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RESUMEN

Introduccién: El cuidado prestado por los cuidado-
res principales de personas mayores constituye el
principal soporte que éstas reciben. Proporcionar
estos cuidados afecta de diferente manera a cada cui-
dador. La literatura es amplia y extensa al describir
estas repercusiones de la tarea de cuidar sobre el cui-
dador, asi como en referencia a los recursos de apoyo
utilizados.

Método: Se ha realizado una revision sistemdtica de
la literatura, en las principales bases de datos nacio-
nales e internacionales, sobre las intervenciones,
recursos y repercusiones de la tarea de cuidar sobre
los cuidadores informales de personas mayores.
Conclusiones: Los cuidadores informales espafioles
de personas mayores parecen disponer de diferentes
recursos de apoyo en su tarea de cuidado, aunque
sigue siendo la familia la principal fuente de ayuda
frente a los sistemas formales. La literatura recoge
repercusiones tanto positivas como negativas deriva-
das de la responsabilidad del cuidado. Entre estos
tltimos, encontramos como mdximo exponente los
estados ansioso-depresivos, asi como la sobrecarga del
cuidador. Sin embargo, estas consecuencias negativas
se entrelazan e interactiian con las afectaciones posi-
tivas. La revisién realizada nos invita a afirmar que se
precisa el desarrollo de mds estudios para tratar de
esclarecer la relacién entre ambos polos de la expe-
riencia del cuidado.

PALABRAS CLAVE

Cuidadores, cuidado informal, mayores, ancianos,
consecuencias, recursos, impacto.

SUMMARY

Introduction: Caregivers of elderly people are the main
support they receive. The fact of giving care affects in dif-
Jerent ways every carer and these consequences are deeply
described in the literature. Literature is wide when describ-
ing these repercussions of caregiving on caregivers.
Methods: A systematic literature review was done in the
main international and Spanish data bases about articles
Jocused on interventions and consequences of caregiving on
caregivers of older people.

Conclusions: Spanish caregivers seem to have diverse sup-
port vesources for providing care. Literature compile positive
and negative outcomes. Among the latter, we found as the
most important anxious and depressive status and caregiver
burden. However, this consequences seem to interact with
positive vepercussion. The literature review invite us to con-
[firm that more vesearch is needed to clear the relationship
between both poles of caregiving.

KEY WORDS

Caregivers, informal caregiving, old people, elderly, con-

sequences, resourcees, impdct.

INTRODUCCION

La presente revisién sistemdtica, cuyos resultados
parciales se presentan en este trabajo, se enmarca den-
tro del proyecto desarrollado por la Red Temdtica de
Investigacién en Cuidados a Personas Mayores

(RIMARED), (http://www.rimared.rediris.es), finan-

ciada por el Instituto de Salud Carlos I1I. Ha sido lle-
vada a cabo por el grupo de estudio de los cuidadores
informales, formado por quince investigadores de dife-
rentes comunidades auténomas espafiolas.
Actualmente, Espafa vive un envejecimiento pro-
gresivo de su poblacién. Este fenémeno no es, sin em-
bargo, particular de este contexto sino comun al resto
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XXX de Europa. Desde principios del siglo XX, mientras que

la poblacién total espafnola se ha doblado, la poblacién
mayor de 65 afios se ha multiplicado por siete. En el
afo 2002, Espafa era el cuarto pais europeo con ma-
yor porcentaje de poblacién mayor de 60 afos (22%
del total de la poblacién) por detrds de Italia, que en-
cabezaba la lista con una tasa del 25%, Alemania (24%)
y Grecia (23%) (1). A fecha de hoy, y segtin la opinién
de los expertos, se prevé que el envejecimiento conti-
nue el mismo curso. De este modo, se calcula que en el
afo 2050 habrd casi dos mil millones de personas ma-
yores de 60 anos en la poblacién mundial, siendo asi,
por primera vez en la historia, mayor la proporcién de
personas mayores de 60 afios que la de menores de 14
(1). En Espafia en concreto, se prevé que este porcen-
taje alcance ya un nivel del 37,6% en el afio 2050 (2).
Hoy por hoy, y segin estudios realizados por el Insti-
tuto de Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO)
(3) en Espafia hay cerca de 1.700.000 mayores depen-
dientes que requieren cuidados y atenciones en dife-
rente medida (3). De acuerdo con el envejecimiento de
la poblacién, se calcula que en unos 20 afios esta cifra
oscilard entre 2.127.985 y 2.468.182 personas (4); lo
que todo esto implica es que menor ndimero de perso-
nas de edad media deberd estar al cuidado de un cada
vez mayor nimero de personas de edad avanzada.

Actualmente, los cuidados que requieren estas per-
sonas mayores son proporcionados principalmente por
miembros de sus familias (hijas, hijos, esposos y espo-
sas o nueras) (3, 5). De esta forma, podemos prever que
cualquier cambio a nivel social afecte profundamente a
este sistema de cuidado informal.

Pero, ;cudl es el perfil de la persona cuidadora infor-
mal de los y las mayores de 65 afios en Espafia? De acuer-
do al estudio descriptivo realizado por el IMSERSO, en
el afo 1995 (5) sobre una muestra de 1.702 cuidadores
espafioles, el perfil es el de una mujer (83,95%) con una
edad media de 56 afios, ama de casa (60%) o trabajado-
ra fuera de casa (22%). La proporcién de hombres que
cuidan es sustancialmente menor: tan sélo el 17% de los
cuidadores son hombres, con una edad media de 65 afios,
retirados (45%) o trabajando fuera de casa (42%). Este
mismo estudio describe cémo en ocasiones (5,9%) el cui-
dado es proporcionado por terceras personas que son eco-

némicamente sufragadas por la propia familia. Este por-
centaje sin embargo todavia es muy bajo, por lo que po-
demos afirmar que el soporte informal en Espafia tiene
principalmente sus raices en el sistema familiar: los hijos
e hijas de los cuidadores de mayores dependientes cons-
tituyen el 57% de dichos cuidadores. Si a este colectivo
le afiadimos las figuras de nueras y yernos, la cifra alcan-
za el 62% de los cuidadores, mientras que las esposas del
receptor de los cuidados son el 26%. Respecto al lugar
de convivencia de las personas cuidadas y de los cuida-
dores, los mayores dependientes tienden a vivir en su pro-
pia casa, aunque hay un 22% de ellos que vive en la ca-
sa del cuidador (6).

De acuerdo con esta realidad y tendencia poblacio-
nal, los mayores espafoles necesitardn mds atencién de
sus familias y de la sociedad. Debido a la construccién
social espafiola, y a la organizacién de la sociedad entor-
no a la familia como estructura bésica, los cambios que
se produzcan a estos dos niveles podrdn repercutir de for-
ma importante en la esfera del cuidado informal. En es-
te momento, por cada mayor dependiente hay 2,2 mu-
jeres inactivas entre 40 y 65 anos. Sin embargo, se prevé
que esta relacidn se invierta en un perfodo corto de tiem-
po (2025) hasta llegar a una razén de menos de una cui-
dadora por cada persona mayor (4). Como origen de es-
tos cambios encontraremos la justa incorporacién de la
mujer al mundo laboral y el desplazamiento del lugar de
residencia o trabajo de los hijos adultos lejos de la resi-
dencia paterna (5). Este acimulo de circunstancias plan-
tea una previsible crisis del cuidado informal a medio pla-
70 en nuestro ambito social. Sobre este contexto, nues-
tro grupo de trabajo opté por explorar la situacién de los
recursos desarrollados y puestos a disposicién de los cui-
dadores informales. Ademds, el proyecto ideado con pos-
terioridad, y a partir del andlisis exhaustivo de la litera-
tura nacional e internacional cuyos resultados parciales
aqui se presentan, plantea el estudio de las repercusiones
del cuidado sobre el cuidador o cuidadora.

METODOS
Se llevé a cabo una revisién sistemdtica exhaustiva

sobre la literatura publicada a nivel nacional e interna-
cional sobre el cuidado informal. Posteriormente, se se-
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leccionaron aquellas publicaciones que, cumpliendo los
criterios de inclusién, centraban su atencién en el ani-
lisis de los recursos disponibles para los cuidadores prin-
cipales, asi como de las repercusiones de cuidar a una
persona mayor.

Se realizé una busqueda bibliogréfica sistemdtica en
las principales bases de datos espafnolas e internaciona-
les: PubMed, Cuidatge, Cuiden, BDIE, CINAHL, Pshycln-
fo, EMBASE, Cochrane y Ageline. También se realizé una
busqueda manual para identificar aquellos articulos que
escaparan a la electrénica. Se revisaron 8.500 restime-
nes, y se identificaron 334 publicaciones para el andli-
sis. Los criterios de inclusién fueron: articulos publica-
dos desde enero de 1990 hasta julio de 2003, escritos
en inglés, espafiol o francés y centrados en el perfil del
cuidador informal, el tipo de cuidado dado, los recur-
sos disponibles, y las consecuencias personales y fami-
liares de cuidar a una persona mayor.

Cada publicacién fue evaluada por dos investigado-
res independientes que analizaron el articulo en base a
una parrilla disefiada para el estudio. Ademds, cada pu-
blicacién fue valorada metodolégicamente del 0 al 5,
donde el 0 indicaba una calidad metodoldgica muy po-
bre y el 5 excelente. Finalmente, los investigadores se-
leccionaron 186 publicaciones que cumplieron los cri-
terios de inclusién y que obtuvieron una puntuacién
igual o superior a 3 en su evaluacién metodoldgica.

RESULTADOS
Recursos de apoyo

En primer lugar presentaremos una sintesis de los
resultados observados en la bibliografia analizada sobre
las intervenciones que realizan los profesionales sanita-
rios y los efectos que éstas tienen en los cuidadores in-
formales de mayores a los que van dirigidas. En segun-
do lugar, describiremos, a partir de la literatura, los re-
cursos que los propios cuidadores identifican como ne-
cesarios. En dltimo lugar, presentaremos los principa-
les tipos de recursos formales disponibles en Espafia y
que han sido descritos en la literatura revisada y en la
documentacién de tipo juridico-legal/administrativa a
la que ha tenido acceso el grupo de trabajo.

Los recursos de soporte (pensiones, Atencién Pri-
maria, centros hospitalarios, residencias, centros de res-
piro y soporte domiciliario), la red de soporte formal e
informal, y las relaciones entre ellas fueron analizadas
en la revisién de la literatura. De entre los recursos de-
tectados encontramos: asistencia a domicilio, ayudas
econdmicas, actuaciones/intervenciones especificas de
los profesionales del dmbito sociosanitario. En general,
los estudios revisados indicaron cémo los recursos exis-
tentes no satisfacen las necesidades de los cuidadores (7,
8). A este respecto, los cuidadores informales confiesan
su escasa confianza en los recursos formales, incluso es-
cogiendo el soporte informal frente al formal en caso
de que se les hiciera escoger (9).

Las intervenciones de profesionales para apoyar a los
cuidadores informales varfan: las m4s comunes son los
programas educativos (presenciales, mediante soporte
informdtico en la web, a través de soffware o de guias
publicadas); otros menos frecuentes aparecidos son las
llamadas telefénicas de seguimiento, los seminarios de
grupos de autoayuda, y los grupos de apoyo.

El resultado de estas intervenciones ha sido analiza-
do en relacién al estrés, sobrecarga o calidad de vida del
cuidador informal y en relacién a la actividad funcional
o cogpnitiva, e institucionalizacién de la persona tributa-
ria del cuidado. La efectividad de estas intervenciones se
mostrd escasa, de acuerdo a los autores que la evaluaron
(10-14), mientras otros identificaron beneficios sélo a
corto plazo (7, 13), ya que, aunque después de la inter-
vencién disminuia el nivel de estrés de los cuidadores in-
formales, esta reduccién no se mantuvo a lo largo del
tiempo. Sin embargo, Yin, Zhou y Bashford (15) lleva-
ron a cabo un meta-andlisis valorando la efectividad de
las intervenciones grupales e individuales para los cui-
dadores de mayores dependientes. Se incluyeron die-
ciocho estudios de intervencién grupal, y ocho que re-
alizaron una intervencién individual. Los resultados in-
dicaron un efecto positivo del tratamiento en la carga de
los cuidadores para las intervenciones grupales (tamafno
del efecto: 0,41, IC 95%-= 0,32-0,51) y para las inter-
venciones individuales (0,48, IC 95%-= 0,15-0,37). No
obstante, esta evidencia no es concluyente, ya que se in-
cluyeron estudios cuasi-experimentales, y los estudios
experimentales varfan mucho en cuanto al tipo y a las
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XXX caracteristicas de la intervencién realizada, el nimero de

los participantes y de sesiones realizadas. Contrariamente,
la mayorfa de intervenciones analizadas (7, 12-14, 16-
21,) no encontraron una reduccién significativa del ni-
vel de carga percibido por el cuidador informal. Se pre-
cisa de un mayor nimero de investigaciones que pudie-
ran identificar las estrategias de intervencién que sean
efectivas a largo plazo.

De acuerdo a lo que ellos mismos expresan, los cui-
dadores necesitan recursos accesibles, variados y flexi-
bles, ademds de conocimientos sobre cémo cuidar a sus
mayores y sobre cémo prevenir o tratar el estrés o las si-
tuaciones dificiles (22, 23). Entre los recursos mejor va-
lorados y mds demandados por los cuidadores espafio-
les estdn los programas de respiro (24, 25). Los servi-
cios de respiro son un cuidado temporal, de corta du-
racién, para las personas mayores dependientes, u otras
que lo precisen, para que los cuidadores puedan des-
cansar de su prdctica diaria durante un periodo corto.
El objetivo principal es dar a los cuidadores tiempo y
asi descargarlos provisionalmente del estrés que se ex-
perimenta al cuidar, dando la oportunidad también a
las familias de ausentarse de sus domicilios si lo desean.
Algunos programas de respiro envian a un cuidador pro-
fesional al domicilio de la familia (canguros o emer-
gencias), mientras que otros requieren que la persona
cuidada ingrese en un centro socio-sanitario por un pe-
riodo determinado (fines de semana o estancias cortas)
o bien durante la jornada diurna (servicios de apoyo
puntuales, respiro diurno, emergencias) (26). Este re-
curso de apoyo en Espafa estd financiado parcial o to-
talmente (dependiendo del modelo de gestién de la co-
munidad) por los Servicios Sociales de las comunida-
des auténomas, aunque también existe la posibilidad
de contratar este servicio a nivel privado mediante agen-
cias que proporcionen cuidadores remunerados a do-
micilio, centros o residencias privadas (27, 28). En Es-
pafia existen centros de respiro en algunas comunida-
des auténomas como Madrid (29), Catalufa (30, 31),
Pais Vasco (32), Andalucfa, Islas Baleares, Extremadu-
ra (28) y Aragén. Hoy en dia, estos programas estdn
siendo reforzados en Espafia; ademds, entre el afio 1999
y 2001 se crearon 1.584 nuevas plazas de centros socio-
sanitarios (3).

En el capitulo de ayudas econdémicas que provienen
de las instituciones publicas en Espafia encontramos que
se trata generalmente de reducciones de impuestos y de
flexibilizaciones de jornadas laborales. Las reducciones de
impuestos estdn dirigidas a las familias que viven en el
mismo domicilio que la persona dependiente cuidada,
quien ademds no tiene unos ingresos por encima del sa-
lario minimo interprofesional (460,50 €) (33). El hora-
rio flexible incluye reducciones del horario laboral, per-
misos laborales y excedencias, que en algunos casos con-
llevan una reduccién o suspension salarial al cuidador in-
formal, bdsicamente por parte de las mujeres cuidadoras
(31). En algunas comunidades auténomas, por ejemplo
en Catalufia, existe otra ayuda econdémica de 240,40 € al
mes para mayores de 65 afios totalmente dependientes en
sus actividades bdsicas de la vida diaria, y que tengan unos
ingresos menores de 360,73 € al afio (34). En Andalucia
también se apoya econémicamente a las familias que cui-
den a un familiar dependiente con enfermedad de Alz-
heimer, con 158 € mensuales. En este caso el cuidador
debe convivir con la persona cuidada y no trabajar ni te-
ner ingresos superiores a 9.475,20 € al afio (35).

La atencién domiciliaria es un servicio implantado
en todas las comunidades auténomas que proporciona
infraestructura para dar soporte a quien cuida de sus
mayores y a la persona dependiente. Los cuidadores es-
panoles también pueden encontrar colaboracién en las
tareas de cuidados a través de voluntarios coordinados
por los programas especificos de voluntariado de los ser-
vicios sociales locales, por asociaciones (de familiares de
personas con Alzheimer u otros) o por organizaciones
no gubernamentales (36). Otro tipo de ayuda que pue-
de recibir el cuidador informal es el proporcionado por
los trabajadores remunerados del hogar, asi como la in-
formacidn, orientacién y ayuda para supresién de ba-
rreras proporcionada por los servicios sociales locales
(27). Otra modalidad son los servicios de teleasisten-
cia, presentes cada vez en mds comunidades auténomas
(Andalucia, Aragdn, Asturias, Baleares, Cantabria, Cas-
tilla y Le6n, Catalufia, Extremadura, Murcia y Valen-
cia). Es un servicio que se presta las 24 horas del dia a
personas mayores que no disponen de un cuidador du-
rante todo el dfa. En Espafia el principal proveedor de
este servicio es Cruz Roja y, juntamente con los servi-
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cios sociales locales, se ayuda con su financiacién a las
personas sin recursos econémicos. Este servicio parece
ser muy util para personas que residen en dreas rurales
y permite la rdpida comunicacién con profesionales que
pueden dar asf respuesta a las necesidades presentadas,
por si mismos o derivando el caso a otros recursos hu-
manos o materiales de la comunidad (28).

Delicado (37) describié los recursos de soporte iden-
tificados en un programa de atencién domiciliaria en
Albacete por los cuidadores de familiares de los mayo-
res dependientes (n= 209). E1 70,8% de los cuidadores
refirié recibir ayuda de sus familias, y el 53,4% de los
profesionales de la salud. Esto indica que el principal
apoyo que reciben proviene de la red familiar, y en me-
nor proporcién del sistema profesional formal. Sin em-
bargo, se necesitarfa mds investigacién para conocer si
el apoyo existente cubre las necesidades de los cuida-
dores espanoles.

Consecuencias de cuidar

En general, las consecuencias de cuidar a una per-
sona mayor de 65 afios pueden ser clasificadas en ne-
gativas o positivas segin indicaciones objetivas y sub-
jetivas de auto-percepcién por parte de las personas cui-
dadores. En este apartado nos centraremos primero en
las consecuencias negativas, ya que existe mds biblio-
grafia sobre el tema, y después veremos las consecuen-
cias positivas descritas en la literatura. El estudio de los
recursos positivos es un campo emergente que estd ga-
nando cada vez mds importancia, ya que refuerza posi-
tivamente el concepto de cuidar.

Las consecuencias negativas del cuidado, en los cui-
dadores informales, han sido ampliamente estudiadas,
haciendo énfasis en la sintomatologia depresiva y an-
siosa, asi como en el fenémeno de la sobrecarga. Los re-
sultados se presentan aqui de acuerdo a la siguiente es-
tructura: 1) estados de depresién y ansiedad; 2) senti-
miento de carga.

Jones y Peters (38) estudiaron en 1992 a 256 cuida-
dores informales en Reino Unido y alcanzaron los si-
guientes resultados: el 29% de los cuidadores sufrié an-
siedad y el 11% depresién, mientras que la ansiedad es-
tuvo significativamente asociada con ser hija o nuera (40%

sufrieron ansiedad, p= 0,012). Ribas y cols. (39) estu-
diaron la prevalencia de la ansiedad y la depresién en cui-
dadores informales de los mayores en Espafa (n= 65).
Los sintomas ansioso-depresivos parecen presentar ca-
racteristicas diferentes en funcién del género. Estos mis-
mos autores encontraron que el 85% de los cuidadores
que obtuvieron puntuaciones iguales o superiores a 6 en
la escala de Goldberg (indicativas de ansiedad y/o de-
presién) eran mujeres. Ademds, ni la institucionalizacién
ni la muerte de la persona a la que se cuida parecian te-
ner efectos en la mejorfa de la sintomatologfa depresiva
(40, 41). Por otra parte, la limitacién fisica de la perso-
naa la que se cuida (p< 0,001) es un factor positivamente
relacionado con la depresién del cuidador informal (42).
En 1999, Lépez-Mederos y cols. (11), estudiaron la de-
presién y los niveles de ansiedad de 79 cuidadores espa-
fioles de pacientes en el programa de atencién domici-
liaria en comparacién con 82 personas no cuidadoras se-
leccionadas aleatoriamente y pareadas por edad y sexo.
Los resultados indican como, entre los cuidadores infor-
males, el 69,6% tenfa malestar psicoldgico relacionado
con ansiedad (odds ratio= 2,8; 1C 95%= 1,4-5,6) y el 43%
tenfa depresién (odds ratio= 2,25 1C 95%= 1,07-4,5). Es-
tos mismos autores hallaron una relacién significativa en-
tre el grado de ansiedad y depresién y el indice de esfuerzo
del cuidador (r (rho de Spearman)= 0,51, p< 0,01 para
ansiedad y r= 0,43, p< 0,01 para depresién).

Otra de las repercusiones negativas del hecho de cui-
dar sobre el cuidador informal es la carga. La carga es,
ademds, la consecuencia negativa de la tarea de cuidar
mds frecuentemente nombrada, analizada y medida en
los estudios revisados y, por lo tanto, la que mds parece
preocupar tanto a los clinicos como a los investigadores.
Artaso, Goiii y Biurrun (43) estudiaron el nivel de car-
ga en mujeres cuidadoras informales en Espafa y las va-
riables que influyen en ella, y encontraron que el 79%
de las cuidadoras obtuvo niveles elevados de carga en el
Caregiver Burden Interview, resultados confirmados por el
equipo del programa ALOIS (programa educativo diri-
gido a los cuidadores principales de pacientes con de-
mencia en centros de salud de Madrid) (14): en los cui-
dadores incluidos (n= 173) en el programa ALOIS se
encontré un 72,5% de casos de cuidadores con sobre-
carga al inicio de la intervencién (medida con la escala
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XXX de Zarit). En Estados Unidos, Gallicchio, Siddiqui, Lan-

genberg y Baumbarten, en un estudio de 327 cuidado-
res (259 mujeres y 68 hombres), usando la escala de Za-
rit para medir la carga (44) y mediante regresién logis-
tica, encontraron resultados estadisticamente significa-
tivos al comparar mujeres cuidadoras con hombres cui-
dadores respecto al nivel de carga presentada (odds ratio=
2,6; IC 95%= 1,0-6,0). En nuestro pais, falta investiga-
cién sobre la prevalencia o incidencia de alteraciones psi-
quidtricas en la persona cuidadora informal atribuibles
al hecho de cuidar y relacionadas con otros factores co-
mo el género. En el estudio de Artaso y cols., la carga
total de las cuidadoras informales (n= 80) medida con
la escala de Zarit se relacioné negativamente con el apo-
yo social (r=-0,34, p= 0,002) y positivamente con el uso
de la estrategia de afrontamiento “huida-evitacién” (r=
0,31, p=0,005) (43). Segtin el estudio del programa EU-
ROCARE (estudio internacional sobre los factores aso-
ciados a la carga del cuidador cényuge que vive con la
persona cuidada, en 14 paises), la percepcién por parte
del cuidador de una reaccién social negativa explica el
2% de la varianza (p= 0,024) de la puntuacién obteni-
da en la escala de carga de Zarit (n= 280) (45).

Por el contrario, la revisién de la literatura indica
que la complejidad del papel de los cuidadores estd tam-
bién relacionada con el impacto positivo. Kramer (46)
identificé diferentes dimensiones del significado del
bienestar emocional como desarrollo personal, sentido
de la vida, autonomia, control del entorno, relaciones
positivas con los otros y auto-aceptacién. Para medir es-
tos aspectos se han usado diferentes instrumentos tales
como la escala SF-12 Mental and Phsyical Summary (47),
o bien el SF-12 Health Survey, ambos para la calidad de
vida relacionada con la salud (48).

El sentido que se le da al hecho de cuidar (de obliga-
cién o de reciprocidad) también se ha relacionado con el
significado que los cuidadores den a esta actividad (senti-
mientos positivos o negativos), segin documentaron Neu-
feld y Harrison (49). Algunos estudios ponen de manifies-
to cémo las caracteristicas propias de las diferentes culturas
afectan al significado del bienestar psicoldgico. De acuer-
do con Yamamoto-Mitani y Wallhagen (50), las mujeres
cuidadoras en Japén (hijas o nueras) perciben el cuidar a
sus padres, manteniendo la armonfa familiar, como un as-

pecto bueno que da significado a su vida. Estos resultados
estdn relacionados con la estructura social y cultural japo-
nesa. Asimismo, Vellone, Sansoni y Zichi Cohen (51) en
su trabajo sobre experiencias de cuidadores italianos en un
estudio descriptivo sobre el fenémeno del cuidado a miem-
bros de la familia con enfermedad de Alzheimer, explican
cémo los cuidadores con rol familiar de esposo o esposa fre-
cuentemente tienden a no involucrar en el cuidado a otros
familiares, fundamentalmente hijos, para protegerlos de po-
sibles repercusiones negativas. Los resultados del previa-
mente mencionado estudio EUROCARE (44) indican que
el 11,4% de la varianza del nivel de carga se debia al pais
de origen de los cuidadores (p= 0,003). Estas caracteristi-
cas culturales deberfan de ser consideradas cuando se dise-
fien futuros recursos para personas cuidadoras.

Neufeld y Harrison (49) estudiaron cualitativamen-
te cuidadores de género masculino en Canad4, donde 22
hombres fueron entrevistados tres veces en 18 meses, y
los resultados fueron confirmados mediante grupos fo-
cales. Querfan averiguar si la reciprocidad en las relacio-
nes de los cuidadores estaban presentes o no, e identifi-
car si la presencia de reciprocidad estaba relacionada con
sentimientos positivos o negativos de los cuidadores. La
reciprocidad es una dimensién del soporte social, clave
en la capacidad de los cuidadores para mantener relacio-
nes de apoyo. Los resultados mostraron que, aunque la
mayoria de los cuidadores cuidaban bajo una perspecti-
va de obligacién, los hombres que experimentaron reci-
procidad expresaron sentimientos positivos al cuidar.

El hecho de cuidar también est4 relacionado con el
lugar de residencia de la persona cuidada. Los cuida-
dores que cuidan a una persona con la que no conviven
en el mismo domicilio expresan una experiencia mds
positiva y un nivel mds alto de bienestar y satisfaccién
respecto al hecho de cuidar que aquellos cuidadores que
viven en el mismo domicilio que el receptor del cuida-
do (52). Otros autores identificaron que las esposas y
las cuidadoras (mujeres) tienen peor bienestar psicold-
gico (niveles mds elevados de depresién, menos satis-
faccién con la vida, o pérdida de identidad) que otros
cuidadores con roles familiares diferentes o del género
masculino. Mientras que otros roles adicionales, p. ¢j.,
trabajar fuera de casa, pueden disminuir algunos efec-

tos negativos del cuidar (53, 54).
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Investigadores que estudian el estrés han intentado
identificar los recursos personales que pueden disminuir
los efectos negativos del estrés del cuidado. Una disposi-
cién optimista ante el hecho de cuidar ha sido documen-
tada como beneficiosa al disminuir los efectos negativos
del estrés y aumentar el bienestar de los cuidadores (55).
Estos autores analizaron el efecto del estrés relacionado
con el rol y la disposicién optimista en el bienestar psico-
l6gico de cuidadoras en Estados Unidos (296 hijas adul-
tas, con hijos mayores de 25 afios, que ocupaban simul-
tdneamente el rol de madre, esposa, cuidadora y trabaja-
dora fuera del hogar). La disposicién optimista fue defi-
nida por los autores como las expectativas generales posi-
tivas frente a situaciones negativas en la vida, como un re-
curso personal para hacer frente al estrés. Los resultados
indicaron que sélo hay relacién entre niveles mds altos de
estrés conyugal (unido al rol de esposa) y mayor sinto-
matologfa depresiva en aquellas mujeres con niveles me-
nores de disposicién optimista (coeficiente no estandari-
zado b= 6,93, t(286)= 5,07, p< 0,001). Las interacciones
entre el optimismo y el estrés relacionado con el rol de
madre o de cuidadora o estar empleada fuera del hogar
no fueron estadisticamente significativas. Aunque estos
resultados no se pueden generalizar a cuidadores de otros
contextos socio-culturales, este estudio muestra cémo la
falta de optimismo estd relacionada con efectos negativos
en mujeres cuidadoras de personas mayores. Esta con-
clusién puede iluminar la relacién entre género y rol fa-
miliar en la literatura sobre cuidadores, aunque se necesi-
ta mds evidencia cientifica que avale esta asociacion.

Por tltimo, la presencia de pricticas religiosas en el
cuidador y las creencias sobre su capacidad de manejar
la situacién estdn relacionadas negativamente con la car-
ga y la depresién de los cuidadores (56, 53). Hepburn y
cols. (56) estudiaron cémo las creencias de los cuidado-
res sobre el hecho de cuidar afectan los resultados de una
intervencién dirigida a cuidadores, en el marco teérico
de estrés y afrontamiento. Se midié la intensidad de las
creencias sobre la obligacién de desempefiar el rol de cui-
dador a través de dos subescalas: nzrturing, las creencias
sobre si su rol requiere subordinar sus propias necesida-
des e intereses a las de la persona cuidada dependiente, y
monitoring, creencias sobre si deben controlar el compor-
tamiento de la persona cuidada. Los autores encontra-

ron, mediante regresion lineal jerdrquica, que los cuida-
dores menos rigidos (creencias no tan basadas en normas
sociales y mds en los efectos de la enfermedad en la ca-
pacidad social de la persona cuidada) mejoran los resul-
tados de su intervencién dirigida al cuidador (monitoring
y depresién r’= 0,596, p= 0,040; carga r’= 0,573, p= 0,001
y nurturing y depresién r’= 0,568, p= 0,007; carga r’=
0,536, p=0,019). Para Kinney y cols. (57), los principa-
les predictores de la satisfaccién y del bienestar de los cui-
dadores informales son las caracteristicas del paciente (es-
tado cognitivo, exclusién social, edad y limitaciones fisi-
cas). Mientras que para Morimoto y cols. (48) y Tang y
Chen (58) son las caracteristicas del cuidador (la carga
previa, la edad, los comportamientos saludables, la au-
sencia de enfermedades crénicas y la salud del cuidador)

los principales predictores de la calidad de vida.
DISCUSION

Dunkin y Anderson-Hanley (59) revisaron la lite-
ratura sobre la carga del cuidador de personas con de-
mencia y sobre las intervenciones realizadas en este mis-
mo colectivo. Sus resultados estuvieron de acuerdo con
los de esta revisién y encontraron que no se podia afir-
mar que las intervenciones realizadas tuvieran impacto
en el cuidador, unas veces debido a que no se encon-
traron estudios metodoldgicamente correctos (sin gru-
po control, no aleatorizados o cuasi-experimentales) y
otras veces debido a que no existe consenso en la clasi-
ficacién de los tratamientos (variedad de intervencio-
nes) dificultando la comparacién de los resultados.

De acuerdo con el meta-andlisis realizado por Ac-
ton y Kang (60), al igual que nuestra revisién, su ang-
lisis demostré que, colectivamente, las intervenciones
que analizaron no tuvieron impacto en la carga perci-
bida por los cuidadores de mayores con demencia. Sin
embargo, es dificil evaluar los resultados de las inter-
venciones, ya que en primer lugar éstas son variadas y
responden a diferentes enfoques de actuacién. En se-
gundo lugar, las formas de medir los resultados de es-
tas intervenciones son igualmente distintas. Por todo
ello serfa recomendable realizar mds investigaciones en
el tema, ya que no tenemos datos de intervenciones ge-
neralizables. Actualmente se estd desarrollando un es-
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XXX tudio multicéntrico que puede aportar conocimiento

sobre el tema, con 1.222 cuidadores de Estados Unidos
(proyecto REACH, Recursos para Incrementar la Sa-
lud del Cuidador del Paciente con enfermedad de Alz-
heimer) con el objetivo de evaluar diversas interven-
ciones psicosociales y cdmo afectan a la salud del cui-
dador y a su bienestar (61).

Respecto a la literatura sobre repercusiones de cui-
dar a una persona mayor de 65 afios en los cuidadores
informales no se ha encontrado ninguna revisidn siste-
mdtica de la literatura.

CONCLUSIONES

La experiencia del hecho de cuidar parece que pue-
de ser mediada por diferentes factores como el soporte
social, las ayudas econdémicas recibidas, el afrontamiento
personal o la disposicién personal al optimismo entre
otros. Los cuidadores de personas mayores pueden res-
ponder y adaptarse de diferentes formas al hecho de cui-
dar. Las razones subyacentes a por qué algunos cuida-
dores se adaptan mejor y por qué algunos tienen me-

nos consecuencias negativas o mds repercusiones posi-
tivas se mantienen como una de las preguntas mds im-
portantes en esta drea de conocimiento. Para profundi-
zar en el entendimiento de las diferencias individuales
de adaptacién y de repercusiones al cuidar a un mayor,
la tendencia actual parece centrarse en el estudio de los
aspectos positivos que genera proporcionar cuidados.
Hasta la actualidad, el mayor volumen de litera-
tura sobre el tema gira en torno a las repercusiones
negativas, su medicién y cémo son afectadas por las
diferentes intervenciones de los profesionales de la sa-
lud. Sin embargo, hay que destacar una literatura
emergente sobre las consecuencias positivas del cui-
dado. Futuros estudios sobre qué factores facilitan la
adaptacién a cuidar de una persona mayor desde una
perspectiva que enfatice los aspectos positivos podrdn
ampliar el conocimiento, comprensién y profundiza-
cién sobre la realidad de los cuidadores principales de
personas mayores y sobre cémo es el soporte que re-
ciben por parte de las instituciones sociosanitarias, el
estado y la sociedad en general en la responsabilidad

del cuidado.
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