempo. Asi, por ejemplo, un
cuidador que pensara que la asunciéon de su rol no requerirfa de una
gran cantidad de tiempo o sacrificios por su parte podria desempefiar
su rol con mas motivacién que un cuidador que tuviera una vision
pesimista sobre todo lo que cuidar de su familiar le supondria en el
futuro, pero en el caso de que la cantidad de tiempo y sacrificios que
finalmente requiriera de ¢l la situacién de provision de cuidados
excediera sus expectativas iniciales, el efecto positivo inicial podria
desaparecer, o desembocar en evaluaciones o consecuencias negativas.
Y lo mismo podtia ocurrir con las expectativas negativas: Alguien que
no se considerara capaz de afrontar todo lo que cuidar de un familiar
implica podria experimentar sentimientos positivos al comprobar, con
el tiempo, que sus preocupaciones eran infundadas.

Situandonos en la segunda frase incompleta, relativa al
presente, el sistema de categorias que se cred incluyé dos categorias de
primer orden, a saber, adaptacion al rol y evaluacién subjetiva. De las
dos, la categoria de adaptacion al rol fue la que acumul6 una cantidad
de respuestas mayor, y hacia referencia a la medida en que los
cuidadores reportaban haberse acostumbrado, o no, al desempefio de
su rol. A este respecto, la adaptacion al rol englobd dos categorias de
segundo orden, de las cuales la mas habitual fue la adaptacion
favorable, una categorfa que transmitfa la idea de que los cuidadores
habfan conseguido adaptarse a, y normalizar, su situacion, lo cual se
traducia en la integraciéon de las obligaciones y responsabilidades
derivadas el cuidado en su rutina, y/o la disminuciéon o desaparicion
de las consecuencias negativas vividas en el pasado. La segunda
categorfa de segundo orden, con una frecuencia considerablemente
inferior, fue la no adaptacion, y en este caso las respuestas de los
cuidadores indicaban que, lejos de haberse adaptado a su situacion, el
cuidado de su familiar se habria vuelto mas complicado o los aspectos
negativos atribuidos a su rol habrian incrementado. Estos datos son
coherentes con el hecho que, si bien es cierto que cuidar de una
persona con demencia puede tener aspectos negativos, muchos
cuidadores son capaces de afrontar satisfactoriamente el desempefio
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de su rol, y verse poco afectados por el mismo (Pinquart y Sérensen,
2003b; Schulz et al., 1997). Igualmente, el hecho que muchos
cuidadores consideren haber sido capaces de manejar su situaciéon y
adaptarse a ella podria tener también un componente adaptativo, en
tanto que podria ser visto como un logro y, por lo tanto, motivarles a
seguir cuidando, mientras que considerar que uno no se ha adaptado a
la situacién y que ésta ha empeorado podria resultar desalentador.

La segunda categoria de primer orden que creamos a partir de
las respuestas de los cuidadores a la segunda frase incompleta fue la de
evaluacién subjetiva, y serfa parecida a la categorfa homoénima
presentada en relacién a la frase incompleta sobre el pasado. En este
sentido se dividi6 también en aspectos negativos y positivos del
cuidado. Si bien los tipos de aspectos negativos del cuidado
identificados fueron exactamente los mismos, se observaron dos
diferencias en cuanto a los aspectos positivos del cuidado, y es que
fueron mas frecuentes y variados que en el caso del pasado, aunque su
frecuencia siguié siendo inferior a la de los aspectos negativos.
Coherentemente, como se ha dicho, se podria pensar que para muchos
cuidadores los aspectos negativos del cuidado son una parte muy
significativa de su experiencia, tanto que podria eclipsar los aspectos
positivos y relegarlos a un segundo plano. No obstante, pareceria que
esta menor saliencia de los aspectos positivos dentro de la experiencia
global de los cuidadores serfa mas propia de las interpretaciones acerca
del pasado que de la forma en que los cuidadores piensan acerca de su
situacion actual, pues el nimero de casos en que estos incluyeron en
sus respuestas sobre el presente algiin aspecto positivo fue quince
veces mayof.

En relacién al tipo de respuestas cabe sefalar, también, que la
mayorfa de ellas tuvieron que ver con la experimentaciéon de
emociones positivas y, mas concretamente, de sentimientos de
satisfaccion. Este tipo de aspecto positivo del cuidado ha sido
reportado en numerosas investigaciones previas (e.g., Cohen et al,
2002; Lawton et al., 1989; Raschick y Ingersoll-Dayton, 2004; Spitzer
et al,, 2003), y de acuerdo con Kramer (1997b) se considerarfa una
respuesta a eventos o tareas especificas del cuidado. Las ganancias,
comparativamente, fueron mucho menos frecuentes, siendo
mencionadas de forma espontanea por los cuidadores en unicamente
tres ocasiones. Fste serfa un claro ejemplo de la importancia de la
saliencia de determinados aspectos de la experiencia de los cuidadores.
En este caso, por ejemplo, podria parecer que las ganancias son un
fenémeno muy infrecuente para los cuidadores. No obstante, sus
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respuestas a las escalas GAIN y CAC indican claramente lo contrario.
Pareceria, por lo tanto, que si bien las ganancias son experimentadas
por la mayoria de cuidadores con una intensidad relativamente
elevada, o bien los cuidadores podrian considerarlas una parte menos
significativa de su experiencia, o bien podrian tener mas dificultades
identificando los aspectos positivos que cuidar tiene para ellos cuando
se les plantea una pregunta abierta, pero resultarles mas facil evocarlos
cuando se les plantea una serie de {tems predeterminados.

Por dltimo, en cuanto a la frase incompleta sobre el futuro, el
analisis de las respuestas de los cuidadores dio lugar a dos categorias
de primer orden. Lla mas frecuentemente citada, con mucha diferencia,
fue la de expectativas. La mayorfa de cuidadores incluyeron en sus
respuestas expectativas positivas, que normalmente reflejaron una
clara predisposicion a seguir cuidando de su familiar en casa, aunque
en ocasiones los cuidadores también dijeron esperar que en el futuro
cuidar de su familiar no se volviera una tarea mis demandante, o
seguir experimentando los aspectos positivos del cuidado que cuidar
de su familiar les reportaba en la actualidad. Las expectativas negativas,
en cambio, incluyeron la anticipacién de aspectos negativos del
cuidado, o su intensificacion, o serias dudas sobre su capacidad para
seguir cuidando de la persona con demencia en el futuro, ya fuera por
un incremento en su deterioro, o por la pérdida de la capacidad del
cuidador de seguir afrontando una situacioén tan demandante.

La segunda categoria de primer orden fue la evitacién, que
englob6 respuestas en las que los cuidadores afirmaron no haber
pensado en el futuro o negarse a hacerlo y, en vez de ello, estar
centrados en su dfa a dfa, evitando as{ hacer cabalas sobre algo tan
imprevisible como lo que estaba por venir. Estos datos apoyan la
evidencia aportada por Adams (2006) y Williams et al. (2014), segin
quienes hay cuidadores que, efectivamente, rechazan pensar en el
futuro y se focalizan en vivir el presente con su familiar. Esto podria
ser preocupante en tanto que la evitacion es frecuentemente reportada
en la investigaciéon cientifica como una estrategia de afrontamiento
disfuncional, que se asociarfa a niveles mas elevados de sobrecarga
subjetiva y a una peor salud psicolégica (Di Mattei et al., 2008; Huang
et al, 2015; Raggi, Tasca, Panerai, Neri, y Ferri, 2015; Zucchella,
Bartolo, Pasotti, Chiapella, y Sinforiani, 2012). No obstante, al parecer
ésta serfa una opcién minoritaria, y la mayorfa de los cuidadores si
pensarfan acerca del futuro, como lo refleja el hecho que la mayoria de
ellos presentaran expectativas al respecto. Ademas, parecerfa que este
tipo de expectativas acostumbrarfan a tener una carga mas bien
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positiva, aunque también hubo muchos cuidadores que afirmaron
esperar que su situacion siguiera teniendo tintes negativos en el futuro,
o que cambiara a peor. Si bien ya se ha reflexionado sobre las
implicaciones de ambos tipos de expectativas al hablar sobre la frase
incompleta referente al pasado, querfamos sefialar que, también en
consonancia con la investigaciéon previa (Butcher et al., 2001; Colerick
y George, 1986; Lopez et al., 2012; Rivera et al., 2009), la primera
opcion de los cuidadores fue seguir cuidando en casa, y que la
posibilidad de institucionalizar a su familiar aparecié en pocas
respuestas de los cuidadores, y en la mayoria de casos en los que lo
hizo, era presentada como la ultima opcién a contemplar una vez
agotadas el resto de alternativas.

Una vez analizadas las respuestas de los cuidadores a cada una
de las frases incompletas por separado, se procedié a combinarlas en
una unica unidad de analisis. Este proceso, que ha sido descrito con
mayor detalle en la seccion de Analisis de datos del Estudio 2, dio
lugar a seis tipos de trayectorias: estable negativa, regresiva, presente
favorable, presente desfavorable, progresiva y estable positiva.

w De entre todas las trayectorias, la progresiva fue la mas
frecuente entre los cuidadores. Tipicamente, en esta trayectoria
el pasado aparecia caracterizado por aspectos negativos, en el
presente destacaba la adaptacion favorable al rol de cuidador, y
se tenfan expectativas positivas sobre el futuro.

w El segundo tipo de trayectoria mas frecuente serfa la presente
favorable, y el patrén tipico de respuestas de los cuidadores a
los tres momentos temporales serfa parecido al patrén de las
trayectorias ~ progresivas, pues generalmente empiezan
poniendo énfasis a los aspectos negativos del cuidado del
pasado para pasar a describir una adaptacion satisfactoria al rol
en el presente. A diferencia de las trayectorias progresivas, no
obstante, el futuro aparece marcado por las expectativas
negativas o la evitacion.

w La tercera trayectoria mas frecuente fue la regresiva. En este
caso, el patron tipico serfa el opuesto a la trayectoria
progresiva. Asi, en este caso los cuidadores habitualmente
resaltarfan como asumieron rapidamente su rol en el pasado,
pero el desempefio de su labor estarfa asociado principalmente
a aspectos negativos en el presente, y se mantendrian, también,
expectativas negativas sobre el futuro.

¥ En cuarto lugar se encontrarfa la trayectoria estable negativa,
en la que lo tipico serfa que los cuidadores enfatizaran en los
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aspectos negativos que le atribuyeron al desempeno de su rol
en el pasado, en los aspectos negativos que le seguian
atribuyendo en el presente, y en las expectativas negativas en
relacién a su futuro.

w La quinta trayectoria mas citada, por su parte, fue la estable
positiva, que representarfa el patréon opuesto a la estable
negativa. En este caso, una rapida asuncion del rol en el pasado
se habria visto seguida por la adaptaciéon favorable de los
cuidadores a su situacioén, y al mantenimiento de expectativas
positivas sobre el futuro.

w FPinalmente, la trayectoria menos frecuente fue la presente
desfavorable, en la que un pasado marcado por las expectativas
positivas habfa dado lugar a un presente en el que
sobresaldrian los aspectos negativos del cuidado, pero esto no
impedirfa que los cuidadores tuvieran expectativas positivas
sobre el futuro.

1.2.2. Subobjetivo 2.2

Centrandonos en el segundo subobijetivo dentro del Objetivo 2, esto
es, determinar qué variables predicen la construcciéon de los diferentes
tipos de trayectorias, al estudiar las variables predictoras de cada uno
de los diferentes tipos de trayectoria, éstas no presentaron ninguna
relacion estadisticamente significativa con las caracteristicas de los
cuidadores, las caracteristicas de la persona con demencia, el esfuerzo
dedicado al cuidado ni los recursos del cuidador. Esto sugiere que el
hecho de construir un tipo u otro de trayectoria serfa independiente de
los  aspectos  comentados, 'y que cualquier  cuidador,
independientemente de su perfil sociodemografico y de las
caracteristicas de la situacion de provision de cuidados, podria
construir cualquiera de ellas.

1.2.3. Subobjetivo 2.3

En cuanto al tercer subobjetivo dentro del Objetivo 2, determinar la
relacién entre el tipo de trayectoria construida y las consecuencias del
cuidado, el tipo de trayectoria si se relacion6é con tres de las cinco
consecuencias del cuidado contempladas (satisfaccion con la vida,
depresion y predisposicion a institucionalizar al familiar), y aunque no
sea el foco de este subobjetivo, cabe mencionar que también lo hizo
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con el resto de evaluaciones subjetivas del rol de los cuidadores (esto
es, con las variables ganancias y sobrecarga).

En base a estas relaciones, parecerfa que las dos trayectorias
mas disfuncionales serfan la trayectoria regresiva y estable negativa. La
trayectoria regresiva pareceria estar mas relacionada con el resto de
evaluaciones subjetivas que los cuidadores hacen de su rol que con las
consecuencias del cuidado, pues aquellos cuidadores con wuna
trayectoria regresiva presentaron significativamente menos ganancias y
mas sobrecarga que aquellos con una trayectoria progresiva, y también
mas sobrecarga que aquellos cuidadores con una trayectoria estable
positiva. No obstante, de las cinco consecuencias del cuidado, la
trayectoria regresiva unicamente parecié relacionarse con la
predisposicion de los cuidadores a institucionalizar a su familiar,
siendo ésta mayor en el caso de la trayectoria regresiva que en el caso
de las trayectorias presente desfavorable, presente favorable vy
progresiva.

La trayectoria estable negativa, en cambio, unicamente se
asocio a una de las otras dos evaluaciones subjetivas del rol, pero, en
cambio, a dos de las cinco consecuencias del cuidado. En este sentido,
esta trayectoria no se asocio a diferentes niveles de ganancias, pero si a
unos mayores niveles de sobrecarga que la trayectoria progresiva y
estable positiva. Ademas, también se observé en aquellos cuidadores
con una trayectoria estable negativa una menor satisfaccion con la vida
que en aquellos cuidadores con una trayectoria estable positiva o
progresiva, y unos niveles de sintomatologfa depresiva mayores que en
aquellos cuidadores con una trayectoria progresiva. Si bien estos
resultados sugieren que una trayectoria en la que se valora
negativamente el pasado, presente y futuro podria ser diferente a una
trayectoria en la que el pasado se valora positivamente pero esta
valoracion cambia a negativa en algin momento, no queda claro cual
de las dos podria ser mas disfuncional, aunque pareceria que los
cuidadores con una trayectoria regresiva evaluarfan su rol en términos
menos negativos, y que los cuidadores con una trayectoria estable
negativa se verfan mas afectados por el mismo.

Si nos fijamos, ahora, en las trayectorias mas adaptativas,
parecerfa que éstas serfan la progresiva y la estable positiva, esto es, las
dos trayectorias que presentan un patrén tipico opuesto a las dos mas
disfuncionales. En este caso, parecerfa razonable asumir que una de las
dos, de hecho, serfa mas adaptativa que la otra. Esto es as{ porque la
trayectoria progresiva parecerfa asociarse positivamente tanto con el
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resto de evaluaciones subjetivas del rol como con tres de las cinco
consecuencias del cuidado. Ampliando esta informacién, los
cuidadores que construyen una trayectoria progresiva presentarfan mas
ganancias que los cuidadores que construyen una trayectoria regresiva,
menos sobrecarga que los cuidadores que construyen una trayectoria
regresiva o estable negativa, una mayor satisfaccion con la vida y una
menor cantidad de sintomatologfa depresiva que los cuidadores que
construyen una trayectoria estable negativa, y una menor
predisposicion a institucionalizar al familiar que los cuidadores con
una trayectoria regresiva. Por otro lado, la trayectoria estable positiva
se asocio a niveles mas bajos de sobrecarga que las trayectorias estable
negativa, regresiva y presente favorable, y a una mayor satisfaccion con
la vida que la trayectoria estable negativa. Ademas de todo lo expuesto,
otra razon a favor de la trayectoria progresiva como la trayectoria mas
adaptativa es que ésta se asocié a niveles de ganancias superiores en
comparacion con la trayectoria estable positiva.

La diferencia entre la trayectoria estable positiva y progresiva
en términos de ganancias sugiere que un poco de sufrimiento al inicio
del desempefo del rol podria ser necesario para experimentar niveles
superiores de ganancias y beneficiarse mas de la experiencia de
cuidado. En este sentido, las ganancias asociadas al cuidado podrian
ser una experiencia comparable al crecimiento pos-traumatico
(Tedeschi y Calhoun, 2004). No obstante, el sufrimiento inicial podria
ser una condicién necesaria pero no suficiente, pues la trayectoria
presente favorable comparte con la progresiva la atribuciéon de
aspectos negativos al rol de cuidador en el pasado seguida de una
adaptacion favorable al mismo, pero no se asocia a niveles superiores
de ganancias.

En cuanto al resto de trayectorias, esto es, la presente
favorable 'y presente desfavorable, parecerfan no destacar
especialmente ni por su papel adaptativo ni por su papel
desadaptativo. La trayectoria presente favorable parecerfa asociarse a
niveles de sobrecarga mayores que la trayectoria estable positiva, pero
que no llegarfan a ser tan elevados como los de las trayectorias estable
negativa y regresiva, y tanto la presente favorable como la presente
desfavorable se asociarfan a una menor predisposicion a
institucionalizar al familiar que la trayectoria regresiva. Podria
argumentarse, por lo tanto, que ambas podrian resultar adaptativas,
aunque no tanto como las trayectorias progresiva y estable positiva.
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Recuperando nuestras expectativas de resultados en relacion a
las trayectorias, expuestas en el Capitulo 4, nuestros resultados
confirman que diferentes cuidadores pueden atribuir significados muy
diferentes a su pasado, a su presente y a su futuro como cuidadores,
que tales significados son en ocasiones opuestos (como refleja, por
ejemplo, la deteccién de aspectos negativos y positivos del cuidado, o
el hecho que los cuidadores puedan tener tanto expectativas positivas
como negativas de su futuro), y que su combinaciéon puede dar lugar a
trayectorias diferentes. Los resultados también parecen apoyar la
potencial utilidad de combinar los tres momentos temporales en
trayectorias, pues si nos fijamos en las evaluaciones sobre el pasado,
veremos por ejemplo que las trayectorias estable negativa y progresiva
comparten una evaluacién negativa, por parte de los cuidadores, de su
pasado, pero mientras que la primera serfa una de las dos trayectorias
mas disfuncionales, la segunda serfa la mas adaptativa de todas. Y si
nos fijamos en el futuro que los cuidadores anticipan vivir veremos
también que la trayectoria progresiva comparte una vision positiva del
futuro con la trayectoria presente desfavorable pero la relevancia de
ambas es claramente diferente. Esto subraya que integrar los
significados que los cuidadores atribuyen a su pasado, presente y
futuro en trayectorias podria ser mucho mas relevante que estudiar
estos significados por separado, que es la tendencia que se ha venido
siguiendo hasta el momento.

Los tipos de trayectorias identificados, ademas, serfan
compatibles con la investigacion previa llevada a cabo desde el campo
de la Psicologia Narrativa, por lo menos en su mayor parte. A este
respecto, las trayectorias estable positiva y estable negativa recordarfan
a las trayectorias de estabilidad propuestas por Brockmeier (2000) y
Gergen y Gergen (1987), y las trayectorias progresiva y regresiva
recordarfan, respectivamente, a las trayectorias de progreso y regresion
(Brockmeier, 2000; Gergen y Gergen, 1987) y a las secuencias de
redencién y contaminacion de McAdams (2006). Nuestros datos
también son compatibles con los de Adler et al. (2006) y McAdams
(2006) en el sentido que la trayectoria progresiva pareceria tener un
papel claramente adaptativo, mientras que la trayectoria regresiva
jugarfa un rol mas bien disfuncional, lo cual también confirmarfa otra
de nuestras hipotesis. Quizas la diferencia mas notable entre los tipos
de trayectorias identificados y los propuestos por estos autores serfan
las trayectorias presente favorable y presente desfavorable, que como
las secuencias de redencién y contaminacion (o de progreso y
regresion) implican un cambio del pasado al presente hacia mejor y
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hacia peor, pero que se invertirfa de nuevo al incorporar en la
trayectoria las expectativas de los cuidadores acerca de su futuro. La
presencia de estas trayectorias es un indicador mas de la variabilidad
que existe entre los cuidadores a la hora de evaluar su rol, pero como
se ha dicho no destacarfan por jugar un papel especialmente
adaptativo o disfuncional. Por dltimo, nuestra expectativa de detectar
diferentes perfiles de cuidadores en base al tipo de historia que
construyen no ha podido ser satisfecha, en tanto que el hecho de
presentar una trayectoria u otra no se asocio de forma estadisticamente
significativa a ninguna caracteristica del cuidador, de la persona con
demencia, del esfuerzo dedicado al cuidado o de los trecursos del
cuidador.

1.3. Objetivo 3: Determinar qué factores predicen los
intereses generativos y la experimentacion de
ganancias y sobrecarga, y estudiar la relacion entre
intereses generativos y evaluaciones subjetivas del rol
con las consecuencias del cuidado

1.3.1. Subobjetivo 3.1

La inclusion de la generatividad como un recurso mas con el que
podrian contar los cuidadores para hacer frente a la situacion de
provision de cuidados es, probablemente, uno de los aspectos mas
novedosos de esta tesis doctoral.

Antes de centrarnos propiamente en el primer subobjetivo
dentro del Objetivo 3, cabria recordar que la puntuacion media de los
participantes del Estudio 2 en la Loyola Generativity Scale fue de 34.73
puntos, sobre una puntuacion maxima de 60 puntos. Este dato estarfa
indicando que la cantidad de intereses generativos entre cuidadores de
personas con demencia serfan ligeramente inferiores a los reportados
por muestras de personas adultas no cuidadoras (e.g., McAdams y de
St. Aubin, 1992; Morselli y Passini, 2015; Pratt, Danso, Arnold, Norris,
y Filyer, 2001), si bien las comparaciones entre nuestros resultados y
los ofrecidos por otros estudios deberfan hacerse con cautela debido a
diferencias metodoldgicas. En este sentido, en algunos de los estudios
citados se utiliz6 una version reducida de la LGS en vez de la versién
de 20 items utilizada en este caso, y habria diferencias evidentes a nivel
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muestral, pues en algunos de ellos se trabajé con muestras mas
jovenes, a menudo formadas por estudiantes o adultos con elevados
niveles de formacién, variables que, como se vera a continuacion,
podrian relacionarse con la cantidad de intereses generativos. En todo
caso, si la diferencia observada entre las puntuaciones obtenidas por
los cuidadores que participaron en este estudio y las puntuaciones
obtenidas por adultos no cuidadores no se debieran a cuestiones
metodologicas sino que reflejaran una diferencia real, se podtia
hipotetizar que la asuncién y el desempefio del rol de cuidador podria
acompafiarse de la reduccién —que no desaparicion— de la cantidad de
intereses generativos debido, por ejemplo, a la competencia que podria
darse a nivel de recursos entre el rol de cuidador y la posibilidad de
involucrarse en (otras) actividades generativas.

Entrando en el Subobjetivo 3.1, mediante el que se pretendia
determinar qué variables predicen los intereses generativos de los
cuidadores, la falta de estudios previos sobre la generatividad en
cuidadores informales unicamente nos permitié hipotetizar que los
cuidadores con mas intereses generativos serfan mas jovenes, tendrian
una mayor probabilidad de haber empezado a cuidar por propia
voluntad, dedicarian una mayor cantidad de esfuerzo a cuidar de su
familiar, contarfan con una mayor cantidad de fuentes de apoyo
informal, y se sentirfan mas satisfechos con éste. Nuestros resultados
confirmaron, parcialmente, estas hipotesis.

En cuanto al primer grupo de variables, esto es, las
caracteristicas de los cuidadores, los analisis bivariados sugirieron que
los intereses generativos, entre cuidadores informales de personas con
demencia, no se relacionarfan con su edad, sexo, estado civil, situacion
laboral ni con los motivos por los que empezaron a cuidar.

En el caso de la edad, se esperaba una relacién inversa entre
esta variable y los intereses generativos de los cuidadores, pues de

acuerdo con Erikson (1963, 1982), tender hacia el potencial de la
generatividad es una tarea propia de fases intermedias de la edad
adulta, por lo que serfa en esta etapa del ciclo vital en la que las
personas deberfan mostrar un mayor interés por ser generativas. El
autor reconoce que los intereses generativos pueden aparecer a
cualquier edad, por lo que de acuerdo con su modelo serfa de esperar
que en otros momentos vitales tales intereses generativos estuvieran
también presentes, pero no fueran tan intensos. Lo esperable, por lo
tanto, serfa que en la vejez estos disminuyeran, en tanto que la tarea
fundamental dejarfa de ser ser generativo para pasar a intentar alcanzar
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la integridad del yo. Esto es, precisamente, lo que sugieren los datos de
Einolf (2014), Keyes y Ryff (1998) y McAdams et al. (1993), quienes
encontraron niveles inferiores de intereses generativos en un grupo de
personas mayores al compararlas con un grupo de adultos de mediana
edad. En el caso de nuestros datos, efectivamente se obtuvo una
relacién inversa (r = -.108), pero ésta no alcanzé niveles de
significacién estadistica, por lo que serfan mas bien coherentes con los
obtenidos por Lawford et al. (2005), McAdams y de St. Aubin (1992) y
Whitbourne et al. (1992), quienes no observaron relaciéon alguna entre
edad y generatividad. Estos datos sugieren que si bien podtia
producirse una disminucién de los intereses generativos con la edad,
ésta no tendria por qué ser tan marcada como cabria esperar de
acuerdo con un modelo de etapas como es el modelo del desarrollo
psicosocial de Erikson, y que las personas mayores podrian conservar
niveles elevados de intereses generativos.

Por lo que a los motivos para cuidar se refiere, la relacion entre
esta variable y los intereses generativos tampoco fue la esperada. De
acuerdo con Peterson (2002), quien plantea que las personas mas
generativas podrian tener también un mayor deseo de ayudar a quienes
lo necesitan, y con McAdams et al. (1997), quienes detectaron que los
adultos mas generativos son mas sensibles al sufrimiento ajeno vy
tienden en menor medida a marcarse metas orientadas exclusivamente
hacia el propio beneficio, se esperaba que aquellos cuidadores que
empezaron a cuidar debido al predominio de motivos autoimpuestos,
esto es, por propia voluntad, presentaran niveles de intereses
generativos mayores en comparacion con aquellos que informaron de
un predominio de motivos heteroimpuestos. No obstante, la media en
la LGS de ambos grupos de cuidadores fue practicamente idéntica.
Sobre este dato, la ausencia de diferencias estadisticamente
significativas podria deberse, primero, a la influencia de un sesgo de
deseabilidad social por el que algunos cuidadores podrian haber
afirmado empezar a cuidar por motivos autoimpuestos a pesar de
haberse sentido obligados a asumir su rol, y segundo, a la inclusién en
la muestra Gnicamente de cuidadores principales, esto es, de las
personas que toman mayor responsabilidad, dentro de su familia, en el
cuidado de la persona con demencia y en la toma de decisiones que le
afecten. En este sentido, todos los cuidadores que participaron en el
Estudio 2, independientemente de los motivos por los que empezaran
a cuidar, dijeron ser los principales encargados de proveer a su familiar
con demencia del apoyo necesario, por lo que podria parecer
razonable que sus niveles de intereses generativos fueran parecidos, y
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que de haber comparado a un grupo de cuidadores principales con un
grupo de familiares que también hubieran sido candidatos a asumir el
rol de cuidador principal de su familiar en el pasado pero que en vez
de ello hubieran optado por mantenerse en un segundo plano, los
resultados si hubieran sido coherentes con la hipétesis planteada.

Siguiendo con el resto de wvariables relacionadas con las
caracteristicas de los cuidadores, sobre las que no se formularon
hipotesis concretas debido a la falta de estudios que vincularan
generatividad con cuidado informal, éstas parecen ser coherentes con
los datos aportados por algunas investigaciones en las que, trabajando
con adultos (no cuidadores), no se observan diferencias
estadisticamente significativas en sus niveles de intereses generativos
en funcién, del sexo, del estado civil o de la situacion laboral (Kim y
Youn, 2002; Mc Adams y de St. Aubin, 1992; Morselli y Passini, 2015;
Son y Wilson, 2011), pero si en funciéon de su nivel educativo. En
relacion a esta variable, la evidencia indica, de forma consistente, que
el nivel educativo se relaciona positivamente con los intereses
generativos (Keyes y Ryff, 1998; Kim y Youn, 2002; McAdams et al.,
1993; Pratt et al., 2001; Son y Wilson, 2011), lo cual seria compatible
con los menores niveles de intereses generativos que se observaron en
el Estudio 2 entre los cuidadores sin estudios finalizados en
comparacion con los que contaban con estudios medios o superiores,
si bien cabria sefialar que el tamafio del efecto fue pequefio. La
relacion entre nivel de estudios y generatividad se podria deber a que
la educaciéon podria incrementar la preocupacién por cuestiones de
corte social y la motivacion por devolver a la sociedad aquello que uno
considera haber recibido de ésta, fomentando asi los intereses
generativos (Keyes y Ryff, 1998).

Los intereses generativos de los cuidadores no se relacionaron
con ninguna de las variables incluidas dentro de las caracteristicas de la
persona con demencia ni del esfuerzo dedicado al cuidado. De nuevo,
esto contradice una de nuestras hipotesis, de acuerdo con la cual la
generatividad entre los cuidadores informales deberia relacionarse con
su predisposicion a cuidar, y tal y como se ha argumentado en el caso
de la ausencia de relacioén entre intereses generativos y los motivos por
los que los cuidadores empezaron a cuidar, podria deberse también al
hecho de que trabajamos con una muestra de cuidadores principales.
Deberfa tenerse en cuenta, también, que las respuestas de los
cuidadores a alguna de las preguntas sobre el esfuerzo dedicado al
cuidado podrian no ser del todo confiables, en el sentido que un buen
nombre de ellos refirié cuidar de su familiar 24 horas al dfa. Lo que
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probablemente querfan transmitir los cuidadores al emitir este tipo de
respuesta es que cuando uno es cuidador, efectivamente lo es las 24
horas, y que aunque en un momento determinado no esté cuidando de
su familiar puede estar preocupado por su estado, buscando la forma
de afrontar algunos de los problemas que la provision de cuidados a
una persona con demencia puede plantear, etc. No obstante, con esta
pregunta se pretendia medir la cantidad de tiempo que los cuidadores
dedicaban al cuidado directo de su familiar, y l16gicamente dedicar las
24 horas del dia a tal labor es técnicamente imposible, por lo que
probablemente la variable horas al dfa dedicadas al cuidado no refleje
correctamente la realidad, aunque también hay que decir que este tipo
de respuestas son frecuentes entre los cuidadores y han sido
reportadas en estudios previos (e.g., IMSERSO, 2005).

En cambio, los intereses generativos si se relacionaron con
uno de los recursos de los cuidadores, a saber, el apoyo informal. En
este sentido, nuestros datos serfan consistentes con los de Peterson
(2002), pues en su estudio la generatividad también aparecid
relacionada positivamente con la cantidad de apoyo informal, a pesar
de que segun Peterson (2002) lo mismo pasaria con la satisfacciéon con
el apoyo informal. De acuerdo con nuestros resultados, el grupo de
cuidadores que valoraba satisfactoriamente la cantidad de apoyo
informal recibida obtuvo una puntuacion ligeramente superior en la
LGS en comparacién con aquellos cuidadores que valoraron el apoyo
informal como insuficiente, aunque tales diferencias no alcanzaron el
nivel de significacién estadistica. Unicamente una de nuestras dos
hipétesis sobre la generatividad y el apoyo informal, por lo tanto, se
confirma. La relaciéon positiva entre generatividad y nimero de fuentes
de apoyo informal podria deberse al hecho que aquellas personas mas
generativas y que han hecho mas por contribuir al bienestar de quienes
les rodean, de las generaciones futuras y/o de la sociedad en general
podrian contar, también, con una mayor cantidad de personas
dispuestas a ayudarles en el caso de necesitarlo, a devolverles el favor
por asi decirlo, en un acto de reciprocidad. Este argumento se ve
sustentado por el hecho que la principal fuente de apoyo informal de
los cuidadores que participaron en este estudio fueron sus hijos. Los
intereses generativos no presentaron relaciones estadisticamente
significativas con ningun otro recurso de los cuidadores, esto es, con la
cantidad de apoyo formal utilizado ni con sus niveles de religiosidad.

Tras examinar la relacién existente entre intereses generativos
y caracteristicas del cuidador, caracteristicas de la persona con
demencia, esfuerzo dedicado al cuidado y recursos del cuidador, se
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podria llegar a una primera conclusién sobre la generatividad entre
cuidadores informales, que es que el perfil de cuidador maés generativo
es considerablemente parecido al perfil de persona adulta mas
generativa.

1.3.2. Subobietivo 3.2

Situandonos en el Subobjetivo 3.2, mediante el que se pretendia
b
determinar la relacion entre los intereses generativos de los cuidadores
y las consecuencias del cuidado, partimos tnicamente de dos hipotesis:
que los intereses generativos de los cuidadores se relacionarfan
positivamente con su predisposicion a actuar de forma generativa en el
futuro, y de forma inversa con su predisposicion a institucionalizar al
b
familiar con demencia.

En cuanto a la primera de ellas, fue claramente confirmada por
nuestros datos. De hecho, la predisposiciéon a actuar de forma
generativa en el futuro fue, de todas las variables consideradas dentro
de las consecuencias del cuidado que presentaron una relacion
estadisticamente significativa con las puntuaciones de los cuidadores
en la LGS, la que present6 una asociaciéon mas fuerte con dicha escala.
Ademas, los intereses generativos mostraron una elevada capacidad
para predecir la predisposicion a actuar de forma generativa de los
cuidadores en el Subobjetivo 3.5. Esto no es de extrafiar si recordamos
que, de acuerdo con McAdams y de St. Aubin (1992), los intereses
generativos pueden dar lugar al establecimiento de compromisos
generativos y acabar materializaindose en actividades generativas. El
interés de esta relacion yace en que éste es el primer estudio en
detectar que aquellos cuidadores con unos mayores intereses
generativos tienen una mayor probabilidad de aprovechar su
experiencia para seguir contribuyendo al bienestar de otros tras la
finalizacién de su rol implicandose en actividades como aconsejar a
algin amigo o pariente que se encuentre cuidando de una persona con
demencia, o transmitir su experiencia a algin estudiante que tuviera
que hacer un trabajo sobre cuidadores o a un grupo de personas que
se encontraran cuidando de un familiar con demencia.

Esto es importante porque resalta incluso mas la vertiente
positiva del hecho de convertirse en cuidador informal, y es que estos
datos refuerzan la idea que la asuncién del rol de cuidador, aparte de
acompafiarse de consecuencias negativas, puede también ser una
fuente de oportunidades, en este caso, de oportunidades para la
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actividad generativa una vez la persona deje de cuidar. Estas
actividades generativas, a su vez, podrian tener importantes beneficios
para las generaciones futuras de cuidadores y para la sociedad, pues
podrian servir como un vehiculo para transmitir a otros valores que
uno considera importantes y la propia experiencia, esto es, su vision
sobre qué implica el hecho de cuidar, asi como todos los
conocimientos adquiridos y las habilidades desarrolladas por parte de
los cuidadores durante el desempefio de su rol. Cabe sefialar, ademas,
que los analisis relativos al Subobjetivo 3.3 revelaron que los
cuidadores con mds intereses generativos atribuyen, también, mds
ganancias a su rol. Debido a las caracteristicas del presente estudio, no
es posible determinar si el hecho de haber desarrollado mas la propia
generatividad y, por lo tanto, la virtud del cuidado, facilitarfa la
apariciéon de ganancias o si, por el contrario, el hecho de atribuir mas
ganancias al rol de cuidador incrementarfa los intereses generativos,

aunque de acuerdo con las ideas de Erikson (1963, 1982) y de
Peterson (2002) la primera hipétesis podria resultar mas plausible. Sea
como fuere, esto podria resultar alentador en tanto que sugiere que
aquellos cuidadores que tienen una mayor probabilidad de acabar
compartiendo su experiencia con otros son también los que
considerarfan haber ganado mas por el hecho de convertirse en
cuidadores, lo cual podria fomentar la difusién de una imagen del
cuidado que no estarfa unicamente centrada en sus aspectos negativos.

La segunda hipétesis, en cambio, no fue apoyada por nuestros
datos, y es que no se observé relacion alguna entre la cantidad de
intereses generativos de los cuidadores y la predisposicion a
institucionalizar al familiar, lo cual pone nuevamente en entredicho la
idea de Peterson (2002) que vincula generatividad con predisposicion
al cuidado.

Por lo que a la relacion entre intereses generativos y el resto de
variables consideradas dentro de las consecuencias del cuidado se
refiere, puntuaciones mas elevadas en la LGS se relacionaron con
niveles superiores de satisfaccion con la vida, asi como con
puntuaciones mas bajas en la Geriatric Depression Scale. Es mas, los
intereses generativos mostraron una adecuada capacidad para predecir
las variables satisfaccion con la vida y depresiéon en los analisis de
datos llevados a cabo en el Subobjetivo 3.5, si bien su capacidad
predictiva serfa mas baja que la de otras variables incluidas en el dltimo
modelo de regresion. En cambio, no parece que haya motivos para
defender una posible relacién entre intereses generativos y la salud de
los cuidadores, pues ésta no alcanzoé niveles de significacion estadistica
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en los analisis bivariados ni en la regresion llevada a cabo en el
Subobjetivo 3.5.

A pesar de no disponer de datos previos sobre la relacién entre
intereses generativos y las variables que se acaban de mencionar en
muestras integradas por cuidadores informales, los resultados
obtenidos serfan compatibles con los obtenidos por investigaciones
anteriores llevadas a cabo con muestras de adultos no cuidadores (de
St. Aubin y McAdams, 1995; McAdams et al., 1993), en las que se
observo una relacion positiva entre generatividad y satisfaccién con la
vida, asi como una menor probabilidad de padecer trastornos
psicologicos como la depresion entre las personas mdas generativas,
respectivamente. Estas asociaciones son, también, coherentes con los

planteamientos de Erikson (1963, 1982), quien propuso que tener
intereses generativos ¢ implicarse en actividades generativas no sélo
podria ser beneficioso para otros, sino que también podria serlo para
uno mismo, en tanto que ello serfa indicador de madurez y salud
psicologica, y dotarfa a las personas de una mayor capacidad para
afrontar satisfactoriamente la dltima crisis del ciclo vital.

La imagen que se desprende de los resultados obtenidos en
relacion a los intereses generativos de los cuidadores informales de
personas con demencia parece indicar que esta variable no estaria
vinculada a su predisposicion a cuidar, pues no se relacioné de forma
estadisticamente significativa con los motivos por los que los
cuidadores decidieron asumir su rol, con la cantidad de esfuerzo
dedicada a cuidar de su familiar, ni con su predisposicion a
institucionalizarle. Estos resultados no sélo son contradictorios con la
propuesta de Peterson (2002), segin quien los cuidadores mas
generativos deberfan mostrar también una mayor predisposicion a
cuidar de su familiar, sino que también podrian estar cuestionando el
cuidado informal como actividad generativa, pues pareceria razonable
asumir que si cuidar es una actividad generativa, la predisposicion a
cuidar deberfa ser mayor entre aquellos cuidadores con mas intereses
generativos. Recordemos, ademas, en relacién a las respuestas de los
cuidadores a la LGS, que a menudo los cuidadores se sentian como si
no hubieran hecho nada de valor que pudiera ser de utilidad para otras
personas, como si no hubieran realizado contribuciones importantes a
la sociedad, y como si sus contribuciones no fueran a mantenerse tras
su muerte. Asi pues, los mismos cuidadores podrian estar atribuyendo
un escaso valor al cuidado como actividad generativa.

299



Ciertamente, el cuidado de familiares con demencia podria no
acabar de encajar del todo con la definicion que Erikson hizo del
concepto de generatividad en sus planteamientos iniciales (Erikson,
1963), de acuerdo con los cuales ésta consistirfa en la voluntad de
contribuir al bienestar de las generaciones venideras ofreciéndoles un
legado que sobrevivird a la propia existencia, que podria expresarse de
multiples formas, como teniendo descendencia y cuidando de ella,
manteniendo todo aquello que ha sido creado con el propésito de
generar un efecto positivo, o transmitiendo valores, habilidades o
conocimientos a los que acabarian siendo individuos adultos de la
sociedad en el futuro. El concepto de generatividad, no obstante, se ha
ido desarrollando con el tiempo, y actualmente se asume que uno de
sus aspectos centrales es el deseo de cuidar de otros, de ayudar a otras
personas que lo necesitan (Peterson, 2002), estando ésta presente en
cualquier situacion en la que uno debe responsabilizarse de alguien
(Zacarés y Serra, 2011). Asi pues, asumir la responsabilidad de cuidar
de los propios padres durante su vejez en el caso de que lo necesiten
(por ejemplo, debido al padecimiento de una demencia) podria
considerarse una actividad generativa a pesar de que el principal
beneficiario de los cuidados no serfa un miembro de las generaciones
futuras, sino todo lo contrario (Erikson et al., 19806), lo cual cobra
incluso mas sentido todavia si tenemos en cuenta, por ejemplo, la
elevada cantidad de dinero que los cuidadores informales ahorran al
Estado al asumir gran parte de la responsabilidad y los costes del
cuidado de sus familiares mayores en situaciéon de dependencia (Oliva
et al., 2007).

De todas formas, insistimos, seria conveniente contrastar
nuestros resultados mediante nuevas investigaciones en las que se
ahondara en la relacién entre intereses generativos y predisposicion a
cuidar comparando cuidadores principales con cuidadores implicados
en la provision de apoyo a su familiar pero en menor grado, para
descartar que la ausencia de relacion entre generatividad vy
predisposicion a cuidar obtenida en este estudio no se debiera al
elevado grado de compromiso con el cuidado que todos los
integrantes de nuestra muestra demostraron tener al ser todos ellos los
cuidadores principales de su familiar con demencia.

Independientemente de la conveniencia de considerar el
cuidado de una persona con demencia como una actividad generativa
o no, los intereses generativos presentaron una relacion
estadisticamente significativa con algunas variables importantes para el
bienestar de los cuidadores, como su satisfacciéon con la vida y sus
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niveles de depresiéon. No obstante, su capacidad para predecir ambas
variables, de acuerdo con las regresiones implementadas en el
Subobjetivo 3.5, serfa mas bien discreta, pues su poder predictivo
disminuyé al incluir en los modelos de regresion las evaluaciones
subjetivas de los cuidadores, y fue comparativamente menor al de
otras variables predictoras. La opcion de que los intereses generativos
ejercieran un efecto indirecto sobre la satisfacciéon con la vida y los
niveles de depresion a través de su impacto sobre las evaluaciones
subjetivas de los cuidadores deberia ser estudiada con mas detalle en
investigaciones futuras, pues si bien los intereses generativos
presentaron una fuerte asociaciéon con las ganancias, no parecieron
relacionarse con el tipo de trayectoria construida por los cuidadores ni
con sus niveles de sobrecarga. Con todo, a pesar de ser discreta, los
intereses generativos parecieron realizar una contribucién tunica y
estadisticamente significativa a la hora de explicar la varianza de las
variables satisfacciéon con la vida y depresion, lo que aboga por la
relevancia de esta variable en el estudio del cuidado informal.

Si bien los intereses generativos no se relacionan con la
predisposicion a cuidar ni constituyen la variable con una mejor
capacidad para predecir la satisfacciéon con la vida y los niveles de
depresion de los cuidadores, la importancia de tener esta variable en
cuenta a la hora de estudiar el fenémeno de los cuidadores informales,
asi como su verdadero valor como un recurso de los cuidadores,
podria radicar en su estrecha relacion con las ganancias que los
cuidadores atribuyen a su rol y por su elevada capacidad para predecir
la predisposiciéon de los cuidadores a actuar de forma generativa en el
futuro. Esto tiene una implicacién importante por lo que a las
intervenciones formales dirigidas a cuidadores se refiere, y es que se
podria hipotetizar que, si éstas permitieran concienciarles en mayor
medida sobre los efectos positivos que la asuncién de su rol tiene no
s6lo para su familiar sino también para el resto de la sociedad, podrian
experimentar un cambio en la forma de interpretar su situaciéon hacia
una direccioén positiva al estimular su generatividad, lo cual, a su vez,
podria acompafiarse de una mayor atribucion de ganancias a su rol y
de una mayor predisposicion a implicarse en actividades generativas en
el futuro, y quizas también podria tener un leve efecto protector sobre
sus niveles de bienestar incrementando su satisfaccion con la vida y
reduciendo sus niveles de sintomatologia depresiva.
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1.3.3. Subobjetivo 3.3

El Subobjetivo 3.3 consistié en determinar qué variables predicen las
ganancias que los cuidadores atribuyen a su rol y sus niveles de
sobrecarga subjetiva. Las variables que demostraron tener una
adecuada capacidad para predecir los niveles de ganancias y sobrecarga
de los cuidadores se presentan, primero, de forma conjunta en la Tabla
49, y mas adelante se abordaran por separado.

Tabla 49

Variables que presentaron una adecnada capacidad para
predecir las ganancias y la sobrecarga de los cuidadores

g &
: :
g E:
O &
Variable
Caracteristicas del cuidador
Edad
Sexo *
Estado civil
Nivel educativo
Situacién laboral
Motivos para cuidar
Caracterfsticas de la persona con demencia
Edad
Sexo *
Tipo de demencia
Tipo de relacién
Calidad de la relacion previa *kk
Convivencia con el cuidador
Habilidades funcionales
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracion cuidados *%
Dias/semana
Horas/dia
Recursos
Apoyo formal
Apoyo informal
Satisfaccién con el apoyo informal *k *k
Religiosidad *kk
Intereses generativos *

Nota: *p < .05; ¥*p < .01; #*¥p < .001, de acuerdo con los resultados de las
regresiones lineales jerarquicas correspondientes
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1.3.3.1. Ganancias

Empezando por las variables predictoras de las ganancias,
hipotetizamos que la medida en la que los cuidadores atribuirian a su
rol la experimentacién de este tipo de aspectos positivos seria
independiente de las caracteristicas del cuidador y de la persona con
demencia, pero que una mayor cantidad de esfuerzo dedicado al
cuidado, un mayor uso de servicios de apoyo formal, y unos menores
niveles de sobrecarga subjetiva se relacionarfan con una mayor
cantidad de ganancias. De nuevo, estas hipétesis se confirmaron
parcialmente.

Empezando por las caracteristicas de los cuidadores, en los
andlisis bivariados ni el sexo, ni el estado civil, ni el nivel educativo, ni
la situacién laboral ni los motivos para cuidar se relacionaron con las
ganancias de los cuidadores. La edad de los cuidadores, en cambio,
present6 una correlacién estadisticamente significativa y positiva con
sus puntuaciones en la escala GAC, aunque el tamafio del efecto de tal
relacion fue pequefo. Ademis, la edad no presenté una adecuada
capacidad para predecir las ganancias al incluirla como variable
independiente en la regresion lineal jerarquica correspondiente. El
sexo del cuidador, en cambio si presenté una adecuada capacidad —
aunque discreta— para predecir las ganancias atribuidas al cuidado en
dicho procedimiento, sugiriendo que los hombres podrian
experimentar una mayor cantidad de ganancias que las mujeres. Estos
datos, por lo tanto, son mayormente coherentes con nuestras
expectativas y con la investigacion previa excepto en lo relativo al sexo
de los cuidadores, pues Rapp y Chao (2000) no encontraron ninguna
relacion estadisticamente significativa entre la experimentaciéon de
ganancias y la edad, sexo, nivel educativo, o el estado civil del
cuidador, y Raschick y Ingersoll-Dayton (2004) y Kramer (1997a)
tampoco encontraron relacion alguna entre el sexo del cuidador y la
experimentacion de ganancias. La asociaciéon entre sexo y ganancias
detectada, pues, parece contradecir los resultados obtenidos en otros
estudios anteriores, aunque esta asociaciéon podria parecer razonable si
tenemos en cuenta la importante brecha que existe en el perfil tipico
de los cuidadores informales en cuanto a su sexo, siendo mucho mas
frecuente que este rol sea asumido por mujeres que por hombres (e.g.,
Canadian Study on Health and Aging, 1994; Gémez et al, 1999;
IMSERSO, 2005¢; Keating et al., 1999; Rodriguez et al., 1995; Tarraga
y Cejudo, 2001; Valles et al., 1998). Estas diferencias podrian atribuirse
a las expectativas existentes en la sociedad sobre los roles de género,
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de acuerdo con los cuales se espera de las mujeres que asuman la
mayor parte de la responsabilidad en el cuidado de la familia. Podria
hipotetizarse, por lo tanto, que en el momento de empezar a cuidar de
una persona con demencia las mujeres podrian contar con una mayor
cantidad de experiencia cuidando de otros miembros de su familia
(como por ejemplo los hijos) y, por lo tanto, que el margen para
obtener beneficios por la asuncién del rol de cuidador serfa mayor en
el caso de los hombres debido a su menor contacto previo con el
cuidado.

Siguiendo con las caracteristicas de la persona con demencia,
nuestros resultados se ajustaron completamente a nuestras hipotesis,
pues ni la edad, ni el sexo, ni el tipo de demencia, ni el tipo de relacién
entre cuidador y persona cuidada, ni la calidad de la relacién previa, ni
la convivencia ni las habilidades funcionales de la persona con
demencia se relacionaron con la cantidad de ganancias
experimentadas. No obstante, la variable ganancias no se asocié con
ninguna variable considerada dentro del esfuerzo dedicado al cuidado,
lo cual nos lleva a rechazar la hipdtesis de que los cuidadores que
llevan cuidando mas afios de su familiar y que dedican mas dias a la
semana y horas al dia a tal propdsito experimentarfan mas ganancias,
que es precisamente lo que observaron Kramer (1997a) y Liew et al.
(2010).

Pasando a los recursos con los que el cuidador cuenta para
afrontar la situacién de provision de cuidados, contrariamente a
nuestras expectativas el uso de una mayor cantidad de servicios de
apoyo formal no se relacion6 con la cantidad de ganancias
experimentadas. Este dato serfa inconsistente con los resultados
aportados por Liew et al. (2010), pues de acuerdo con estos autores,
acudir a intervenciones psicoeducativas y a grupos de apoyo se
asociarfa a una mayor atribuciéon de ganancias al rol de cuidador. Las
diferencias entre nuestros datos y los obtenidos por Liew et al. (2010),
no obstante, podrian ser coherentes con la inconsistencia observada
por la investigacion previa en relacion a la efectividad de las
intervenciones formales, a la que nos hemos referido en el Capitulo 2
de la presente tesis doctoral. Un primer factor a considerar que podria
dar cuenta de estos resultados es que la mayor parte de los cuidadores
que participaron en este estudio fueron contactados mediante
asociaciones de familiares, y que el 97.7% de ellos estaba recibiendo
ayuda de por lo menos una fuente de apoyo formal, ya se tratara de
centros de dfa, talleres de psicoestimulacion, servicios de ayuda a
domicilio, estancias temporales en residencias,
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telealarma/ teleasistencia, grupos de apoyo para cuidadotes o atencion
psicoldgica individual. Podria darse el caso, por lo tanto, de que en el
caso de haber contado con una mayor cantidad de cuidadores que no
estuvieran participando de ninguna fuente de apoyo formal, esta
variable hubiera mostrado una adecuada capacidad para predecir las
ganancias de los cuidadores. Aparte de esto, nuestros datos también
podrian deberse a la tendencia observada en las intervenciones
formales a trabajar de acorde con una visiéon tradicional del cuidado
(Cheng et al., 2012). Asi, en el caso de que éstas se centraran en
proveer a los cuidadores de informacidon sobre las demencias, en
prevenir la aparicion de consecuencias negativas entre los cuidadores,
0 a minimizar su impacto una vez establecidas (objetivos
completamente licitos), pero obviaran la cuestion de los aspectos
positivos del cuidado y, en concreto, de las ganancias, serfa de esperar
que el hecho de utilizar servicios de apoyo formal en mayor o menor
medida no se asociara a una mayor cantidad de ganancias. A este
respecto, Cheng et al. (2012) informaron de su intencién de
implementar una intervencién mas centrada en los beneficios del
cuidado que en las pérdidas y dificultades asociadas al mismo y
comparar su efectividad con la de otra intervenciéon de corte mas
tradicional. Los resultados sobre la efectividad de esta intervencion, no
obstante, no han sido publicados todavia.

En cuanto al resto de recursos, tanto en los analisis bivariados
como la regresiéon lineal jerarquica la cantidad de apoyo informal
recibida tampoco se relacion6 con la variable ganancias, pero si se
observo, en cambio, que los cuidadores que estaban satisfechos con la
cantidad de apoyo informal recibida y los que se consideraban
religiosos en alguna medida obtuvieron puntuaciones mas elevadas en
la escala GAC que los cuidadores insatisfechos con el apoyo informal
con el que contaban y que los cuidadores que no se consideraban
religiosos en absoluto, respectivamente. Este resultado serfa coherente
con el papel protector que algunos investigadores plantean que el
apoyo informal podria tener sobre el bienestar de los cuidadores (e.g.,
Biurrun et al., 2003; Butterworth et al., 2010; Pinquart y Sorensen,
2007), y con el mayor peso sobre éste de la satisfaccion que de la
cantidad de apoyo informal recibido (Kim y Knight, 2008; Mittelman
et al, 1995; Vitaliano et al,, 1991). Asi, podria pasar que aquellos
cuidadores que estuvieran recibiendo una ayuda de mayor calidad de
su red social se sintieran mas protegidos y amparados por parte de

aquellos que les rodean, y que esto hiciera que mejoraran su valoracion
de la situacion en la que se encuentran, lo cual podria, a su vez, facilitar
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la identificacién de aspectos positivos del cuidado y la atribucién de
ganancias al rol de cuidador. Alternativamente, también podria suceder
que la identificacién y atribucion de una mayor cantidad de ganancias
al rol de cuidador fuera lo que mejorara la evaluacion subjetiva de su
situacion, y que esto a su vez diera lugar a una valoracion mas
favorable otros aspectos de la misma, como la cantidad de apoyo
informal recibido. El caracter protector de la religiosidad sobre el
bienestar de los cuidadores también ha sido destacado por algunos
autores (e.g., Hebert et al,, 2007; Heo y Koeske, 2013), si bien la
evidencia previa serfa inconsistente a este respecto. Nuestros
resultados apuntarfan hacia esta misma direcciéon, dado que la
religiosidad de los cuidadores no sélo presenté una relacion
estadisticamente significativa con sus ganancias, sino que fue la
variable con una mejor capacidad para predecir las puntuaciones de los
cuidadores en la escala GAC. El efecto protector de la religiosidad,
recordemos, podria deberse a que las personas que profesan alguna
religion podrian encontrarle mas sentido a su situacién y valorarla
desde una éptica mas positiva gracias a sus creencias religiosas y a la
interaccion con otros feligreses y con sus referentes espirituales (Foley,
1988; Krause et al., 2001). Por su parte, los intereses generativos de los
cuidadores también se asociaron a la cantidad de ganancias que
atribufan a su rol, pero no se volvera a insistir sobre esta cuestiéon aqui
dado que ya se ha hecho unas paginas atras.

Llegando a la tultima hipdtesis planteada como parte del
Subobjetivo 3.3, de acuerdo con la cual ganancias y sobrecarga
presentarfan una relaciéon inversa, ésta fue avalada por nuestros
resultados. En este sentido, de acuerdo con los datos obtenidos
aquellos cuidadores menos sobrecargados atribuirfan mas ganancias al
hecho de cuidar, si bien el tamafio del efecto de la correlacion entre
ambas variables fue pequefio. ILos resultados presentados son
coherentes con estudios previos como los de Liew et al. (2010) y Yap
et al. (2010), en los que ganancias y sobrecarga también presentaron
una relacioén inversa. Ademas, el hecho que el tamafio del efecto de la
correlacién entre ambas sea pequefio apoya la premisa de que
ganancias y sobrecarga no serfan dos polos opuestos del mismo
continuum sino variables independientes (Kramer, 1993, 1997a,
1997b), y que podria darse el caso de que algunos cuidadores
estuvieran considerablemente sobrecargados pero, al mismo tiempo,
fueran capaces de identificar numerosos aspectos positivos del
cuidado, o que, por el contrario, no presentaran unos niveles
llamativos de sobrecarga pero atribuyeran mas bien pocas ganancias a
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su rol. A pesar de ello, la correlacion entre ambas variables indica que
a menudo una mayor sobrecarga se acompafiaria de una atribucién
mas escasa de ganancias al rol de cuidador, y viceversa. De nuevo, la
metodologfa utilizada en este estudio invita a la prudencia a la hora de
interpretar este dato, pues tanto podria ser que el hecho de sentirse
menos sobrecargado facilitara la identificacién y atribucién de
ganancias al rol de cuidador, como que identificar y atribuir aspectos
positivos al hecho de cuidar permitiera a los cuidadores reinterpretar
su situacion de forma mas positiva y dar lugar, por lo tanto, a la
reduccion de sus niveles de sobrecarga.

A la luz de todo lo expuesto sobre las variables que podrian
predecir la experimentacion de ganancias entre los cuidadores
informales de personas con demencia, parece procedente concluir que
este tipo de aspecto positivo del cuidado serfa relativamente
independiente de las caracteristicas del cuidador (excepto en el caso de
la variable sexo), de las caracteristicas de la persona con demencia y del
esfuerzo dedicado al cuidado, y que las variables que mas contribuirfan
a generar diferencias entre cuidadores en la medida en que atribuyen
ganancias a su rol tendrfan que ver con los recursos de los que
disponen para manejar su situacion. Mas concretamente y por orden
de relevancia, la religiosidad, la satisfaccion con el apoyo informal y los
intereses generativos serfan las variables que parecerfan tener una
mayor capacidad para predecir las puntuaciones de los cuidadores en
la escala GAC. Sin embargo, habria que tener en cuenta que, si bien de
todos los modelos puestos a prueba en la regresion lineal jerarquica
unicamente el cuarto presentd un buen ajuste a los datos, la cantidad
de varianza de la variable ganancias que consiguié explicar fue mas
bien escasa (16.1%), lo cual nos lleva a pensar que podria haber otras
variables aparte de las consideradas en el Estudio 2 con una adecuada
capacidad para predecir las ganancias de los cuidadores. Serfa
recomendable, por lo tanto, llevar a cabo nuevas investigaciones para
contrastar los datos aqui presentados y para ahondar en las variables
predictoras de las ganancias de los cuidadores.

1.3.3.2. Sobrecarga

Cambiando de tercio y atendiendo ahora a la variable sobrecarga, la
media de las puntuaciones de los cuidadores en la Zarit Burden Interview
se situ6 en 36.06 puntos, pudiendo oscilar éstas entre 0 y 88 puntos, y
tres cuartas partes de los participantes en el Estudio 2 obtuvieron una
puntuaciéon igual o inferior a 46 puntos, por lo que no se podria
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considerar que estuvieran sobrecargados. Los niveles de sobrecarga de
los cuidadores fueron similares a los observados en otros estudios
llevados a cabo en nuestro entorno y en los que se utiliz6 el mismo
instrumento de medicién (e.g., Conde et al., 2010; Losada et al., 2010a,
2010b).

En cuanto a las variables que predicen los niveles de
sobrecarga, se hipotetizé que estos serfan mayores entre cuidadores
mujeres, que cuidaran por imposicién, que valoraran peor la calidad de
la relaciéon previa con la persona con demencia, que se encontraran
cuidando de una persona con unas habilidades funcionales mas
deterioradas, que dedicaran mas esfuerzo al cuidado, que contaran con
una menor cantidad de fuentes de apoyo informal, y que se sintieran
insatisfechos con el mismo. Se esperaba, también, que la sobrecarga
fuera independiente del estado civil o el nivel de estudios del cuidador,
asi como de la edad, sexo o tipo de demencia de la persona cuidada.
Por ultimo, también propusimos que los cuidadores con mas intereses
generativos y que atribuyeran mds ganancias a su rol reportarfan una
menor sobrecarga (con tal de no ser redundantes, no volveremos a
referirnos a la relacion ganancias-sobrecarga aqui, pues ya se ha
reflexionado al respecto unas lineas mas arriba). Coherentemente con
la gran cantidad de resultados inconsistentes sobre la forma en que la
sobrecarga se relaciona con otras variables que ha arrojado la
investigacion previa, en este estudio solo algunas de estas hipotesis
fueron confirmadas.

Empezando por las caracteristicas de los cuidadores, en los
analisis bivariados edad y sobrecarga presentaron una relaciéon inversa
que, si bien fue estadisticamente significativa, presenté un tamafio del
efecto pequefio. No obstante, la edad no destac6 como variable
predictora de las puntuaciones de los cuidadores en la ZBI en el
ultimo modelo de la regresion lineal jerarquica. Nuestros datos, por lo
tanto, apoyan la ausencia de relacion entre la edad de los cuidadores y
su sobrecarga (Conde et al., 2010; Llach et al., 2004; Poysti et al.,
2012), y contradicen los de aquellos que proponen que los cuidadores
de menor edad se encontrarfan mas sobrecargados (Brodaty y Hadzi-
Pavlovic, 1990; Buyck et al,, 2011; Hooker et al., 2000; Pinquart y
Sorensen, 2007; Zarit et al, 1986) debido, probablemente, a la
competencia que se establecerfa entre el rol de cuidador y las
demandas derivadas de otros roles que podrian estar desempefiando
simultaneamente, como el de padre o madre.
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Pasando a la variable sexo, sorprendentemente ésta no se
relacion6 con la sobrecarga de los cuidadores. Decimos
sorprendentemente porque en la literatura previa parece existir un
elevado consenso en que las mujeres, en comparacion con los
hombres, se sentirfan mas sobrecargadas debido al desempefio de su
rol (Buyck et al.,, 2011; Campbell et al., 2008; Chappell y Reid, 2002;
Kim et al, 2012; Navaie-Waliser et al, 2002; Papastavrou,
Kalokerinou, Papacostas, Tsangari, y Sourtzi, 2007; Poysti et al., 2012;
Quinn, Clare, McGuinness, y Woods, 2012; Thommessen et al., 2002).
En nuestro caso, si bien los niveles de sobrecarga fueron ligeramente
superiores en las mujeres (M = 36.98; DE = 14.26) que en el caso de
los hombres (M = 34.24; DE = 14.83), esta diferencia no alcanzé
niveles de significacién estadistica, lo cual sugerirfa que mujeres y
hombres evaluarian su rol en términos similares, por lo menos en su
vertiente negativa, pues recordemos que el sexo de los cuidadores si
predijo sus niveles de ganancias.

De forma parecida a lo sucedido con la edad de los cuidadores,
aquellos que reportaron haber asumido el rol por propia voluntad
(motivos autoimpuestos) se mostraron menos sobrecargados en los
analisis bivariados, pero los motivos para cuidar tampoco presentaron
una adecuada capacidad para predecir los niveles de sobrecarga de los
cuidadores en la regresion lineal jerarquica. Tal relacién entre los
motivos para cuidar y la sobrecarga de los cuidadores serfa consistente
con los resultados de Chou et al. (1999), pero no con los de otras
investigaciones previas (Cicirelli, 1993; del-Pino-Casado, Frias-Osuna,
Palomino-Moral, y Pancorbo-Hidalgo, 2011; Schulz et al., 2012; Quinn
et al., 2012; Winter, Bouldin, y Andresen, 2010), y sugiere que al tener
en cuenta el efecto de otras variables los motivos para cuidar dejarian
de predecir correctamente los niveles de sobrecarga de los cuidadores,
por lo que nos llevaria a rechazar una de nuestras hipétesis. En cuanto
al resto de variables consideradas dentro de las caracteristicas de los
cuidadores, tampoco ninguna de ellas predijo adecuadamente las
puntuaciones de los cuidadores en la ZBI.

Acerca del valor predictivo de las caracteristicas de la persona
con demencia, de acuerdo a lo esperado, la edad de la persona cuidada
no se asocid a los niveles de sobrecarga del cuidador, aunque sf lo hizo
su sexo, sugiriendo que aquellos cuidadores que cuidaban de un
hombre estarfan mas sobrecargados que los que cuidaban de una
mujer. Tal relacién no se observé en los analisis bivariados, pero al
implementar la regresion lineal jerarquica el sexo de la persona cuidada
presenté una adecuada (aunque escasa) capacidad para predecir la
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sobrecarga de los cuidadores. Este dato serfa inconsistente con los
resultados de Buyck et al. (2011) y Lee et al. (2007), quienes no
encuentran diferencias estadisticamente significativas en los niveles de
sobrecarga de los cuidadores dependiendo de si cuidan de un hombre
o de una mujer. No obstante, este dato podria deberse a una peor
evaluacién de su situaciéon por parte de los cuidadores que cuidan de
hombres debido a que serfa mas probable que estos ultimos se
involucraran en comportamientos disruptivos, tales como conductas
de heteroagresividad dirigidas al cuidador (Gaugler et al., 2000b). Otra
explicaciéon plausible tendrfa que ver con el hecho de que,
normalmente, cuando la persona con demencia es un varén la
responsabilidad del cuidado tiende a ser asumida por su esposa (INE,
2003), y al parecer cuando el cuidador es la pareja de la persona
cuidada, si podrian darse diferencias en cuanto a la sobrecarga del
cuidador en funcién del sexo de la persona cuidada, siendo los niveles
de sobrecarga mayores entre esposas cuidadoras, mientras que tales
diferencias no se darfan entre cuidadores hijos (Conde et al., 2010).

Siguiendo con el tipo de demencia padecida por la persona
cuidada, de acuerdo con nuestras hipétesis, esta variable no se
relacion6 con los niveles de sobrecarga del cuidador, como tampoco
lo hizo el tipo de relaciéon entre cuidador y persona cuidada. La
evidencia parecié sustentar, también, la hipotesis de que los niveles de
sobrecarga podrian relacionarse con la calidad de la relacion previa
entre ambos, y es que aquellos cuidadores que valoraron ésta como
buena o muy buena se mostraron menos sobrecargados que aquellos
que la valoraron como ni buena ni mala, como mala, o como muy
mala. La calidad de la relacion previa, ademas, demostré una
considerable capacidad predictiva, siendo la variable que mejor predijo
la sobrecarga de los cuidadores. Que los cuidadores que juzgan mas
positivamente su relacién con la persona cuidada se sienten menos
sobrecargados por tenerle que cuidar es algo que ha sido reportado
por numerosos estudios (Quinn et al., 2012; Spaid y Barush, 1994,
Steadman et al., 2007; Williamson y Schulz, 1990), y podria deberse a
una mayor predisposicion, entre estos cuidadores, a desempenar el rol
de cuidador, a asumir todo el esfuerzo que conlleva, a valorar de
forma mas favorable la situacion de provision de cuidados, y a
trivializar los eventos estresantes que puedan derivarse de la misma
(Lawrence et al, 1998). Los cuidadores que no consideraran su
relacién con la persona con demencia tan buena, en cambio, podrian
sentirse menos motivados a asumir la responsabilidad de cuidar, o
experimentar mayores niveles de disonancia cognitiva al tener que
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velar por el bienestar de una persona con la que no mantenfan una
buena o muy buena relacion.

La sobrecarga de los cuidadores no se relacioné con el hecho
de que convivieran o no con la persona con demencia, pero si con las
habilidades funcionales de la persona cuidada. En este sentido,
nuestros resultados inicialmente apoyaron la hipdtesis de que aquellos
que se encontraran cuidando de una persona con una mayor capacidad
para desenvolverse de forma auténoma en la realizaciéon de sus
actividades basicas e instrumentales de la vida diaria reportarian niveles
inferiores de sobrecarga, pues ambas variables presentaron una
correlacion negativa y estadisticamente significativa. No obstante, el
tamafio del efecto de la misma fue pequefio, y las habilidades
funcionales de la persona cuidada no presentaron una adecuada
capacidad para predecir las puntuaciones de los cuidadores en la ZBI
en la regresion lineal jerarquica. Esto contradice algunas
investigaciones previas (Conde et al., 2010; Kim et al., 2012; Lee et al.,
2007; Molyneux et al., 2008; Sussman y Regehr, 2009) que sugeririan
que los cuidadores que tienen a su cargo una persona mas dependiente
estarfan mas sobrecargados al tener que dedicar una mayor cantidad de
esfuerzo a cuidar de ella, pues requerirfa de una mayor cantidad de
ayuda y supervision para completar una mayor cantidad de actividades
diferentes, y nos lleva a rechazar nuestra hipotesis.

Por lo que se refiere a la hipotesis de que el esfuerzo dedicado
al cuidado se asociarfa a la sobrecarga de los cuidadores, ésta se vio
confirmada, aunque parcialmente, y es que de las tres variables
consideradas, a saber, la cantidad de afios que el cuidador llevaba
cuidando y el nimero de dfas por semana y de horas por dia dedicados
a tal proposito, unicamente la primera demostré una considerable
capacidad para predecir las puntuaciones de los cuidadores en la ZBI.
Asi, parecerfa que aquellos cuidadores que llevaran inmersos en su rol
mas afios valorarfan peor su situacion, experimentando niveles mas
elevados de sobrecarga, lo cual serfa coherente con los resultados de
Pinquart y Sorensen (2007), y podria deberse a una mayor exposicion,
por parte de estos cuidadores, a una situaciéon que ha sido considerada
de estrés créonico (Montorio y Losada, 2005; Schulz y Sherwood,
2008). La cantidad de tiempo que los cuidadores llevan desempenando
su rol, por lo tanto, podria tener un peso mas importante en la forma
en que estos valoran su situacion que la cantidad de dias por semana y
horas por dia que dedican a cuidar en la actualidad, por lo menos a la
hora de predecir la sobrecarga de los cuidadores.
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Centrandonos en los recursos del cuidador,
sorprendentemente el uso de una mayor cantidad de fuentes de apoyo
formal se relacioné con una mayor cantidad de sobrecarga entre los
cuidadores informales. La relacidén entre ambas variables, no obstante,
alcanzé niveles de significacion estadistica pero presentd un tamafo
del efecto pequeno, y la cantidad de fuentes de apoyo formal no
presenté una adecuada capacidad para predecir la sobrecarga de los
cuidadores en la regresién lineal jerarquica. De todas formas, los
resultados de los andlisis bivariados podrian estar reflejando, mas que
efectos adversos de las intervenciones dirigidas a cuidadores, una
mayor tendencia a utilizar este tipo de servicios entre los cuidadores
mas sobrecargados, es decir, que mas lo necesitan. Igualmente, tal y
como se ha comentado en el caso de las ganancias, la no relacion entre
apoyo formal y sobrecarga podria deberse a un sesgo de muestreo,
pues practicamente todos los cuidadores que participaron en este
estudio fueron captados a través de asociaciones de familiares y habian
dado el paso de solicitar ayuda a, por lo menos, un proveedor de
apoyo formal. En cuanto al apoyo informal, los resultados respaldan
parcialmente la hipétesis de que éste se relacionarfa inversamente con
la sobrecarga de los cuidadores, pues si bien la cantidad de fuentes de
apoyo informal con las que contaban los cuidadores no se relaciono
con sus niveles de sobrecarga ni en los analisis bivariados ni en la
regresion lineal jerarquica, la satisfaccion con la cantidad de apoyo
recibida si lo hizo. Es mas, la satisfacciéon con el apoyo informal fue la
segunda variable con una mayor capacidad para predecir las
puntuaciones de los cuidadores en la ZBI. Pareceria, pues, que los
cuidadores que consideran que el apoyo que reciben de su red social es
suficiente se sentirfan menos sobrecargados, lo cual es consistente con
el papel protector del apoyo informal sobre el bienestar, y con la
mayor relevancia de la satisfaccion con el apoyo informal frente a la
cantidad de apoyo informal recibida, de lo que ya se ha hablado en
relaciéon a los predictores de la cantidad de ganancias que los
cuidadores atribuyen a su rol. De nuevo, podria darse tanto el caso que
recibir un apoyo social de calidad contribuyera a una experiencia mas
favorable de la provision de cuidados y, por lo tanto, que el rol de
cuidador fuera valorado bajo una luz mas positiva y los cuidadores se
sintieran menos sobrecargados, como que aquellos cuidadores menos
sobrecargados y que por lo tanto valoran en términos mas favorables
su situacion estén mas predispuestos a valorar también positivamente
otros aspectos de la misma, como el apoyo social recibido. Acabando
con los recursos del cuidador, la sobrecarga no se relacioné con sus
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niveles de religiosidad o de intereses generativos, ni en los analisis
bivariados ni en la regresiéon lineal jerarquica. Estos datos serfan
inconsistentes con los de Heo y Koeske (2013) y con los de Peterson
(2002), quienes observaron una asociacion positiva entre religiosidad e
intereses generativos y sobrecarga, pero irfan en consonancia con los
de Hebert et al. (2007), Leblanc et al. (2004) y Morano y King (2005),
quienes no encuentran relacion alguna entre religiosidad y sobrecarga.

Para acabar de comentar los resultados en relacién al
Subobjetivo 3.3 es de destacar que, en la regresion lineal jerarquica, el
modelo que mejor se ajustd a los datos fue el modelo en el que se
inclufan las caracteristicas del cuidador, las caracteristicas de la persona
cuidada, el esfuerzo dedicado al cuidado y los recursos del cuidador.
No obstante, como en el caso de las ganancias, la cantidad de varianza
en las puntuaciones de los cuidadores en la ZBI que éste consiguid
explicar fue escasa (18.7%).

Por otro lado, nétese la comparaciéon de las variables que
predicen estas dos evaluaciones subjetivas del rol no hace mas que
reforzar la idea propuesta por Kramer (1993, 1997a, 1997b) de que
ganancias y sobrecarga no deben ser consideradas como polos
opuestos del mismo continuum sino como variables independientes.
De hecho, de acuerdo con nuestros resultados ganancias y sobrecarga
unicamente tendrfan una variable predictora en comun, a saber, la
satisfaccion con el apoyo informal, que ademads presentarfa una
capacidad para predecir ambas variables considerable. En el caso de
las ganancias, las variables con una mayor capacidad predictiva se
encuentran entre los recursos de los cuidadores (satisfaccion con el
apoyo informal, religiosidad e intereses generativos), y mas alla de este
grupo de variables unicamente el sexo de los cuidadores pareceria
predecir también la atribuciéon de ganancias a su rol. En cambio, la
sobrecarga no parecerfa relacionarse con ninguna de las caracteristicas
de los cuidadores, pero si lo harfa con dos de las caracteristicas de la
persona con demencia (sexo y calidad de la relaciéon previa), con un
indicador de esfuerzo dedicado al cuidado (duraciéon de los cuidados,
en afios) y, como ya se ha comentado, con un recurso del cuidador
(satisfaccion con el apoyo informal). Parecerfa, por lo tanto, que las
ganancias podrian depender en mayor medida de aspectos
relacionados con la espiritualidad y el desarrollo personal, mientras que
la sobrecarga de los cuidadores dependerfa en mayor medida de
aspectos directamente relacionados con la situaciéon de provision de
apoyo a sus familiares, siempre teniendo en cuenta que no es posible
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establecer relaciones de causalidad entre variables debido a la
metodologfa utilizada en esta investigacion.

1.3.4. Subobietivo 3.4 v Subobjetivo 3.5

El Subobjetivo 3.4 (Determinar la relacién entre las ganancias que los
cuidadores atribuyen a su rol y sus niveles de sobrecarga subjetiva con
las consecuencias del cuidado) y el Subobjetivo 3.5 (Verificar si la
relacion entre intereses generativos, ganancias, sobrecarga y trayectoria
con las consecuencias del cuidado se mantiene al tener en cuenta el
efecto de otras variables) fueron planteados con tal de obtener un
conocimiento mas profundo sobre la forma en que los intereses
generativos, las ganancias asociadas al cuidado, las trayectorias que los
cuidadores construyen sobre su rol y la sobrecarga de los cuidadores
se relacionan con algunas consecuencias del cuidado. La relacion entre
estas variables y las consecuencias del cuidado fue estudiada, primero,
mediante estadisticos bivariados, y posteriormente se incluyeron como
variables independientes, junto con otras variables, en diferentes
regresiones lineales jerarquicas con tal de estudiar su capacidad para
predecir la satisfacciéon con la vida, la predisposicion a actuar de forma
generativa en el futuro, la salud objetiva, los niveles de depresion y la
predisposicion a institucionalizar al familiar de los cuidadores (Tabla
50). La variable trayectoria, no obstante, no pudo ser incorporada en
las regresiones jerarquicas lineales (recordemos que un numero
considerable de cuidadores no completaron alguna de las tres frases
incompletas o emitieron en alguna de ellas una respuesta invalida, por
lo que no contaron con una trayectoria completa y, de haber incluido
la variable en la regresion, ésta hubiera perdido potencia estadistica),
por lo que la informacién ya aportada sobre la relacion entre ésta y las
consecuencias del cuidado mediante analisis bivariados no podra ser
aqui ampliada.

1.3.4.1. Satisfaccién con la vida

Empezando por la satisfaccion con la vida, tanto los intereses
generativos de los cuidadores como su atribuciéon de ganancias al rol
correlacionaron de forma positiva y estadisticamente significativa con
esta consecuencia del cuidado, dandose en ambos casos un tamafio del
efecto medio. De acuerdo con nuestra unica hipotesis sobre las
variables que predecirfan esta consecuencia del cuidado, la sobrecarga
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Tabla 50

Variables que presentaron una adecnada capacidad  para  predecir la
satisfaccion con la vida, la predisposicion a actuar de forma generativa en el
Juturo, la salud objetiva, la depresion y la predisposicion a institucionalizar al
Sfamiliar de los cuidadores

Satisfaccion con la vida
Predisposicion a actuar de
forma generativa en el futuro
Salud objetiva
Depresion
Predisposicion a
institucionalizar al familiar

Variable

Caracterfsticas del cuidador
Edad *k
Sexo *
Estado civil
Nivel educativo
Situacion laboral
Motivos para cuidar
Caracterfsticas de la persona con demencia
Edad
Sexo *k
Tipo de demencia
Tipo de relacién *
Calidad de la relacion previa
Convivencia con el cuidador *
Habilidades funcionales
Esfuerzo dedicado al cuidado
Duracion cuidados *k
Dias/semana *
Horas/dia
Recursos
Apoyo formal
Apoyo informal *
Satisfaccion con el apoyo *
informal
Religiosidad
Intereses generativos * *kk *

Evaluacion subjetiva del rol
Ganancias * *kk
Sobrecarga *3kk *k *sksk

Trayectoria *%k *% *sksk

Nota: *p < .05; ¥*p < .01; ***p < .001, de acuerdo con los resultados de las regresiones lineales
jerarquicas correspondientes, excepto en el caso de la variable Trayectoria, que no fue incluida en
dichos procedimientos (capacidad predictiva basada en los resultados de los andlisis bivariados)
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también presenté una correlacién estadisticamente significativa y
negativa con la satisfacciéon con la vida, y el tamafio del efecto de dicha
relaciéon fue grande. Ademas, tanto intereses generativos como
ganancias y sobrecarga presentaron, en la regresion lineal jerarquica,
una adecuada capacidad para predecir las puntuaciones de los
cuidadores en la Satisfaction With Life Scale, y de nuevo fue la variable
sobrecarga la que presentd una mejor capacidad predictiva. El hecho
de sentirse satisfecho con el apoyo informal recibido también predijo
mayores niveles de satisfacciéon con la vida.

Si bien no partimos de ninguna hipdtesis sobre la relacion
entre intereses generativos y ganancias y satisfacciéon con la vida, los
resultados sugieren que aquellos cuidadores mas generativos y que
atribuyen a su rol una mayor cantidad de ganancias estarfan, también,
mas satisfechos con su vida. Que los cuidadores con mas intereses
generativos estén mas satisfechos con su vida podria deberse a la
relacion entre generatividad y desarrollo, esto es, que el hecho de ser
mas generativo equivaldria a un mayor nivel de desarrollo personal de
acuerdo con el modelo de desarrollo psicosocial de Erikson (1963,
1982), y es que se podria hipotetizar que los cuidadores con mas
intereses generativos tendrfan una mayor probabilidad de haberse
implicado —o de seguir implicados— en actividades generativas, y por
ello sentir que han hecho algo para contribuir a la sociedad y al
bienestar de las generaciones futuras y, por consiguiente, estar mas
satisfechos con su trayectoria vital. Este recurso, por lo tanto, podria
actuar como un factor protector de los niveles de bienestar de los
cuidadores informales. Experimentar una mayor cantidad de ganancias
y una menor cantidad de sobrecarga, como ya se ha dicho, equivaldria
a evaluar la propia situacion de una forma mas positiva, lo cual podria
dar lugar, también, a una valoracién mas favorable de sus condiciones
de vida y del grado de satisfacciéon con ésta. Esta conjetura se veria
apoyada por el hecho que los cuidadores que construyeron alguna de
las dos trayectorias aparentemente mas adaptativas (progresiva y
estable positiva) también reportaron niveles de satisfaccion con la vida
mas elevados que otros cuidadores que habfan construido otros tipos
de trayectorias. La relacién inversa entre sobrecarga y satisfaccion con
la vida, ademas, ha sido reportada en numerosos estudios previos
(Braun et al., 2010; Chappel y Dujela, 2008; McConaghy y Caltabiano,
2005; Park et al., 2005). Por otra parte, el hecho que la satisfacciéon con
el apoyo informal se relacione con una mayor satisfacciéon con la vida
podria indicar que aquellos cuidadores que consideran recibir una
cantidad de apoyo suficiente de su red social podrian sentirse mas
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protegidos y amparados, ademas de tener una mayor facilidad a la hora
de conciliar el rol de cuidador con las responsabilidades derivadas de
otros roles (Cheng et al, 2013), y por ello sentirse también mas
satisfechos con su vida.

1.3.4.2. Predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro

La segunda consecuencia del cuidado considerada, a saber, la
predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro, tiene que ver
con la medida en la que los cuidadores estimaron como mds o menos
probable que se implicaran en seis actividades generativas cuando ya
no tuvieran que cuidar de su familiar. Tal y como se esperaba, los
intereses generativos de los cuidadores fueron capaces de predecir sus
puntuaciones en el Cuestionario de Actividades Generativas Futuras,
confirmandose asi la Gnica hipdtesis que formulamos en relacion a las
variables que predecirian esta consecuencia del cuidado. Si bien ya nos
hemos referido a la relacibn entre intereses generativos y
predisposicion a actuar de forma generativa en el Subobjetivo 3.2,
debe sefialarse aqui que aparte de los intereses generativos, otra
variable presentdé una elevada capacidad para predecir la
predisposicion de los cuidadores a actuar de forma generativa en el
futuro: las ganancias. La relaciéon entre ganancias y predisposicion a
actuar de forma generativa en el futuro podria sugerir que aquellos
cuidadores que consideran haber ganado mas debido al hecho de
cuidar de su familiar podrian, o bien considerar que se encuentran en
una posicién mas favorable para poder ayudar a otros, o bien sentirse
mas en deuda por todo lo que el cuidado les ha aportado y tener una
mayor necesidad de compartitlo con otros que puedan estar
atravesando una situacion parecida. En todo caso, la evaluacion
subjetiva del rol, en conjunto, podria no ser tan determinante en el
caso de la predisposiciéon a actuar de forma generativa en el futuro
como parece que lo serfa en el caso de la satisfaccion con la vida, pues
ni la sobrecarga ni las trayectorias de los cuidadores se relacionaron
con esta consecuencia del cuidado.

Sobre las puntuaciones de los cuidadores en el CAGF, cabria
sefialar que obtuvieron una media en el cuestionario de 10.63 puntos,
siendo la puntuacién minima en el mismo de 0 puntos, y la maxima de
18 puntos. Esto estarfa indicando wuna predisposicion nada
despreciable, por parte de los cuidadores, a aprovechar su experiencia
en el cuidado de una persona con demencia para involucrarse en
actividades generativas en el futuro y seguir, por lo tanto, generando
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un beneficio para la sociedad y las generaciones futuras, y
desarrollandose a nivel personal. Entre las actividades consideradas se
encontraron compartir la propia experiencia con un estudiante, con un
grupo de apoyo a cuidadores y con el resto de la sociedad mediante la
participacion en un documental sobre el cuidado. Estas tres
actividades tienen algo en comun, y es que requieren que los
cuidadores elaboren historias sobre su experiencia y las transmitan a
otros, por lo que mediante estas actividades los cuidadores podtian
permitirles compartir sus valores con terceros, mantener y construir
cédigos sobre la forma adecuada de comportarse ante la enfermedad
de un familiar, desarrollar identidades familiares y culturales, y
preparar a otros para desempefar mejor su rol como cuidadores en el
caso de que en el futuro deban asumirlo (Anderson y Martin, 2003;
Arrington, 2005; Fiese et al.,, 1995; Fiese y Pratt, 2004; Jorgenson y
Bochner, 2004; Vangelisti et al., 1999). A esto es, precisamente, a lo
que Vaillant y Milofsky (1980) se referfan como guardianes del
significado.

Un analisis mas detallado de la distribucion de las respuestas de
los cuidadores a este cuestionario revela algo interesante: Las
actividades generativas con las que los cuidadores se mostraron mas
interesados fueron compartir su experiencia con un estudiante que
tuviera que hacer un trabajo sobre el fenémeno de los cuidadores
informales, compartir su experiencia con un grupo de apoyo para
cuidadores, y aconsejar a un amigo o pariente que estuviera cuidando
de un familiar con demencia, mientras que convertirse en voluntario
de una asociacién de familiares, participar en un documental sobre
cuidadores, o asumir el cuidado de otro familiar con demencia
obtendrfan unos porcentajes de respuestas favorables mas bajos. Esto
podria estar indicando una preferencia, entre los cuidadores, por
aquellas actividades generativas con las que se pudieran implicar de
forma esporadica, y que no requirieran de un nivel de compromiso
muy elevado. Con todo, la actividad que fue mas frecuentemente
rechazada por los cuidadores fue participar en un documental, y el
45.6% de ellos se mostraron predispuestos a ello. De forma similar,
practicamente la mitad de los cuidadores se mostraron interesados
ante la posibilidad de actuar como voluntarios en alguna asociacion de
familiares, por lo que definitivamente no pareceria adecuado concluir
que los cuidadores soélo estan interesados en involucrarse en aquellas
actividades generativas que requieran de poco esfuerzo.

Una consecuencia de esto es que los cuidadores que acuden a
este tipo de organizaciones (como serfa el caso de la mayor parte de
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los participantes de este estudio) sea por los motivos que sea, podrian
convertirse en un recurso de gran valor para las mismas en el
momento en el que dejen de cuidar de sus familiares, especialmente si
se tiene en cuenta que este tipo de asociaciones acostumbran a tener
un caracter no lucrativo y a contar con el apoyo de voluntarios. Seria
interesante, por ejemplo, en investigaciones futuras, estudiar si las
personas que se encuentran actualmente actuando como voluntarias
en las asociaciones de familiares tienen o han tenido algin contacto
con el cuidado, y ahondar en las motivaciones que les han llevado a
actuar como voluntarios tras la finalizacion de su rol, asi como en las
barreras y facilitadores con los que se han encontrado. Estos datos se
podrian complementar comparando a los cuidadores que acaban
actuando como voluntarios con los que deciden desvincularse del
mundo del cuidado para descubrir qué factores son realmente
determinantes en este sentido, y si sus intereses generativos y el hecho
de considerar haber ganado en mayor o menor medida debido al
hecho de cuidar de su familiar con demencia se encuentran entre ellos.
La conveniencia de llevar a cabo nuevos estudios sobre las variables
que predicen la predisposicién a actuar de forma generativa de los
cuidadores se ve reforzada, ademas, porque el modelo de la regresion
jerarquica lineal en el que se incluyeron todas las variables explico
unicamente el 20.3% de la varianza observada en esta consecuencia del
cuidado, lo que nos lleva a pensar que podrian haber otras variables
que no fueron tenidas en cuenta que podrian ayudar a entender mejor
esta faceta del cuidado.

Una tltima cosa a tener en cuenta sobre el CAGF es que, si
bien este cuestionario permite conocer la predisposicion de los
cuidadores a actuar de forma generativa, es cierto que no podemos
predecir si realmente los cuidadores que participaron en este estudio
acabaran involucrandose realmente en alguna actividad generativa
relacionada con el cuidado en el futuro, o cuantos de ellos lo haran.
No obstante, hay que recordar que, aunque es limitada, la evidencia
parece indicar que, efectivamente, algunos cuidadores se involucran en
actividades generativas de este tipo (Acton, 2002; Aleman y Helfrich,
2010; Berdes, 2015; Wong et al., 2014).

1.3.4.3. Salud objetiva

La tercera consecuencia del cuidado, esto es, la salud objetiva, fue
evaluada mediante el nimero de enfermedades crénicas que los
cuidadores reportaron padecer en el momento de participar en el
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estudio, que pareci6 ser relativamente bajo, situandose la media de los
cuidadores en 1.36 enfermedades cronicas. La salud objetiva no
presenté relaciéon alguna con los intereses generativos de los
cuidadores, con el tipo de trayectoria construida, ni con la atribucién
de ganancias al rol. Si bien en el caso de los intereses generativos y la
trayectoria no partfamos de ninguna hipétesis, estos datos apoyan
nuestra predicciéon de que la cantidad de ganancias experimentadas por
los cuidadores serfa independiente de su salud, hecha en base a los
resultados de Rapp y Chao (2000). También de acuerdo a nuestras
hipétesis, la sobrecarga correlacion6 de forma positiva y
estadisticamente significativa con la cantidad de enfermedades
cronicas de los cuidadores, siendo el tamafio del efecto medio, y
manteniéndose esta relacién incluso al tener en cuenta el efecto de
otras variables, pues presenté una adecuada capacidad para predecir
esta consecuencia del cuidado en la regresion jerarquica lineal. Este
dato seria coherente con los resultados de Ho et al. (2009), Llach et al.
(2004), Patterson y Grant (2003), Pinquart y Sérensen (2007), Schulz y
Beach (1999), Shaw et al. (1997) y Vitaliano et al. (2003), y podtia estar
indicando bien que aquellos cuidadores que se sienten mads
sobrecargados podrian ver su salud deteriorada en mayor medida
durante el desempefio de su rol, por ejemplo —debido al deterioro de
su sistema inmune, volviéndose asi mas vulnerables a enfermar, o a
una menor implicacién en conductas de autocuidado o a su mayor
implicacién con habitos poco saludables como el sedentarismo, el
consumo de alcohol y el consumo de tabaco (Bédard et al., 2004
Gallant y Connell, 1997; Hoffman et al., 2012)—, bien que aquellos
cuidadores que cuentan con un peor estado de salud experimentan
también una mayor cantidad de dificultades para proveer a su familiar
con todo el apoyo que necesita y, por ello, valorarian su situacion de
forma mas negativa.

Una mayor edad de los cuidadores, el hecho de cuidar de un
hombre, que la persona cuidada sea el padre o madre del cuidador (en
vez de la pareja), y una mayor cantidad de afios desempefiando el rol
de cuidador predijeron, también, una mayor cantidad de enfermedades
crénicas. La mayor edad de los cuidadores se ha asociado a menudo
con una peor salud fisica (Garcia et al., 1999; Navaie-Waliser et al.,
2002; Pinquart y Soérensen, 2007; Schulz y Beach, 1999; Shaw et al,,
1997; Vitaliano et al., 2003), y tal relacion podria deberse a la mayor
probabilidad de padecer enfermedades que se va dando a lo largo del
proceso de envejecimiento, lo cual podria situar a los cuidadores
mayores en una situaciéon de vulnerabilidad mas elevada en
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comparacion con los mas jovenes de ver su salud mermada debido a
todo el esfuerzo que requiere el desempefio del rol de cuidador
(Pinquart y Sérensen, 2007). La relacion entre salud y el sexo de la
persona cuidada y el tipo de vinculo familiar entre ésta y el cuidador
contradice los resultados de algunas investigaciones previas (e.g.,
Buyck et al, 2011; Conde et al.,, 2010; Ott et al., 2007; Pinquart y
Sérensen, 2007; Sanders et al., 2008; Smith et al., 2011), de acuerdo
con las cuales el sexo de la persona cuidada no se relacionarfa con el
estado de salud del cuidador, y los cuidadores hijos gozarfan de una
mejor salud fisica. Por otro lado, Pinquart y S6rensen (2007) también
informaron de una peor salud entre los cuidadores que llevan mas
tiempo cuidando de su familiar. Debe sefialarse, antes de pasar a la
siguiente variable, que el hecho que la mayoria de cuidadores de este
estudio reportaran padecer dos o menos enfermedades crénicas podria
haber dificultado la deteccion de relaciones estadisticamente
significativas debido a un efecto de suelo, y que por lo tanto serfa
recomendable replicar estos analisis con un grupo de cuidadores que
fueran menos homogéneos en relaciéon a esta variable. Igualmente,
otro aspecto a tener en cuenta sobre los resultados obtenidos en
relacion a la salud, es que en el Estudio 2 no se tuvo en cuenta el tipo
de enfermedad crénica padecida, pues no se solicitd a los cuidadores
tal informacién. A este respecto, las implicaciones de padecer un
proceso cancerigeno o una diabetes podrian no ser las mismas para los
cuidadores, por lo que de cara a futuras investigaciones podria resultar
de interés tener esto en cuenta, asi como obtener valoraciones
subjetivas de los cuidadores de su propio estado de salud.

1.3.4.4. Depresion

En cuanto a la cuarta consecuencia del cuidado, los niveles de
sintomatologia depresiva de los cuidadores, el tipo de trayectoria
construida por los cuidadores y la cantidad de ganancias atribuidas al
rol presentaron una relaciéon estadisticamente significativa con sus
puntuaciones en la Geratric Depression Scale — Short Form en los analisis
bivariados, si bien en el caso de las trayectorias no se pudo verificar si
el tipo de trayectoria era capaz de predecir adecuadamente los niveles
de sintomatologia depresiva de los cuidadores. En el caso de las
ganancias, de acuerdo con lo esperado éstas no parecieron predecir
adecuadamente dicha consecuencia del cuidado. Los tresultados de
Rapp y Chao (2000), pues, son compatibles con los nuestros en el
sentido de que, en su estudio, las ganancias de los cuidadores se

relacionaron con su afecto negativo, pero no con su afecto positivo. A
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pesar de no haber planteado ninguna hipdtesis al respecto, los
intereses generativos presentaron una adecuada capacidad para
predecir los niveles de sintomatologfa depresiva de los cuidadores, y al
parecer una mayor cantidad de intereses generativos se relacionarfan
con una menor sintomatologia depresiva. Esto realza el papel de esta
variable como un factor protector del bienestar de los cuidadores y su
relacién con su desarrollo personal, de lo que ya se ha hablado en
relacién a la satisfaccion con la vida.

La variable con un mayor poder predictivo, no obstante, fue la
sobrecarga, de forma que parecerfa que unos niveles mayores de
sobrecarga serfan el determinante mas importante de una mayor
sintomatologia depresiva en los cuidadores de personas con demencia.
Este dato confirma una de nuestras hipotesis en relaciéon a los
subobjetivos 3.4 y 3.5, y es consistente con una gran cantidad de
estudios previos que vinculan una mayor sobrecarga a una peor salud
psicologica (Blieszner y Roberto, 2010; Buyck et al., 2011; Clyburn et
al., 2000; Cooper et al., 2007; Gallagher et al., 1989; Garand et al.,
2010; Hernandez y Bigatti, 2010; Ho et al., 2009; Losada et al., 2010a;
Marvardi et al, 2005; Parks y Pilisuk, 1991; Pinquart y Sorensen,
2003b, 2005, 2007; Poysti et al, 2012; Riemsma et al, 1999
Schoenmakers et al., 2010; Schulz et al., 1995; Winslow, 1997).

El sexo de los cuidadores, 1a cantidad de dias a la semana
dedicados a cuidar y la cantidad de apoyo informal recibido también
mostraron una discreta capacidad para predecir los niveles de
sintomatologia depresiva. En el caso del sexo y la cantidad de dias por
semana dedicados a cuidar, no obstante, cabe sefialar que la relacion
observada es inconsistente con los datos arrojados por buena parte de
la investigacion previa. Esto es asi porque en nuestro estudio el hecho
de ser hombre y de cuidar menos dias por semana predijeron una
mayor cantidad de sintomatologfa depresiva, mientras que es habitual
que las cuidadoras muestren niveles superiores de sintomatologia
ansiosa y depresiva, probablemente debido a una implicacién mas
intensa, a una menor propensiéon a solicitar ayuda de terceros y a
utilizar estrategias de afrontamiento centradas en la emocién
(Butterworth et al., 2010; Hernandez y Bigatti, 2010; Lutzky & Knight,
1994; Noonan y Tennstedt, 1997; Pinquart y Sérensen, 2003b; Schulz
et al, 2012; Schulz y Williamson, 1991; Yee y Schulz, 2000), y que
también lo hagan aquellos que muestran una mayor implicacién, en
términos temporales, con el cuidado (Ho et al, 2009; Majerovitz,
1995; Pinquart y Sorensen, 2007; Sansoni et al, 2004), si bien en
algunos estudios proponen que la cantidad de tiempo dedicada al
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cuidado serfa independiente de esta consecuencia del cuidado
(Butterworth et al.,, 2010; Pinquart y Sérensen, 2003b). Por lo que
respecta a la cantidad de apoyo informal, nuestros datos coincidirfan
con los arrojados por otras investigaciones (e.g., Brummett et al., 2012;
Llacer et al., 2002; Losada et al., 2010a) en sefalar que una mayor
cantidad de apoyo informal se acompafa de niveles mas bajos de
sintomatologia depresiva.

1.3.4.5. Predisposicion a institucionalizar al familiar

Por dltimo, la quinta variable que se consideré dentro de las
consecuencias del cuidado fue la predisposicién de los cuidadores a
institucionalizar a su familiar con demencia. En cuanto a esta variable,
cabe destacar, primero de todo, que la mayoria de cuidadores se
mostraron mas bien reticentes ante la posibilidad de llevar a su familiar
a una residencia, pues el 67.1% de ellos dijeron que, aunque pudieran
hacerlo, seguro que no o probablemente no llevarian a su familiar a un
centro de este tipo. Esto es indicador de un elevado compromiso de
los participantes de este estudio con el cuidado de su familiar, y
coherente con la tendencia observada entre cuidadores informales a
decantarse por cuidar de su familiar en casa hasta que les resulte
inviable seguir haciéndolo (Butcher et al, 2001) y con el
mantenimiento de actitudes negativas hacia la posibilidad de
institucionalizarle (Aneshensel et al., 1995).

Por lo que a las variables que consiguieron predecir esta
consecuencia del cuidado respecta, cabe destacar que, contrariamente
a nuestras hipotesis, ni los intereses generativos ni las ganancias ni la
sobrecarga presentaron una adecuada capacidad en este sentido, a
pesar de que la sobrecarga presenté una relacién positiva,
estadisticamente significativa y con un tamafio del efecto mediano con
la predisposicion a institucionalizar al familiar en los analisis
bivariados. Tal relacién hubiera confirmado nuestra hipétesis de que
los cuidadores mas sobrecargados estarfan, también, mas
predispuestos a institucionalizar a su familiar, y hubiera sido coherente
con un buen nimero de estudios previos (Afram et al., 2014; Brodaty,
et al, 1993; Eska et al, 2013; Gallagher et al., 2011; Gaugler et al.,
2003, 2004; Hébert et al., 2001; Lee et al., 2007; Spitznagel et al., 20006;
Yaffe et al,, 2002), aunque en base a la regresion lineal jerarquica
debemos rechazarla. En cuanto al tipo de trayectoria construida, ésta
se relacion6 con la predisposicion a la institucionalizacion, sugiriendo
que los cuidadores con una trayectoria regresiva verfan con mas
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buenos ojos la posibilidad de llevar a su familiar a una residencia que
los cuidadores con una trayectoria presente favorable, presente
desfavorable o progresiva. No podemos asegurar, no obstante, que tal
diferencia fuera a mantenerse en el caso de tener en cuenta el efecto de
otras variables.

En relacion a la predisposiciéon a institucionalizar al familiar
debe decirse que fue la variable cuya varianza fue explicada en menor
medida por el modelo de la regresion lineal jerarquica (12.8%), y que
unicamente una variable mostré una adecuada (aunque escasa)
capacidad para predecir esta consecuencia del cuidado, a saber, la
convivencia con el cuidador. Lo que nuestros resultados sugieren es
que los cuidadores que no conviven con su familiar podrian estar mas
predispuestos a institucionalizarles, y serfan coherentes con los
resultados de Eska et al. (2013), Gilley et al. (2004), y Yaffe et al.
(2002). Tal relacion podria ser mayor en el caso de los cuidadores hijos
(debido a que es menos probable que convivan con la persona cuidada
en comparacién con los esposos y esposas cuidadores), y podrtia
deberse a la mayor cantidad de esfuerzo y tiempo que los cuidadores
se verfan obligados a dedicar al cuidado en el caso de que la persona
con demencia no viviera con ellos, a que la vinculacién emocional
entre cuidador y persona cuidada fuera mas estrecha en aquellos casos
en los que ambos conviven, y a que estos cuidadores también tuvieran
mas dificultades para afrontar la separaciéon de la persona con
demencia que conlleva el hecho de institucionalizarla (Eska et al,
2013).

Nuestros resultados en relacion a la predisposicion a
institucionalizar al familiar tampoco serfan consistentes con los
arrojados por aquellos estudios que plantean que ésta serfa mayor
entre cuidadores de mas edad (Cohen y Wirtz, 2009; Eska et al., 2013;
Gaugler et al., 2003; Hébert et al., 2001; McCann et al., 2005; Yaffe et
al., 2002), entre cuidadores hombres (Gilley et al., 2004; Lopez et al.,
2012; McCann et al, 2005), entre cuidadores que cuidan de una
persona de mayor edad (Andel et al, 2007; Maxwell et al, 2013;
Dorenlot et al., 2005; Eska et al., 2013), entre cuidadores que cuidan
de su padre o madre (de Vugt et al., 2005; Hébert et al., 2001; Lopez et
al., 2012; Montgomery y Kosloski, 1994; Scott et al., 1997; Spitznagel
et al., 2006; Winslow, 1997; Zhu et al., 2008) y entre cuidadores que
cuidan de personas mas dependientes (Brodaty et al., 2014; Maxwell et
al., 2013; Dorenlot et al., 2005; Gaugler et al., 2003; Gaugler et al,,
2005; Habermann et al., 2009; Severson et al., 1994).
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Los resultados obtenidos en relacién a la predisposicion a la
institucionalizacién de la persona cuidada también podrian deberse,
por lo menos en parte, a que tal y como se ha comentado con la
predisposicion a actuar de forma generativa en el futuro, estarfamos
trabajando con juicios de los cuidadores sobre su inclinacion a hacer
algo, o no hacerlo, en el futuro. Serfa interesante, por lo tanto,
complementar estos datos, por ejemplo, con un estudio longitudinal
en el que se partiera de una muestra de cuidadores que se encuentran
cuidando de su familiar en casa y al cabo de unos afios se comparara a
aquellos que hayan institucionalizado a su familiar con aquellos que
todavia no hayan dado ese paso. Esto podria ofrecernos unos
resultados mas fiables en cuanto al papel real que los intereses
generativos, las trayectorias de los cuidadores, y sus niveles de
ganancias y sobrecarga juegan como variables predictoras de esta
consecuencia del cuidado.

2. LIMITACIONES Y PROSPECTIVA DE
INVESTIGACION

A continuacién se presentaran algunas limitaciones de la presente tesis
doctoral, asi como lineas futuras de investigacion. Anteriormente en la
discusion ya han ido apareciendo ideas en ambos sentidos al comentar
los principales resultados obtenidos en relacién a cada uno de nuestros
objetivos y subobjetivos, por lo que en este apartado nos ubicaremos
en un nivel mas general.

Esta tesis doctoral presenta varias limitaciones que deben ser
tenidas en cuenta a la hora de leer e interpretar sus resultados.
Probablemente la mas importante tenga que ver con el procedimiento

de muestreo que, al ser intencional, afectarfa la validez externa y la
generalizabilidad de nuestros resultados en, por lo menos, cuatro
formas.

La primera de ellas es que todos los cuidadores que
participaron en este estudio procedieron de la misma zona geografica.
Si bien se realizaron numerosos esfuerzos para obtener cuidadores de
las cuatro provincias de Catalunya, el area que conseguimos abarcar
serfa relativamente pequefa, por lo que la escala GAC (o alguno de sus
items) podria no ser capaz de medir adecuadamente las ganancias que
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los cuidadores atribuyen a su rol en otros entornos socioculturales, y la
generalizacion de nuestros resultados a cuidadores de otros contextos
deberifa hacerse con cautela. A este respecto, podria ser recomendable
realizar estudios de validacion de la GAC en otros paises en los que se
hable castellano para valorar si la adecuaciéon de sus propiedades
psicométricas se mantiene, asi como comparar la capacidad de los
intereses generativos, las ganancias y la sobrecarga para predecir las
consecuencias del cuidado.

En segundo lugar, debe recordarse que los participantes de
este estudio fueron captados a través de organizaciones dedicadas a la
atencion de personas con demencia y/o sus familiares (principalmente,
asociaciones de familiares y centros de dia), y que la mayoria de ellos
se estaban beneficiando de por lo menos una fuente de apoyo formal
en el momento en que respondieron a nuestro instrumento de
recogida de datos. Estos cuidadores, por lo tanto, podrian diferir en
algunos aspectos de aquellos cuidadores que cuidan sin recibir
atencion formal de ningin tipo. Una hipdtesis que se podtia plantear,
por ejemplo, es que los cuidadores que participaron en este estudio,
debido a la recepcion de apoyo formal, aparte de beneficiarse de la
atencion profesional podrian tener mas contacto con otras personas
que se encontraran en su misma situacion, lo cual podria suponer una
oportunidad para normalizar su situacion y obtener apoyo informal de
otros, asi como una mayor exposicion a otras formas de cuidar mas
positivas, que les podria haber ayudado a atribuir a su rol ganancias
que no eran conscientes de haber experimentado. Esto nos lleva a
suponer que, en nuestros datos, la atribucion de ganancias al rol de
cuidador se podria haber visto sobreestimada. Logicamente, el hecho
que los cuidadores fueran captados a través de organizaciones tipo
asociaciones de familiares también implica que nuestros resultados
podrian no ser generalizables a cuidadores de entornos rurales, en los
que es menos probable que existan este tipo de servicios.

En tercer lugar, al trabajar con cuidadores principales de
familiares con demencia, nuestros resultados podrian no ser aplicables
a aquellas personas que contribuyen al cuidado de su familiar pero
desde un segundo plano, a los que cuidan de personas en situacion de
dependencia pero que no se ven afectadas por una demencia, o a
cuidadores formales. Por dltimo, el 36.89% vy el 33.3% de los
cuidadores a los que se solicité la participacion en este estudio
decidieron no devolver el cuestionario, por lo que nuestros resultados
podrian verse afectados por un sesgo de no respuesta. Ningun dato
pudo ser obtenido acerca de dichos cuidadores, por lo que no
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sabemos si difieren en algin aspecto con los cuidadores que si
participaron en el estudio. Podria darse el caso, por ejemplo, que los
cuidadores que declinaron su participacion en el estudio tuvieran una
menor capacidad para cumplimentar un instrumento de recogida de
datos como el utilizado, o que se estuvieran viendo afectados mas
negativamente por su situacion, lo cual también pondria en entredicho
la generalizabilidad de nuestros resultados. Con todo, las tasas de
respuesta obtenidas serfan las habituales en estudios planteados desde
las ciencias del comportamiento, quizas incluso algo mas elevadas
(Baruch, 1999). A pesar de todo lo comentado, debe sefialarse que el
petfil de los cuidadores que participaron en este estudio se asemeja
bastante al perfil tipico de los cuidadores informales presentado en el
Capitulo 1 de la presente tesis doctoral, aunque la media de edad de
los participantes del Estudio 1 y del Estudio 2 podtia ser algo mayor.

El tamafio de la muestra también podria haber afectado
nuestros resultados en varios sentidos. En este sentido, a pesar de que
tanto en el Estudio 1 como en el Estudio 2 se conté con un numero
de participantes considerable, algunos autores plantean que para
estudiar la dimensionalidad de un instrumento mediante un analisis
factorial se requiere de diez participantes por item (Gorsuch, 1983),
por lo que la potencia estadistica del AFE implementado en el Estudio
1 con 30 de los 62 items de la versién inicial de la escala GAC podria
no haber sido la deseable. No obstante, otros autores (Martin et al.,
2008) plantean que para realizar este tipo de andlisis serfa suficiente
contar con entre cuatro y cinco participantes por item, criterio que si
se cumplirfa en nuestro estudio. Igualmente, como ya se ha comentado
anteriormente, los cuidadores que participaron en el Estudio 2 podrian
haber sido mas bien homogéneos en alguna variable, lo cual también
podria haber dificultado la detecciéon de diferencias entre ellos en base
a dicha variable mediante procedimientos estadisticos. Este podria ser
el caso, por ejemplo, de las diferentes trayectorias identificadas, y es
que algunas de ellas contaron con una frecuencia relativamente baja.

Serfa recomendable, por lo tanto, la replicacion de este estudio
en muestras mas grandes y heterogéneas, en tanto que permitiria
obtener informacién mas fiable sobre las propiedades psicométricas de
la escala GAC, y comprobar si nuestros datos son aplicables, o no, a
otro tipo de cuidadores. Serfa interesante, también, poder estudiar la
relacién entre intereses generativos y evaluaciones subjetivas del rol
con un abanico mas amplio de consecuencias del cuidado, asi como
profundizar en la relacién de otras dimensiones clave del desarrollo
personal (e.g., la integridad del yo) y otros aspectos positivos del
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cuidado (e.g., las emociones positivas) con las consecuencias del
cuidado, en vez de limitarse, como en este proyecto, a la generatividad
y las ganancias.

Las ultimas limitaciones de este estudio tendrian que ver con el
disefio de investigacion utilizado, que tanto en el Estudio 1 como en el
Estudio 2 fue de naturaleza transversal, y a su alcance desctiptivo y
correlacional, respectivamente. La naturaleza transversal de nuestro
estudio implica, primero, que nuestros resultados podrian haberse
visto afectados por un sesgo de duracién, lo cual conllevarfa la
sobrerrepresentaciéon de casos de cuidadores que llevaran cuidando
una cantidad de tiempo mayor de su familiar y que, por lo tanto,
hubieran tenido mas margen para adaptarse a su situacién, y segundo,
la posibilidad de confundir los efectos de edad y de cohorte. Como se
ha mencionado anteriormente, el alcance cotrelacional del Estudio 2
no nos permite establecer relaciones causales entre variables. Asi pues,
serfa conveniente diseflar nuevos estudios que permitieran
complementar y ahondar en la relacién entre las principales variables
aqui tenidas en cuenta, asi como en su evolucién a lo largo de la
situacion de provision de cuidados. Esto podria hacerse, por ejemplo,
mediante estudios longitudinales, o mediante la aplicaciéon de
procedimientos estadisticos mas complejos.

3. IMPLICACIONES PRACTICAS Y
CONCLUSIONES FINALES

Mas alla de las limitaciones que se han comentado anteriormente, esta
investigacion también tiene importantes implicaciones practicas, tanto
para la investigacion como para el disefio de intervenciones para
mejorar la calidad de vida de los cuidadores informales de personas
con demencia.

La primera de ellas serfa el hecho de disponer de un
instrumento con unas propiedades psicométricas adecuadas para
medir las ganancias que los cuidadores atribuyen a su rol, la escala
GAC, lo cual supone un avance por lo que a disponibilidad de
instrumentos para el estudio de los aspectos positivos del cuidado se
refiere. Esta podria ser utilizada para fines investigativos, pero también
podria constituir una herramienta util a la hora de intervenir con
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cuidadores. En este sentido, podria ser util para valorar los efectos
de una intervencion que, entre otros, pudiera perseguir el objetivo de
mejorar la forma en que los cuidadores evaltan su situacién, o como
un recurso para abordar con los cuidadores la cuestion de las
ganancias y ayudarles a identificar en qué aspectos el hecho de cuidar
les ha hecho crecer, dado que de acuerdo con nuestros resultados,
cuando se formulan preguntas abiertas a los cuidadores las ganancias
podrian tener menos saliencia que los aspectos negativos del cuidado,
aunque la atribucién de ganancias al rol podria mejorar al ofrecetles
algtin tipo de gufa, como un listado de posibles ganancias.

Lo mismo pasarfa, exactamente, con las trayectorias de los
cuidadores. Tal y como ya se ha comentado, nuestros resultados
sugieren que tener en cuenta la forma en que los cuidadores evaltan su
pasado, su presente y su futuro al mismo tiempo e integrar las tres
evaluaciones en una unidad de andlisis podtia presentar ciertas ventajas
frente a la posibilidad de trabajar Gnicamente con sus evaluaciones del
pasado, del presente o del futuro por separado. La investigaciéon sobre
el fenémeno del cuidado, por lo tanto, podria beneficiarse del uso de
una metodologia similar a la utilizada aqui, o bien de la obtencién de
narraciones mas extensas en las que también quedaran englobados
pasado, presente y futuro, para ahondar en las evaluaciones subjetivas
de los cuidadores a través de la perspectiva temporal que construyen
de su rol, y su vinculacién con las consecuencias del cuidado. Las tres
frases incompletas de las que nos servimos también podrian ser
consideradas a la hora de disenar intervenciones formales, pues en
tanto que narraciones deberfan ser modificables. Asi, podria no ser
descabellado plantear una intervencién para conseguir que aquellos
cuidadores con una trayectoria mas disfuncional, esto es, estable
negativa o regresiva, modificaran su forma de pensar en el desempefio
de su rol y construyeran una trayectoria mas adaptativa del mismo,
como una trayectoria progresiva. Igualmente, la relaciéon entre las
trayectorias y las consecuencias del cuidado realza el valor de tener en
consideracion la perspectiva tnica e individual de los cuidadores a la
hora de intervenir con ellos, y la conveniencia de ofrecerles un trato lo
mas individualizado posible.

Manteniéndonos en las evaluaciones subjetivas de los
cuidadores, la sobrecarga demostré tener una adecuada y elevada
capacidad predictiva sobre tres de las cinco consecuencias del cuidado,
a saber, la satisfaccion con la vida, la salud y los niveles de
sintomatologia depresiva de los cuidadores, todas ellas altamente
relevantes para el bienestar de los cuidadores. Ademas, en estos tres
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casos, su poder predictivo fue mayor que el de los intereses
generativos o las ganancias. Esto legitima, todavia mas si cabe, la
dedicacion de esfuerzos al disefio de intervenciones que permitan
reducir de forma mas efectiva los niveles de sobrecarga de los
cuidadores. Si bien nuestros resultados abogan por el abordaje de la
sobrecarga como un objetivo prioritario de las intervenciones formales
dirigidas a cuidadores, cabe recordar también que la investigacion no
deja claro hasta qué punto muchos de los tipos de intervenciones
implementados hasta el momento son efectivas a este respecto.

La cantidad de ganancias atribuidas por los cuidadores a su rol
también se relacionaron con dos de las cinco consecuencias del
cuidado: la satisfaccion con la vida y la predisposicion a actuar de
forma generativa en el futuro. En el caso de la satisfaccion con la vida,
su capacidad predictiva fue inferior a la de la sobrecarga, pero en tanto
que ésta fue estadisticamente significativa, no deberfamos subestimar
el papel de las ganancias como factor protector o incluso potenciador
del bienestar de los cuidadores. De acuerdo con Rapp y Chao (2000),
de cara a fomentar el bienestar de los cuidadores, tan importante
como ayudarles a modificar las demandas objetivas de su rol setfa
ayudarles a modificar la evaluaciéon que realizan de dichas demandas y
de su capacidad para manejar la situacion de provision de cuidados, y
esto implicarfa tanto conseguir que se sintieran menos sobrecargados
como conseguir que atribuyeran mas ganancias a su rol.

Ganancias y sobrecarga no sélo difieren en cuanto a las
variables que las predicen, sino también en cuanto a las consecuencias
del cuidado que son capaces de predecir. La conceptualizaciéon de
ganancias y sobrecarga como variables independientes también tiene
implicaciones, por ejemplo, de cara al desarrollo de modelos tedricos
sobre las consecuencias del cuidado, y es que en base a lo expuesto
parecerfa que aquellos modelos en los que se establece una via
diferente por la que ganancias y sobrecarga se relacionan con las
consecuencias del cuidado podrian tener una mayor validez. Fste serfa,
por ejemplo, el modelo de la adaptacion de Kramer (1997b), que
hemos utilizado como gufa para agrupar las variables relevantes del
presente estudio. Este modelo refleja claramente la distincion de la que
estamos hablando, y no solamente diferencia entre la atribucién de
ganancias y tensiones al rol, sino que propone que la atribuciéon de
ganancias se relacionarfa principalmente con indicadores positivos de
bienestar, mientras que la atribucién de tensiones lo harfa con
indicadores negativos de bienestar, lo cual serfa, en buena parte,
coherente con los resultados de las regresiones lineales jerarquicas
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obtenidas en el Subobjetivo 3.5. Probablemente, no obstante, el
modelo tedrico de las consecuencias del cuidado de Cheng et al.
(2012) se ajuste incluso mas a nuestros resultados, pues aparte de de
diferenciar entre evaluaciones positivas y negativas, establece que
ambas se pueden relacionar con indicadores positivos y negativos de
bienestar al mismo tiempo (lo cual permitirfa un mejor encaje de la
capacidad predictiva de la sobrecarga sobre la satisfaccion con la vida)
y vincula evaluaciones positiva y negativas (lo cual serfa coherente con
la correlacion negativa y estadisticamente significativa observada entre
ganancias y sobrecarga). Cabe sefialar, no obstante, que para poner a
prueba estos dos modelos y concluir cudl de ellos presenta un mayor
ajuste a los datos se requeriria de analisis mucho mas complejos a los
aplicados en la presente tesis doctoral, lo cual también puede ser
tenido en cuenta de cara a la explotaciéon mas profunda de los datos
obtenidos o de cara al disefio de investigaciones futuras.

Las ganancias asociadas al cuidado son reportadas por una
gran cantidad de cuidadores, y parecen ser una parte relevante de su
experiencia, como se ha podido ver en el Objetivo 1 de la presente
tesis doctoral, y como otros autores también plantean (e.g., Kramer,
1997b). Teniendo esto en mente, la necesidad de tener esta variable en
cuenta tanto en el campo de la investigacién como en el de la clinica
parece mas que razonable, pues parece paraddjico querer comprender
mejor la experiencia de los cuidadores informales centrandonos
unicamente en la parte negativa de la misma e ignorando los aspectos
positivos del cuidado (Cohen et al., 2002; Kramer, 1997b; Louderback,
2000; Tarlow et al, 2004). Ademas, en esta investigacion se ha
estudiado la relaciéon entre ganancias y un nuimero limitado de
variables, por lo que serfa de esperar que éstas se relacionaran,
también, con otras variables relevantes del cuidado, como la calidad
del trato ofrecido. En este sentido Kramer (1997b) propone que
aquellos cuidadores que experimentan mas ganancias podrian también
ofrecer un trato de mejor calidad a su familiar. El interés por las
ganancias que los cuidadores atribuyen a su rol es relativamente
reciente, y su estudio tiene mucho camino por recorrer, por lo que
serfa aconsejable realizar nuevos estudios para obtener un
conocimiento mas profundo sobre las variables que contribuyen a que
los cuidadores consideren haber ganado mas o menos debido al
desempefio de su rol, y el efecto que esto puede tener sobre variables
clave en su bienestar.

Igual que la sobrecarga, los intereses generativos de los
cuidadores han demostrado una adecuada capacidad para predecir tres
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de las cinco consecuencias del cuidado, esto es, la satisfaccién con la
vida de los cuidadores y su predisposicion a actuar de forma generativa
en el futuro y niveles de depresion. El estudio de la relaciéon entre
generatividad y cuidado informal es, pues, prometedor. Una cuestion
sobre la que serfa interesante profundizar en investigaciones futuras es
sobre la viabilidad de disefiar intervenciones que contribuyan a que los
cuidadores alcancen niveles superiores de intereses generativos, por
ejemplo, ayudandoles a ser mas conscientes del caracter generativo del
cuidado informal. No obstante, si bien a priori podriamos pensar que
esto podria tener implicaciones positivas para el bienestar de los
cuidadores (directamente, por la relacion entre intereses generativos y
satisfaccién con la vida y depresiéon por un lado, e indirectamente a
través de un hipotético incremento en la atribucién de ganancias al
rol), cabe sefialar también que quizas hacer que los cuidadores tengan
un mayor deseo de implicarse en actividades generativas y contribuir a
la sociedad y al bienestar de las generaciones futuras en un momento
en el que gran parte de sus recursos estan concentrados en el cuidado
podria no ser adaptativo y acabar convirtiéndose en una fuente de
malestar, pues recordemos por ejemplo que una queja frecuente entre
los cuidadores es la disminucién de tiempo libre disponible (Roca et
al., 2000). Quizas una mejor opcion serfa desarrollar intervenciones
dirigidas a personas de todas las edades para fomentar en ellas este
tipo de intereses, o para ayudarles a satisfacerlos facilitando su
implicaciéon en actividades generativas a lo largo de su vida, de forma
que en el caso de que acabaran convirtiéndose en cuidadores
informales ya hubiesen desarrollado su generatividad en mayor medida
y alcanzado la virtud del cuidado.

Para acabar se van a exponer, de forma resumida, las
principales conclusiones alcanzadas en relacién a cada uno de los
objetivos de la presente tesis doctoral.

Objetivo 1: Desarrollar una nueva escala para evaluar las ganancias
asociadas al cuidado y estudiar sus propiedades psicométricas.

w La atribuciéon de ganancias al rol de cuidador es un hecho
compartido por la mayorfa de los cuidadores de personas con
demencia, y la cantidad de ganancias que este colectivo
experimenta es considerablemente elevada.

w* Si bien la adaptacion al castellano de la escala GAIN ha
demostrado tener unas propiedades psicométricas favorables,
también presenta algunos inconvenientes que ponen en
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entredicho su adecuacién como instrumento de referencia para
medir la variable ganancias en nuestro entorno.

w La escala GAC, desarrollada a lo largo de la presente
investigacion, cuenta con una adecuada fiabilidad, validez de
contenido, validez de criterio y validez de constructo, y supera
algunos de los inconvenientes de la escala GAIN en nuestro
entorno.

Objetivo  2: Describir qué tipos de trayectorias construyen los
cuidadores sobre su rol, y estudiar las variables que las predicen

w La experiencia de los cuidadores en relacion a la forma en que
recuerdan su pasado, la forma en que valoran su presente y la
forma en que anticipan su futuro es altamente subjetiva y
presenta claras diferencias interindividuales.

w* Los aspectos negativos del cuidado podrian ser mas salientes y
faciles de identificar que sus aspectos positivos.

w Los cuidadores construyen diferentes tipos de trayectorias del
cuidado. En este estudio, las trayectorias identificadas han sido
la estable negativa, la regresiva, la presente favorable, la
presente desfavorable, la progresiva, y la estable positiva.

w+ En la mayoria de casos, los cuidadores construyen trayectorias
progresivas de su rol, en las que el predominio de tintes
negativos en relacion al pasado da lugar a una evaluacién mas
favorable del presente y/o del futuro.

w La probabilidad de construir un tipo de trayectoria u otro
podria ser independiente del perfil sociodemografico del
cuidador y de la persona cuidada, asi como de las
caracteristicas de la situacion de provision de cuidados.

W Las trayectorias mas disfuncionales, basandonos en su relacion
con otras evaluaciones subjetivas y con las consecuencias del
cuidado, serfan la estable negativa y la regresiva.

w La trayectoria mas adaptativa, teniendo en cuenta los mismos
criterios, serfa la trayectoria progresiva.

Objetivo 3: Determinar qué factores predicen los intereses generativos
y la experimentacion de ganancias y sobrecarga, y estudiar la relaciéon
entre intereses generativos y evaluaciones subjetivas del rol con las
consecuencias del cuidado

w Los niveles de intereses generativos podrian ser inferiores
entre cuidadores de personas con demencia en comparacion
con personas adultas no cuidadoras.
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Los cuidadores con estudios basicos, medios o superiores, asi
como los que cuentan con mas fuentes de apoyo informal,
presentan niveles de intereses generativos mas elevados que
aquellos sin estudios finalizados o una cantidad de fuentes de
apoyo informal mas baja.

Los intereses generativos de los cuidadores podrian ser
independientes del resto de variables consideradas en relacion
a sus caracterfsticas, a las caracteristicas de las personas con
demencia, a la cantidad de esfuerzo dedicada al cuidado o a los
recursos con los que el cuidador cuenta para afrontar su
situacion.

Los intereses generativos de los cuidadores se relacionaron con
tres de las cinco consecuencias del cuidado consideradas en
este estudio. Asi, los cuidadores con mas intereses generativos
se sentirfan mas satisfechos con su vida, tendrfan una mayor
predisposicion a transformar su experiencia en actividades
generativas una vez dejen de cuidar, y presentarfan niveles
inferiores de sintomatologfa depresiva.

Los intereses generativos de los cuidadores podrian ser un
factor protector de sus niveles de bienestar relevante.
Ganancias y sobrecarga presentan una relaciéon inversa, pero
serfan dos evaluaciones subjetivas independientes del rol de
cuidador, pues podrian depender de wvariables predictoras
diferentes, y tener implicaciones distintas sobre las
consecuencias del cuidado.

La atribucion de ganancias al rol de cuidador podria depender
del sexo de los cuidadores y de la medida en que se sienten
satisfechos con el apoyo informal recibido, su religiosidad y
sus intereses generativos, siendo los cuidadores hombres, los
que estan satisfechos con el apoyo informal, los que son mas
religiosos y los que tienen mas intereses generativos los que
presentarian, también, niveles mayores de ganancias.

La religiosidad de los cuidadores podria ser la variable con una
mayor capacidad para predecir la medida en que atribuyen
ganancias a su rol.

La sobrecarga de los cuidadores podria depender del sexo de la
persona con demencia, de la calidad de la relacion previa entre
ambos, de la duracion de los cuidados y de la satisfaccion con
el apoyo informal, siendo los cuidadores que cuidan de
hombres con demencia, los que valoran mas negativamente la
calidad de la relacién previa con la persona cuidada, los que
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desempefian su rol durante mas afios y los que se sienten
menos satisfechos con el apoyo informal recibido los que
presentarian, también, niveles mayores de sobrecarga.

La calidad de la relaciéon previa entre cuidador y persona
cuidada podria ser la variable con una mayor capacidad para
predecir la sobrecarga de los cuidadores.

Las ganancias de los cuidadores se relacionaron con dos de las
cinco consecuencias del cuidado consideradas en este estudio.
Atribuir mas ganancias al rol podria relacionarse con una
mayor satisfaccién con la vida y con una mayor predisposicion
a actuar de forma generativa en el futuro.

Las ganancias, como los intereses generativos, podtian ser un
factor protector del bienestar de los cuidadores relevante.

La sobrecarga de los cuidadores se relacion6 con tres de las
cinco consecuencias del cuidado consideradas en este estudio.
Unos mayores niveles de sobrecarga podrian dar lugar a una
menor satisfaccion con la vida, a un peor estado de salud fisica,
y a una mayor cantidad de sintomatologia depresiva.

En comparacion con los intereses generativos y las ganancias,
la sobrecarga podria jugar un papel mas importante a la hora
de determinar las consecuencias que los cuidadores
experimentan debido al desempefio de su rol, excepto por lo
que se refiere a la predisposicién a actuar de forma generativa
en el futuro y a la predisposicion a institucionalizar al familiar.
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ANEXO I

INSTRUMENTO DE RECOGIDA DE DATOS
UTILIZADO EN EL ESTUDIO 1
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ﬁﬂﬁﬁ VNIVERSITAT
WE B p VALENCIA

Apreciado sefior,/a:

Desde la facultad de Psicologia de la Universidad de Valencia estamos realizando un estudio
acerca de los cuidadores de personas con demencia. Con este estudio queremos consepur una vision

mas completa de lo que significa ser cuidador.

Por su experiencia como cuidador/a, usted es una de las pocas personas que puede apoyarnos en
este estudio, v por ello le pedimos su colaboracion. Si desea ayudamos, solo tiene que contestar a las
preguntas que encontrard a continuacion. Esta tarea no le llevarz mucho tiempo v a nosotros nos sera de

gran utilidad.

Le pedimos que piense detenidamente en cada pregunta, v que no deje ninguna por responder.
Le pedimos, también, que sus respuestas sean lo mas sinceras posible, pues no hay respuestas correctas
ni incorrectas, v lo que cuenta es simplemente su experiencia En todo caso, sus respuestas seran
confidenciales v andnimas, ¥ no le pedimos ningin dato que permita su identificacion. La nformacion

que nos proporcione sera utlizada exclusivamente para fines relacionados con la mvestigacion.

51 tiene alguna duda sobre este estudio puede ponerse en contacto con su responsable, Josep

Faba Ribera, a través del nimero de teléfono -—- —- —-.

Somos conscientes del tiempo y esfuerzo que le va a suponer completar este cuestionario, asi que

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABO RACION!

386



(Margue com um cooz) . I . Lo - - - -
He sido mformado/a de los objetrvos de esta mvestigacion v de I forma en que se

tratara la informacion que proporcione en este cuestionario, v acepto participar
D voluntariamente en ella. En caso de haberdo necesitado, se me han contestado todas
Ias dudas que haya podido tener sobre este estudio.

Por favor, conteste a las preguntas que encontrara a continuacion:

Edad: afios Sexo: [ Hombre
O Mujer

Estado civil: []5oltero/a
O Casado/a
ODivorciado/ s, separado/a o viudo/ 2

Nivel de estudios finalizados: []5in estudios finalizados
OEstudios basicos
O Estudios medios — bachillerado, formacion profesiond u
otros

O Estudios superiores — universitarios o superiores

Simacién laboral actual: [1Con trabajo remunerado
ODesempleado/a
OJubilado/a o pensionista
[ Ama de casa
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Edad de la persona Sexo de la persona 0 Hombre
con demencia: afios con demencia: O Mujer

¢Qué tipo de demencia padece su familiar? O Alzheimer
[0 Demencia vascular
0 Demencia frontotemporal
O Otros
(especificar):

¢Qué tipo de relacion tiene con la personade [J Esposo,*"a o parcja

la que cuida? 0 Hijo/a -padie /madze
O Otros
(especificar);

;Por qué motivo,/s empezd a cuidar de esta persona? (puede marcar mds de una opcidn)

[ Siempre me ha gustado ayudarle cuando lo ha necesitado v quiero seguir haciéndolo

[0 Pensé que podda ser una experiencia gratificante

[0 Penseé que era mi obligacién

O Ecra 1 tnica persona disponible

OEl/ella me lo pidié

[ Nadie mas queria hacerlo

[0 Por decision famibar

O Por falta de los recursos necesarios para llevarle a un lugar en el que pueda ser atendido por
profesionales

O Otros (especificar):

¢Desde cudndo cuida de su familiar? afios y meses
¢Cudntos dias A LA SEMANA cuida de su familiar? dias por semana
APROXIMADAMENTE, :Cudntas horas AL DIA De lunes a viernes: horas al dia
cuida de su familiar?

Fines de semana: horas al dia
Aunque otras personas le ayuden, ses usted EL PRINCIPAL Osi
encargado de cuidar de su familiar v/o tomar decisiones que le ONo

afecten?
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A continuacion encontrari una serie de afirmaciones en relacion a su experiencia como cuidador/a

PIENSE detenidamente en qué medida se aplicaria cada afirmacion 2 usted mismo v, en funcion de ello,

marque con una cruz SOLO UNA de las cinco opciones de respuesta.

Cuidar de mi famihar...

Muy en

desacuerdo  desacuerdo

Algo en

Nide
acuerdo ni en
desacuerdo

Algo de

acuerdo

Muy de
acuerdo

1. Me ha ayudado a tener mas paciencia 7 a set

una persona mas COmprensiva

2.Me ha hecho una persona mss fuerte v
capaz de hacer frente a las adversidades

3. Ha mcrementado mi autoconsciencia,
haciendo que me conozca mejor a mi
mismo/a

4. Ha mcrementado mis conocimientos v
habilidades en el cuidado de personas con
demencia

5. Me ha ayudado a acercarme mas a mi
familiar con demenca

6. Ha ayudado 2 unir mas mi familia

7. Ha hecho posible que me relacione mejor
con las personas mayores v con las personas
con demencia

8. Me ha proporcionado una vision mas
profunda del sentido de la vida, v de mi
perspectiva vital

9. Me ha ayudado a crecer a nivel espiritual
(por ejemplo, me ha acercado a Dios, o me ha
permitido mirar mds alld de lo material)

10. Ha hecho que me marque metas altroistas
(por ejemplo, ayudar a otras personas o
contribuir al bienestar de quienes puedan estar

atravesando dificultades parecidas a las mias)

u
[]

0 [ I I A

U
[

I [y I B

a
[

[ [ [

a
(]

[ [ [

u
[

0 [ I O R
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A continuacion encontrara una serie de afirmaciones en relacion a su experiencia como cuidador/a
PIENSE detenidamente en qué medidz se aplicaria cada afirmacion a usted mismo v, en funcion de ello,
marque con una cruz SOLO UNA de las cuatro opciones de respuesta (“No, en absoluto™, “S1 algo”,
“8i, bastante” o “Si, mucha™).

Ser cuidador me ha ayudado a...

, mucho

,dlgo
i, bastante

S, 1
Si,

1. Tomar mejor mis decisiones

2. Sentirme mis generoso,a

3. Expresar mas libremente lo que pienso o siento sin ofender a los demas
4. Sentrme mas completo/a

5. Unir mas mi familia

6. Ver con mas daridad que es lo que quiero hacer en mivida

7. Mejorar mi relacion con alguna de mis amistades

8. Prever mejor las consecuencias de mi comportamiento

9. Ser un mejor modelo a seguir

10. Poder expresar mas ibremente lo que siento por la personz que cuido
11. Poder dar mejores consejos a otros sobre como cuidar

12. Ser mejor entendiendo 2 los demas v poniendome en su lugar

13. Dar mas importancia a cosas que antes a penas valoraba

14. Sentirme mas importante

15. Tener una mejor relacion con otras personas que tambien estin
cuidando de alguien

16. Ser mas consciente de la importancia de compartic alpunos de mis
valores con los que me rodean

17. Sentirme mas necesitado por los demas

18. Escuchar 2 los demds con mas atencién

OO0 0O Ooo00bogoDoDbQg0oQgOQg O Q)| N emabsluo
O o000 ooobbogoooooogOoogOoao
Y e I O B Y
Y e I O B Y

19. Ser mas consdente de la velocidad ala que pasa el iempo
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Ser cuidador me ha ayudado a...

Si, algo

Si, bastante

Si, mucho

20. Tener una mejor relacion con alpuno de mis vecinos

. Ser més conscente de que puedo ayudar 2 otros para que estén mejor
. Crear nuevos buenos recuerdos de la persona que cuido

. Dar mas sentido a mi religiosidad

Ser mis valiente

. Sentirme mas unido con la persona que cuido
. Ser mas fuerte
. Ser mas paciente

. Llevarme mejor con algun famikiar (distinto a Iz persona que cuido)

Encontrarle mas sentido a la vida

. Ser mejor a lahora de organizar mi iempo
. Aprender cosas importantes que me gustaria compartir con otros
. Sentirme menos en deuda con la persona que cuido

. Sentirme mas apreciado,/a por los demas

Ser méds consciente de quiénes son las personas con las que quiero

compartir mi tiempo

35

36.

37

38

Cuidar mejor de otros
Relacionarme mejor con otros cuidadores
Crecer a nivel espiritual

Tener mas ganas de ayudar a otras personas que puedan estar

atravesando una situacion parecida 2 la mia

39. Tener mas asumido que vn diz tendré que morir

40. Tener mis padencia

41

43

Valorar menos 1as cosas materiales

Hacer nuevas amistades

O 000 Qo000 00D o0Do00D0o0Do0DDOoO o g OfN,enabsuo

e ey e e e e e e e e e e e s o O o R

I ey ey e e e e ey [y Iy o

I ey ey e e e e ey [y Iy o

391



Ser cuidador me ha ayudado a...

Mo, en absolito

S, algo

Si, bastante

Si, mucho

43. E=zpresar mis pensamientos v sentimientos con mayor libertad v sin
molestar 2 los demas

44. Reladonarme mejor con las personas mayores dependientes

45, Tener menos miedo a la muerte

46, Estar mas en paz conmigo mismo/a

47. Ser mas consdente de mis emociones

48, Ser mas imaginativo 2 la hora de buscar soluciones a mus problemas
49. Ser mis consdente de qué vzlores son importantes en la vida

50. Sentirme mejor conmigo mismo,/a

51. Poder aconsejar mejor 2 otros cuidadores
52. Pensar menos en mi mismo v mas en los demas
53. Sentirme mas Gtil

54. Ser mas consciente de las cosas buenas que las personas jOvenes
podrian aprender de mi

55. Dar mas sentido a mis creencias religiosas

56. Conocerme mejor 2 mi mismo,/a

57. Tener alpo mas por lo que otros me podran recordar cuando o falte
58. Aceptar mas mi pasado

59. Ser mas consciente de que alpunas cosas malas también pueden tener
una parte buena

60. Ser mas consciente de todo lo que me ha aportado la persona que cuido
61. Ser mas responsable

62. Aprender cosas que podrian ser de utilidad para otros

I e e e

I e e e

I e e e

I e e e

392



ANEXO II

INSTRUMENTO DE RECOGIDA DE DATOS
UTILIZADO EN EL ESTUDIO 2
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VNIVERSITAT
VALENCIA

Apreciado seflor/ a:

Desde la facultad de Psicologia de la Universidad de Valencia estamos realizando un estudio
acerca de los cuidadores de personas con demencia. Con este estudio queremos conseguir una Tision

mas completa de lo que significa ser cuidador.

Por su experiencia como cuidador,/a, usted es una de las pocas personas que puede apoyarnos en
este estudio, v por ello le pedimos su colaboracion. Si desea ayudamos, solo tiene que contestar a las
preguntas que encontrari a continuacion. Esta tarea no le llevara mucho tiempo v 2 nosotros nos sera de

gran utilidad.

Le pedimos que piense detenidamente en cada pregunta, v que no deje ninguna por responder.
Le pedimos, tambi€n, que sus respuestas sean lo mas sinceras posible, pues no hay respuestas correctas
ni incorrectas, 7 lo que cuenta es simplemente su esperiencia. En todo caso, sus respuestas serin
confidenciales v andnimas, v no le pedimos ninpgin dato que permita su identificacidn. La informacion

que nos proporcione sera utilizada exclusivamente para fines relacionados con k mvestigacion.

51 tiene alpuna duda sobre este estudio puede ponerse en contacto con su responsable, Josep

Faba Ribera, a través del nimero de teléfono -— -— —.

Somos conscientes del tiempo v esfuerzo que le v 2 suponer completar este cuestionario, asi que

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION!
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(Marque conuna cruz) . o . R R . ~
He sido mformado,/a de los objetivos de esta investizacion v de la forma en que se

tratarad la informacion que proporcione en este cuestionaro, ¥ acepto participar
D voluntaniamente en ella. En caso de haberlo necesitado, se me han contestado todas
las dudas que haya podido tener sobre este estudio.

Por favor, conteste a las preguntas que encontrara a continuacion:

Edad: aflos Sexo: 0 Hombre
O Mujer

Estado civil

OSoltero/a

O Casado/a

ODivorciado,/ 2, separado/a o viudo/2

WNivel de estudios finalizados: Situacion laboral actual:
O Sin estudios finalizados O Con trabajo remunerado
[ Estudios basicos O Desempleado

O Estudios medios — bachillerato, formacion profesional u otros OJubilado/a o Pensionista
[ Estudios superiores — universitarios o superiores O Ama de casa

En cuanto a religiosidad, se considera...
ONada crevente

OPoco creyente

O Bastante creyente

OMuy creyente

:Cuintas ENFERMEDADES CRONICAS padece? (por ejemplo, colesterol, diabetes,
hipertensidn, problemas respiratorios, cardiacos, digestivos, etc.)

ONinguna

OUna

ODos

OTres

OCuatro

OCinco o mas
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Edad de la persona Sexo de la persona O Hombre

con demencia: afios con demencia: O Mujer
¢Qué tipo de demencia ¢Qué tipo de relacion tiene con la
padece su familiar? persona de la que cuida?

0 Alzheimer O Esposo/z o pareja

[ODemencia vascular [ Hijo, a-padre,/madre

ODemenca frontotemporal O Otros (especificar):

ODemencia mixta
O Otros (especificar):

:Coémo erala relacion con la persona de la que cuida :Convive permanentemente
antes de que precisara sus cuidados? con su familiar con demencia?
OMuy mala 0 mala Osi

[ONibuena ni mala ONo

OBuena o muy buena

¢Por qué motives empezo a cuidar de esta persona? (puede marcar mds de una opcidn)

[ Siempre me ha pustado ayudarle cuando lo ha necesitado

OConsideré que era mi obligacion

OEs importante dar ejemplo a otras personas de la familia

OEs una forma de devolverle a2 mi familiar todo lo que me ha dado a mi
[05¢ que €l/ella habria hecho lo mismo por mi

OEra 1 tnica persona que podia hacerlo

OEra I unica persona de la familia dispuesta a hacerlo

0 Por falta de los recursos necesarios para llevarle a una residencia

0 Otros (especificar):

¢Qué cantidad de ayuda necesita su familiar para realizar cada una de las actividades
que se mencionan a continuacién?
No necesita Necesita algo  Necesita toda Ia
ayuda de ayuda ayuda
. Cuidado personal (pemnado o afeitado)

Comer

. Vestirse o desvestirse
Andar

Levantarse o acostarse
Badarse o ducharse

. Administrar €l dinero
Usar el teléfono

L L - I T Ry
I s Y
[ I
oooooooaod

. It de compras
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¢Desde cuando cuida de su familiar? afios 7 meses

¢Cudntos dias A LA SEMANA cuida de su familiar? dias por semana
APROXIMADAMENTE, :Cudntas horas AL DIA  De lunes a viernes: horas al dia
cuida de su familiar? Fines de semana: horas al dia

¢Cudles de los siguientes servicios utilizan usted y/ o su familiar? (puede marcar mds de una
opcidn)

O Centro de dia

[ Talleres de memora

O Servicio de ayuda a domicilio

[ Estancias temporales en residencias

O Telealarma o Teleasistencia

O Grupo de apovo para cuidadores

[ Atencion psicologica mdividualizada

¢Cuailes de las siguientes personas le ¢Cree que la cantidad de apoyo recibida
ayudan en el cuidado de su familiar? por estas personas es suficiente?

O Pareja O0si

O Hyos,/'as ONo

O Padre /madre

O Vecinos /amigos

Si su situacidn (econdmica, familiar y personal) se lo permitiera, ¢llevaria a su familiar a una
residencia?

[ Seguro que no

O Probablemente no
[ Probablemente si
[ Seguro que si

Aungque otras personas le ayuden, ses usted EL PRINCIPAL encargado de cuidar de su
familiar y/n tomar decisiones que le afecten?

Osi

ONo
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COMPLETE las siguientes frases con lo primero que le venga a la cabeza (puede hacerlo tanto

en cataldn como en castellano):

En el momento en que comence a cuidar de mi familiar. ..

En el momento actual, cuidar de mi farmibar. .

En el futuro, cuidar de mi familiar.
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A continuacién encontrara una serie de afirmaciones en relacidon a su experiencia como
cuidador/a. PIENSE detenidamente en qué medida se aplicaria cada afirmacién a usted

mismo v, en funcién de ello, marque con una cruz SOLO UNA de las cuatro opciones de

respuesta (*INo, en absoluto”, “Si, algo™, “Si, bastante” o *“S8i, mucho).

Ser cuidador me ha ayudado a...

1. Sentirme m3s generoso/a

2. Expresar mas libremente lo que pienso o siento sin ofender a los
demas
3. Sentirme mis completo,/a

4. Ser un mejor modelo a seguir

5. Ser mas consciente de la importancia de compartir alpunos de mis
valores con los que me rodean

6. Crear nuevos buenos recuerdos de la persona que cuido

7. Ser mas valiente

8. Ser mas fuerte

9. Encontrarle mas sentido a la vida

10. Ser mejor a la hora de organizar mi tiempo

11. Aprender cosas importantes que me gustaria compartir con otros
12. Relacionarme mejor con otros cuadadores

13. Crecer a nivel espiritual

14. Tener mas ganas de ayudar a otras personas que puedan estar
atravesando una situacion parecidaa la mia

15. Relacionarme mejor con las personas mayores dependientes

16. Estar mas en paz conmigo mismo)/a

17. Ser mas imaginativo a la hora de buscar soluciones a mis problemas
18. Ser mas consciente de qué valores son importantes en la vida

19. Ser mis consciente de las cosas buenas que las personas jovenes
podrian aprender de mi

20. Conocerme mejor & mi mismo,/a

21. Ser mas consciente de todo lo que me ha aportado la persona que
cuido

22. Ser mas responsable

O oo o o000 00000000 O 00 OB Noeabsouto
e e e e e e e e e e e e e [ e e e [ S i [ s [ A 25

O OO0 0 o000 oo 0ofoQo O 00 OO0 s,bstnate

O oo o0 oo0ono o0oo0oooofdd oo dosmeche
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Piense en qué medida cada una de las siguientes frases representa su forma de ser o pensar. En
funcion de ello, marque su grado de acuerdo o desacuerdo con cada una de ellas.

Moyen  Misbienen MMH:bien Moy de
desacuerdo  desacuerdo de acuerdo acuerde

1. Intento transmitir a otros el conocimiento que he ido adquiriendo 0 0 O O
2 traves de mis eEperiencias

2. Siento que nadie me necesita
3. Creo que me gustaria hacer de maestro

4. Siento que importo a muchas personas

5. Evito ofrecerme como voluntario para colaborar en
orpanizaciones socales

6. He hecho cosas que han influido bastante en otras personas

7. Intento ser creativo en la mayor parte de las cosas que hago

8. Pienso que, despues de mori, sere recordado durante bastante
tempo

9. Creo que la sociedad no puede ser la responsable de proporcionar
comida y vivienda a gente sin hogar

10. Otros dirian de mique he realizado importantes contrbuciones a
la sociedad

11. Sino hubiera sido capaz de tener hijos propios, los habria
adoptado

12. Tengo habilidades v conocimientos valiosos que intento ensenar
a ofros

13. Siento que nada delo que he hecho sobrevivira después de que
muera

14. En general, lo que hago no tiene un efecto positivo sobre los
demas

15. Me siento como si no hubiese hecho nada valioso que pudiese
Servir a otras personas

16. A lo largo de mi vida me he comprometido con diferentes tipos
de personas, grupos v actividades

17. Otras personas que me conocen dirfan de mi que soy una persona
muy productiva

18. L2 mejora de mi barrio o cuidad es también responsabilidad miz

19. La gente viene a pedirme consejo

o0 o0 Q0 004048060680 00406808 686860068
o0 0B 004000000 d680 080060000
o0 o0 B 0040680640680 4090008000680 89
o o0 o0 B o008 4068 0908000068808 8

20. Creo que mis contribuciones se mantendran después de que vo
muera
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A

continuacion se presentan una lista de frases que reflejan como se

sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona. Después de

leer cada frase, indique con qué frecuencia se siente usted de esa

manera:
1. :Siente usted que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita®
2. :Siente usted que, a causa del tempo que gasta con su famibar, va no tiene
tiernpo suficiente para usted rmismo?
3. :Se siente estresada/o al tener que cuidar a su familiar 7 tener ademas que
atender otras responsabilidades? (Ej. con su familia o en el trabajo)
4. :Se siente avergonzada/o por el comportamuento de su farmilar?
5. Se siente irritada,/o cuando esta cerca de su famihar?
6. :Cree que la situacion actual afecta 2 su relacion con amigos u otros
miembros de su familia de una forma negativa?
7. ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?
8. ;Siente que su familiar depende de usted?
9. :Se siente agotada/'o cuando tiene que estar junto a su familiar?
10. :Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su
familiar?
11. :Siente que no tiene la vida privada que desearsa a causa de su farmbiar?
12. :Cree usted que su ida social se ha resentido por cuadar a su fammbiar?
13. :Se siente incomoda /o por invitar 2 amigos a casa, a causa de su familiar?
14. :Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la tnica
persona con la que pudiera contar?
15. :Cree usted que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar,
ademas de sus otros gastos?
16. :Siente que no va a ser capaz de cuidar 2 su familiar durante mucho mas
tiempo?
17. :Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de
su familiar se manifesto?
18. :Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otra persona?
19. :Se siente insegura/o acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20. :Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar®

21.

22. En general :se siente muy sobrecargada/o al tener que cuidar a su familiar?

:Cree que podria cuidar 2 su famihiar mejor de lo que Io hace?
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A continuacion se presentan cinco afirmaciones con las que usted puede estar de acuerdo o en

desacuerdo. Indique su grado de acuerdo con cada una de ellas procurando ser lo m4ds sincero

posible.

Moy en  Mis bienen
deszcuerdo  desacuerde

1 En la mayoria de aspectos mi vida se
encuentra cerca de lo ideal

2. Las condiciones de mu vida son excelentes

3. Estoy satisfecho con mi vida
4. Hasta el momento he conseguido las cosas
mmportantes que he querido en la vida

5. 51 pudiera vivir de nuevo, no cambiaria
practicamente nada

O

0 [ U Y i B |

Ni de acuerdo
ni en desacuerdo

0O o o oo oo

Mas bien
de acuerdo

O

[ I N B

Moy de
acuerdo

O

[ I N B

Imaginese a usted mismo/a dentro de algunos afios, cuando ya no cuide de su familiar con

demencia, y piense en qué medida seria probable que se implicara con alguna de las siguientes

actividades si pudiera escoger libremente entre hacedo o no:

1. Contar su experiencia a un estudiante que estuviera
haciendo un trabajo sobre cuidadores

2. Acudrr a un grupo de apoyo para cudadores v contarles
5U eXperiencia

3. Aconsejar a zlztin amigo o patiente que se encontrara
cuidando de alpuien con demencia

4. Colaborar como voluntario en una asociacion de
farniliares de personas con demencia

5. Dar su testimonio para un documental sobre cuidadores

6. Cuidar de otro famikiar al que le diagnosticaran demencia
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Poco
probable

O
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Bastante
probable

O

0o o o o

Muy
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Responda a las signientes preguntas segiin cémo se ha sentido usted DURANTE LA ULTIMA
SEMANA:

1. :En general, esta satisfecho/a con su vida? S No
2. ;:Ha abandonado muchas de sus tareas habituales v aficiones? 51 No
3. ;Siente que su vida esta vacia? Si No
4. :Se siente con frecuencia aburrido /a? Si No
5. :Se encuentra de buen humor la mayor parte del tempo? 81 No
6. :Teme que algo malo pueda ocurride? 51 No
7. :Se siente feliz la mayor parte del tiempo? Si No
8. :Con frecuencia se siente desamparado/a, desprotegido,/a? S1 No
9. ;Prefiere usted quedarse en casa, mas que salir y hacer cosas nuevas? Si No
10. ;Cree que tiene mas problemas de memoria que la mayoria de k gente? 51 No
11. ;En estos momentos, piensa que es estupendo estar vivo? S No
12. ;Actualmente se siente un/z mutl? S1 No
13. :Se siente lleno/'a de energia? Si No
14. :Se siente sin esperanza en este momento? 51 No
15. ;Piensa que la mayoria de la gente esta en mejor situacion que usted? Si No
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