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Caring for our seniors is perhaps the greatest responsibility we have.
Those who walked before us have given so much and

made possible the life we all enjoy.

John Hoeven

Without a sense of caring, there can be no sense of community.

Anthony J. D’Angelo
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Resumen

Introduccion

El envejecimiento se acompaia de una mayor morbilidad, que implica que no toda la
vida a partir de los 65 afios sea sana y que, en ocasiones, sea necesario el cuidado por
parte de otra persona para desempenar actividades de la vida diaria. La prestacion de
cuidados sigue procediendo fundamentalmente de las familias y especialmente de las
mujeres. Este cuidado familiar o informal es invisible y apenas tiene reconocimiento

social.

Antecedentes

La asuncion por parte del Estado de su papel en el cuidado de las personas determina
diferencias entre paises en los modelos de organizacion del cuidado adoptados, pero
también diferencias entre las regiones en funcién de la cobertura e intensidad de los
servicios sociales y de las prestaciones econdmicas, y las estrategias empleadas por los

familiares para la provision de cuidados.

La vida de las personas se ve afectada por la provisién de cuidados, siendo multiples

los modelos desarrollados para tratar de explicar los impactos. La prestacién de
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cuidados determina la existencia de desigualdades en salud, a las cuales se suman

desigualdades de género por el papel mayoritario de las mujeres en dicha prestacién.

Objetivos

El objetivo planteado en esta tesis es la profundizacién en el conocimiento de cémo el
cuidado informal de personas mayores dependientes afecta a la salud y calidad de vida
de las personas cuidadoras. Para ello los objetivos especificos fueron estos: (1)
identificar y clasificar las herramientas empleadas en la practica clinica e investigadora
para evaluar los impactos del cuidado informal de personas mayores dependientes en
la salud de los cuidadores/as, (2) revisar cuales son estos impactos, (3) analizar la salud
y calidad de vida relacionada con la salud en poblacion cuidadora de mayores en la
Comunidad auténoma del Pais Vasco (CAPV), identificando las diferencias por sexo, y
(4) analizar las consecuencias atribuibles al cuidado en hombres y mujeres

cuidadores/as de mayores dependientes en Gipuzkoa.

Metodologia

Para la revisién de herramientas y de impactos del cuidado informal de mayores
dependientes se llevaron a cabo revisiones sistematicas de la literatura mediante la
busqueda en las bases de datos Embase, Medline, PsycINFO, CINAHL, IBECS, LILACS,
SiiS, SSCI y Cochrane Library de evidencia publicada de 2009 a 2013 en inglés, espafiol,
francés o portugués y las bibliografias de los estudios incluidos. En la revisién de
herramientas solo se tuvieron en cuenta estudios cuantitativos y en la revision de
impactos se consideraron tanto evidencia cuantitativa como cualitativa. Se llevé a cabo
una sintesis narrativa de los principales hallazgos de los estudios incluidos en la

revision de impactos.

Para conocer la salud y calidad de vida relacionada con la salud en la poblacién
cuidadora de mayores en la CAPV se analizaron datos de la Encuesta de Salud del Pais
Vasco (ESCAV) 2013. La identificacidon de las consecuencias atribuibles al cuidado se

llevé a cabo mediante el analisis de datos de la primera oleada del proyecto CUIDAR-
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SE. A partir de estos datos, mediante regresidn logistica binaria se estudié de la

asociacidn entre el sexo y las consecuencias atribuibles al cuidado.

Resultados

Las herramientas de medida de impactos se clasificaron en funcion de la integracion de
dimensiones y su especificidad al proceso de cuidado. Se clasificaron en estas
categorias: sobrecarga (n=20), calidad de vida y bienestar (n=11), manejo y
afrontamiento (n=21), salud mental y emocional (n=29), impacto psicosocial (n=10),

salud fisica y habitos saludables (n=2), y otras medidas.

La provision de cuidados puede dar lugar a impactos negativos y positivos en multiples
dimensiones de la vida, destacando los efectos psicosociales, mentales y emocionales.
Los impactos de prestar cuidados a una persona mayor dependen de factores
agrupados en tres niveles (micro, meso y macro), cuyas interrelaciones fueron
dinamicas, bidireccionales y que podian resultar en cambios o adaptaciones a la nueva

situacion.

La revisién de la literatura mostré que son las mujeres las que se ven mas afectadas
por la prestacion de cuidados en su salud fisica y psicoldgica, su vida profesional y
social. En el analisis de la ESCAV se confirmé la existencia de diferencias por sexo,
aprecidndose que la presencia de problemas de salud crénicos era mas frecuente entre
los hombres cuidadores, mientras que las mujeres cuidadoras tenian peor salud
mental, referian mds problemas en varias dimensiones de la calidad de vida
relacionada con la salud (dolor/malestar, ansiedad/depresion y actividades cotidianas)

y eran mas sedentarias.

Por su parte, en el estudio CUIDAR-SE, aparte de los peores resultados en salud en las
mujeres, estas referian sobrecarga, un deterioro en su salud, cansancio, haber tenido
gue ponerse en tratamiento médico por la situacién, tener problemas laborales y no
tener tiempo para cuidar de si mismas en mayor proporcion que los hombres. Al

analizar la asociacion entre el sexo y las consecuencias atribuibles al cuidado se
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observé que el grado de dependencia y el periodo de tiempo dedicado al cuidado no

contribuian a explicar las asociaciones observadas, pero si en parte la clase social.

Conclusiones

Es preciso un debate acerca del modelo de organizacion del cuidado que se quiere y
gue sea sostenible en el tiempo. Este modelo debe tener su correspondencia en el
disefio de politicas publicas (de atencion a la dependencia, empleo y extranjeria entre
otras) que incluyan la perspectiva de interseccionalidad de ejes de desigualdad
(género, clase social, etnia) para contribuir a la reduccién de desigualdades sociales en
salud.

Es necesaria la integracion de evidencia tanto cuantitativa como cualitativa para
conocer la realidad de la experiencia de cuidado y analizar la evolucion en el tiempo de
sus impactos en salud y calidad de vida con el fin de disefiar politicas e intervenciones

que se adecuen al contexto.
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1. Introduccion

La presente tesis doctoral pretende analizar en profundidad un fendmeno que
todos/as conocemos o vivimos en nuestro entorno mas o menos cercano. Se trata del
cuidado informal de personas mayores que precisan asistencia para desempeiiar
actividades cotidianas. Sin embargo, antes de hacerlo es preciso contextualizar este
cuidado. Los apartados incluidos en esta introduccidn permiten tener una vision
general de la situacion de la que se parte y de su relevancia en términos sociales y
politicos. Primeramente, se aborda el envejecimiento demografico de la poblacion, asi
como la apariciéon de la necesidad de cuidados. A continuacién, se analizan los distintos
tipos de cuidados en funcién de quién los presta, profundizando en el papel de las
familias y del Estado. Seguidamente se indican los elementos que han llevado a la
conocida como crisis de los cuidados y por ultimo se apunta el papel que tiene la

prestacion de cuidados como determinante de la salud.
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1.1. El envejecimiento demografico y la necesidad de cuidados

En las sociedades occidentales se viene observando desde hace décadas un
envejecimiento demografico de la poblacion. El envejecimiento implica un proceso de
cambio de la estructura de edades de una sociedad, con un incremento relativo de la
proporciéon de personas mayores. Este incremento deriva principalmente de dos
causas: por un lado, el aumento de la esperanza de vida, que provoca que un mayor
numero de personas llegue a edades avanzadas, y, por otro lado, el descenso de la
natalidad, que disminuye la poblacion infantil y juvenil, aumentando asi el peso de las

personas mayores.

Las previsiones apuntan a un aumento de la poblacion mundial de un 33 % de 2008 a
2040, si bien este aumento no sera uniforme en todos los grupos de edad,
observandose un aumento del 160 % en la poblacién a partir de 65 afios y del 233 % a
partir de 80 afios (1). Este incremento del volumen y de la proporcién de personas
mayores se viene produciendo con especial intensidad en las sociedades europeas. En
2016, la poblacion de 65 y mas afios representaba en la Unién Europea (UE-28) el 19.2
% del total (2), y las proyecciones demograficas indican que esta proporcion se
incrementara notablemente durante los préximos afios, llegando al 24.1 % en 2030 y

el 28.2 % en 2050 (3).

Espana es uno de los paises con edad mediana mas elevada (43.2 afios), siendo la
proporcién de poblacion mayor de 64 afios de 18.8 % en 2015, lo que supone 8.7
millones de personas, y estd previsto que supere el 25 % (casi 12 millones de personas)
en 2030. Ademas se espera que entre 2015 y 2050 en Espaiia se duplique el niumero
de personas de 80 o mas afios pasando de 5.9 a 14.0 % (4). Asimismo, en ese mismo
periodo de tiempo vy, al igual que en paises como Estonia, Italia o Japodn, en Espafia se
observard simultdneamente la disminucién de la poblacién (1;5), que se reducird en

1.3 millones de personas (2.8 %) (4).

Tal como sefiala la teoria de transicién epidemioldgica, el envejecimiento se acompaia
de una incidencia alta de enfermedades crénicas y degenerativas (1), que conllevan
que no toda la vida a partir de los 65 afos sea sana (5) y que en ocasiones haya una

discapacidad, un detrimento de la autonomia personal y la necesidad de cuidados
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especificos para realizar actividades de la vida diaria (6). Segun la Clasificacidon
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, la discapacidad es
un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y
restricciones de participacion, y que indica los aspectos negativos de la interaccidn
entre una persona (con una condicién de salud) y sus factores contextuales

(ambientales y personales) (7).

Un término frecuentemente ligado a la discapacidad es el de la dependencia. Esta
alude a una situacién especifica de discapacidad en que se dan una limitacion de la
persona para realizar una determinada actividad (mas o menos severa) y la interaccién
con los factores concretos del contexto ambiental, relacionados con la ayuda personal
o técnica (8). Por su parte, en Espafia, la conocida como Ley de dependencia, la define

Ill

como el “estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por
razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas alafaltaoala
pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién de
otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida
diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental,
de otros apoyos para su autonomia personal”. Se entienden las actividades basicas de
la vida como “las tareas mas elementales de la persona, que le permiten
desenvolverse con un minimo de autonomia e independencia, tales como: el cuidado

personal, las actividades domésticas basicas, la movilidad esencial, reconocer personas

y objetos, orientarse, entender y ejecutar érdenes o tareas sencillas” (9).

Sin embargo, un mayor envejecimiento de la poblacién no implica necesariamente un
aumento paralelo en el nimero de personas mayores dependientes o con necesidades
de cuidados de larga duracion. Esto se debe a que la edad no es el Unico factor que
determina la aparicién de estas necesidades puesto que intervienen también las
condiciones de vida previas a la vejez en los diferentes ambitos (econdmico,
sociocultural, de la salud...). Ademds se observa una tendencia a la disminucion
progresiva del nivel de dependencia. Asi en Europa, entre 1982 y 1994, el nivel de

dependencia se redujo en 0.8 % (10).

En Espafia, en 2008 la esperanza de vida libre de discapacidad a los 65 anos era muy

similar entre hombres y mujeres, siendo de 14.2 afios entre los primeros y 14.3 afios
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entre las segundas. Sin embargo, la esperanza de vida con discapacidad a esa misma
edad entre las mujeres (7.4 anos) era mas del doble que la de los hombres (3.5 afios)

(11).

1.2. La provision de cuidados

Los cuidados prestados a las personas, mayores o no, para el desarrollo de las
actividades cotidianas se llevan a cabo desde distintas instituciones sociales: la familia,
el mercado (servicio con fines de lucro), el Estado (residencias, hospitales, etc.) y otras
instituciones (organizaciones sin danimo de lucro, etc.). El tipo de cuidado esta
determinando por la institucion o personas que lo realizan, la situacion de la persona

receptora y el contexto en que se desarrolla (12).

Se habla de cuidado informal cuando la asistencia es dispensada por una persona,
familiar o no, de manera no remunerada. Se excluye aquella asistencia realizada por
voluntariado y organizaciones de ayuda mutua (conocida como cuidado cuasi-formal),
porque, a pesar de que su apoyo no es retribuido, implican un cierto nivel de
formalizacion y no se basa en los lazos de parentesco o afecto que conforman
tradicionalmente las redes informales (13). El cuidado informal también recibe el
nombre de cuidado no profesional o cuidado familiar, reflejando asi el menor
reconocimiento social que se le da en comparacion con el cuidado formal (14). Por su
magnitud y permanencia, el cuidado informal es la columna vertebral de los sistemas
de cuidados de larga duracion en los paises de la OCDE (15), ya que se atribuye a la
familia la responsabilidad del cuidado no remunerado de sus miembros (14;16) y

dentro de ella a las mujeres (14;17).

El cuidado informal incluye tres tipos de ayuda: apoyo material o instrumental, apoyo
informativo o estratégico, y apoyo emocional (12), aparte de otras actividades como la
vigilancia o el acompafamiento de la persona. El apoyo material consiste en la
asistencia en la realizacion de actividades basicas (por ejemplo, higiene) e
instrumentales de la vida diaria (caso de las tareas domésticas) que no puede hacer la

persona dependiente por si misma (18). El apoyo informativo o estratégico es la ayuda
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en la resolucién de problemas concretos y en la conexién de la persona cuidada con
recursos externos de todo tipo, de manera que frecuentemente el cuidador/a actua
como intermediario/a. El apoyo emocional es necesario porque existe una

interdependencia emocional entre los miembros de la diada (12).

Por su parte, el cuidado formal lo desempefia un profesional o no a cambio de una
remuneracion y en virtud de una relacidon contractual (19). En este dambito se situan la
teleasistencia (en que se presta atencién empleando tecnologias de la comunicacién y
de la informacidn), los servicios de ayuda a domicilio (que asisten en tareas domésticas
o de atencion personal), centros de dia o de noche (que ofrecen una atencién integral
en periodo diurno o nocturno), o los centros residenciales (para estancias
permanentes o temporales). En Espafia esta cartera de servicios esta recogida en la Ley

de dependencia, junto con las prestaciones econdmicas (9).

El cuidado formal y el cuidado informal son campos que interaccionan y se han
propuesto varias clasificaciones para la comprensién de la relacién existente entre
ellos. Chappell y Blandford analizan la relacién entre el cuidado formal e informal en
base a los conceptos de complementariedad y suplementariedad. Establecen estos

tres modelos tedricos:

a) modelo complementario o de especificidad de tareas: el cuidado formal aparece
cuando las tareas que requiere la persona dependiente superan las capacidades del
cuidador/a. Las actividades de asistencia que desempefia cada persona cuidadora
(formal e informal) son diferentes de acuerdo a sus caracteristicas, no siendo

sustituibles.

b) modelo suplementario: las labores de asistencia son llevadas a cabo
fundamentalmente por las personas cuidadoras informales, siendo el cuidado

formal un sustituto temporal o circunstancial.

c) modelo compensador jerdrquico: se establece un orden de preferencia de los
mayores hacia los distintos cuidadores/as. En primer lugar, querrian que les
asistiese su conyuge, luego sus hijos/as, otros familiares y, en ultimo término,

personas cuidadoras formales. Asi, este modelo es compatible con el modelo
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suplementario. Pueden participar en la asistencia tanto familiares como no

familiares, pero generalmente llevando a cabo actividades distintas (20).

Por su parte, Jiménez-Martin y Vilaplana proponen otra clasificacién en que son cuatro
los posibles modelos:
a) modelo compensador: un tipo de cuidado sustituye al otro siguiendo un orden de

preferencia.

b) modelo de sustitucion: a medida que el paciente recibe un tipo de cuidado,

disminuye la cantidad del otro tipo.

c) modelo de especificidad de tareas: las personas cuidadoras formales e informales

desempeiian diferentes tareas, las cuales se complementan.

d) modelo complementario: surge cuando las necesidades de la persona dependiente

superan las posibilidades de las personas cuidadoras informales (21).

Aunque en todos los paises analizados en el proyecto SHARE (‘Survey of Health, Ageing
and Retirement in Europe’) es mas frecuente la complementacion de los cuidados
formal e informal que la sustitucién (22), los modelos coexisten (23). Su protagonismo
varia en funcidon de diversos factores (21;24), entre los que figuran el tipo de asistencia
formal (24) y el contexto social, econémico y politico (23). Por ello, para la
comprensidon de la relacidon entre el cuidado formal e informal resulta de interés
analizar el papel de las familias y sus valores, asi como del estado de bienestar, a través

de las politicas sociales implementadas.

1.3. El papel de las familias en el cuidado de las personas mayores

La familia es una red de relaciones de parentesco que es esencial para el bienestar de
la persona mayor por su papel en la provision de cuidados y su papel afectivo (25). La
estructura familiar y, con ella, las relaciones intergeneracionales tradicionales estan en
proceso de cambio debido a fendmenos como la reduccién del tamafio de la familia -
con una verticalizacion de esta (26;27) o incluso falta de descendencia entre las

personas de edad avanzada (28)-, modificaciones en la estructura matrimonial -con un
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declive en la viudez por una mayor supervivencia entre los hombres de edad
intermedia o avanzada (26) y una mayor tasa de divorcios (5)-, cambios en los tipos de
convivencia -debido a diversos eventos o transiciones demograficas o familiares (26)-,
mayor segmentacion de la sociedad por edades, descenso en el nimero de hogares

multigeneracionales (5) e incorporacion de la mujer al mercado laboral (26).

Se han observado distintos tipos de familias de personas mayores en base a los
hallazgos sobre solidaridad intergeneracional del proyecto SHARE. Se distinguen cuatro

clases:

a) familismo descendiente: los miembros de la familia viven cerca, tienen contacto
frecuente, apoyan las obligaciones familiares y existe una ayuda fundamentalmente

de los progenitores hacia los hijos/as.

b) familismo ascendiente: sus caracteristicas son iguales al tipo anterior, pero en este
caso el sentido de la ayuda es principalmente de los hijos/as hacia los

padres/madres.

c) apoyo a distancia: no viven cerca, el contacto es frecuente, se rechazan las
obligaciones familiares y existe una transferencia econdmica de los progenitores

hacia los hijos/as adultos/as.

d) familia auténomo: no viven préximos, el contacto es escaso, se rechazan las

obligaciones familiares y apenas hay intercambios de apoyo.

Los cuatro tipos estan presentes en cada pais europeo, aunque su distribucidn difiere.
Los familismos descendiente y ascendiente suelen ir juntos, observdndose un patrén
gue parece indicar una mayor o menor probabilidad de transferencia intergeneracional
intensiva, independientemente del sentido de la transferencia. Los familismos
descendiente y ascendiente estan representados de manera importante en Grecia (76
%), Italia (75 %) y Espafia (74 %), mientras que su relevancia es menor en Suecia (53 %),
Suiza (52 %) y Dinamarca (50 %). El tipo de apoyo en la distancia es mas frecuente en
Suecia (12 %), Dinamarca (12 %) y Holanda (9 %), y mas raro en Bélgica (5 %), Italia (3
%) y Espana (1 %). En cuanto a la familia autdnoma, su proporcion es baja en Bélgica
(29 %), Holanda (28 %) y Espafa (24 %), y alta en Francia (45 %) y Suiza (42 %). Es

interesante sefialar que la proporcién de familia autonoma no tiene sus valores mas
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elevados en los paises que generalmente se consideran mas desfamiliarizados (Suecia,

Dinamarca y Holanda) (29).

La distribucidon de estos tipos familiares no encaja de manera clara con la divisién
norte-sur de lazos entre progenitores e hijos/as que suele sugerirse. Esta division tiene
su base en la caracterizacion de lazos familiares llevada a cabo por Reher. Segun este
autor, los paises del Norte y Centro de Europa tienen lazos familiares débiles y los
paises mediterrdneos lazos fuertes. En los primeros, los jévenes se independizan a una
edad relativamente temprana y la provisiéon de cuidados a familiares vulnerables se
lleva a cabo a través de instituciones publicas y privadas. En los paises con lazos
familiares fuertes, los jovenes abandonan el hogar cuando se casan y la ayuda a
quienes lo necesitan viene de la familia. Asi, en las regiones con lazos familiares débiles
predominan los valores individualistas y en aquellos en que dichos lazos son fuertes
cobran relevancia los valores colectivos. Sin embargo, existen paises como Francia y
Alemania que no encajan en estas categorias, por lo que dicha clasificacién simplifica
una realidad mas compleja. Se ha sugerido que las diferencias observadas entre los

paises tienen su origen en divergencias histdricas, culturales y religiosas (30).

Las diferencias entre la Europa occidental y oriental han sido menos estudiadas que las
de la Europa meridional y septentrional. Sin embargo, al igual que en este ultimo caso,
la fortaleza y caracteristicas de las responsabilidades familiares no se deben a causas
geograficas, si bien el clima y las condiciones de vida afectan a los patrones familiares y
a la estructura de los hogares. Entre las posibles causas hay que considerar la religion y
la historia, no solo reciente (guerras mundiales y guerra fria), sino también mas alejada
(por ejemplo, el imperio romano y su influencia en la legislacion testamentaria). En el
estudio OASIS (‘Old age and autonomy: The role of service systems and
intergenerational family solidarity’), en el que se analiza la solidaridad
intergeneracional en el Este y el Oeste de Europa, se observa que la responsabilidad
filial es mayor en los paises del Este. En paises como Noruega y Holanda los niveles de
apoyo fueron significativamente menores que los de Francia y Alemania, lo cual podria
reflejar el nivel real de apoyo gubernamental de estas sociedades. Atendiendo a la
dimensién normativa, la responsabilidad filial es mas una norma en Bulgaria, Georgia,

Rumania y Rusia, que en Francia, Alemania, Noruega y Holanda. Esto es, en los paises
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del Este citados se tiene la nocidn de que los hijos/as deben asistir a sus progenitores,
mientras que en los estados occidentales hay una gran variabilidad en el nivel de

apoyo y parecen jugar un papel mas importante las actitudes personales (31).

La anteriormente mencionada division norte-sur se observa al considerar la frecuencia
e intensidad de la provisidn de cuidados por parte de los descendientes adultos hacia
las personas mayores. Los datos obtenidos en el proyecto SHARE sefialan que
alrededor del 40 % de hijos/as adultos/as a partir de 50 afios en Suecia, Dinamarca y
Holanda, y el 25 % en ltalia, Espafia y Grecia asisten a sus progenitores o suegros/as.
Sin embargo, el patron cambia al considerar exclusivamente la ayuda diaria o casi
diaria. Menos del 10 % de los vastagos cuidadores de 50 y mas afios de Suecia,
Dinamarca y Holanda ayudan diariamente, frente a un 55 % en Espafia y casi un 40 %
en ltalia y Grecia. Los estados de la Europa continental se situan entre los dos tipos

(31).

1.4. Las politicas sociales: la Ley de dependencia en Espaina

Actualmente se aboga por una perspectiva del cuidado como una responsabilidad
social, politica y moral necesaria para la sostenibilidad misma de la vida humana y su
entorno. No hay que olvidar que las personas mayores contribuyeron al estado de
bienestar (32). A nivel europeo, las politicas sociales de proteccion a la dependencia
tienden hacia la universalidad, la responsabilidad familiar en los cuidados, la gestién
descentralizada y apoyada en el sector privado, y la mayor participacion de la persona
dependiente y su familia en la eleccion de la combinacion de prestaciones sociales mas
adecuada a sus necesidades (33). Sin embargo, el desarrollo de estas politicas no es

uniforme en Europa (34).

En el caso concreto de Espaia, en 2006 se aprueba la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia, conocida
como Ley de dependencia. Con esta ley se clasifica a las personas segun grados de

dependencia (I o moderada, Il o severa, y lll o gran dependencia) y dentro de cada uno
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de ellos en dos niveles en funcion de la autonomia de las personas y de la intensidad

del cuidado que requieren.

La ley regula las condiciones basicas de acceso de las personas beneficiarias a un
conjunto de prestaciones minimas, comunes y garantizadas. Las prestaciones se
dividen en servicios y prestaciones econdmicas. En el catalogo de los primeros figuran
los servicios de teleasistencia, ayuda a domicilio, centro de dia y de noche, y atencién
residencial. Las prestaciones econdmicas pueden ser de varios tipos: destinadas a la
adquisicion de un servicio (cuando no sea posible el acceso a un servicio publico o
concertado), para el cuidado en el entorno familiar y apoyo a las personas cuidadoras
(o PECEF; debiendo ajustarse la persona cuidadora a las normas de afiliacion, alta y
cotizacién de la Seguridad Social determinadas reglamentariamente) y para la
asistencia personal (en casos de gran dependencia) (9). La prioridad en la asignacién de
prestaciones es la atencidn a través de servicios, lo que se refleja en que, a enero de

2017, las PECEF suponen solo un 34.08 % del total de prestaciones reconocidas (35).

La ley establece un nivel minimo de proteccién, garantizado y financiado por la
Administracién General del Estado (AGE). Un segundo nivel de proteccion esta
financiado por la AGE y las comunidades auténomas (CCAA) mediante convenios. Se
permite ademas a las CCAA desarrollar un tercer nivel de proteccion si lo estimasen
oportuno. Las responsables de ejecutar esta ley son las Administraciones Autondmicas,
por tener atribuidas las competencias de gestidn de servicios sociales. La ley fijaba el
periodo de 2007 a 2015 para aplicar el derecho a recibir las prestaciones de manera
progresiva en funcion del grado y nivel de dependencia para regular su impacto en la

provision de servicios y en los presupuestos (9).

La implementacion de la ley plantea una serie de problemas vinculados a la gestion,
financiacion y ritmo de aplicacién (36), que han derivado en la generaciéon de
desigualdades regionales (37;38). A esto hay que afiadir el impacto que han tenido las
medidas de austeridad adoptadas por el Gobierno y que se describen en paginas

posteriores.
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1.5. La crisis de los cuidados

En Espafia el modelo de organizacion de cuidados se caracteriza por la divisiéon sexual
del trabajo, siendo las mujeres quienes se encargan en mayor proporcion del cuidado
informal, y por la escision social de los espacios publico y privado. La incapacidad o no
disposicién para pensar en un cambio de modelo (39;40), junto con el cambio de roles
femeninos con su incorporaciéon masiva al mercado laboral, el envejecimiento
demografico de la poblacidn, el descenso de la tasa de fecundidad y las modificaciones
en los modelos de convivencia (14;16;40) ha llevado a la llamada crisis de los cuidados
(39;40). Esto es, a la vez que crece la demanda de cuidados disminuye su provisién, lo

cual ya ocurria a finales del siglo pasado en la mayoria de las sociedades europeas (41).

El empleo del término crisis es cuestionable porque parece dar a entender que
anteriormente los cuidados se repartian de manera igualitaria (42). Sin embargo, lo
gue ocurre es que hay un proceso de desestabilizacién del modelo previo de reparto
de responsabilidades sobre los cuidados y la sostenibilidad de la vida, que requiere (sin
llegar a darse) una redistribucion de dichas responsabilidades y una reorganizacion de

los trabajos de cuidados (16).

En esta crisis se hacen visibles las desigualdades sociales puesto que las clases sociales
altas y medias han resuelto el problema mediante la contratacion de mujeres pobres
procedentes de paises con menos recursos (40). Asi, las mujeres no son solo
protagonistas en la provision de cuidados a un familiar, sino que también lo son en
aquellos casos en que se externalizan una parte de esos cuidados. Las mujeres
inmigrantes son las que llevan a cabo estos trabajos dentro de las conocidas como
cadenas globales de cuidados. Estas son cadenas transnacionales formadas para
sostener cotidianamente la vida y en las que se transfieren trabajos de cuidados de
unos a otros en base a ejes de poder, entre ellos género, etnia, clase social y lugar de

procedencia (39).
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1.6. La provision de cuidados como determinante de la salud

La salud es un concepto cuya definicién ha ido variando a lo largo del tiempo. Ha
pasado de considerarse la ausencia de enfermedad a ser mdas que eso. Segun la OMS,
se trata del estado de completo bienestar fisico, mental y social. Actualmente existe un
debate acerca de la idoneidad de la definicion (43), habiéndose sefialado que tiene
varias limitaciones. Se ha apuntado la necesidad de incorporar en la formulacién del
concepto de salud que se trata de la capacidad para adaptarse y manejarse uno mismo

(44,45) y que es un derecho humano (46).

Ante la variedad de definiciones del concepto es comprensible que los factores que se
han propuesto para explicar la salud sean multiples y que no exista un consenso sobre
cuales son los mas relevantes. Mientras que los modelos biomédicos ponen el foco en
la consideracion de la enfermedad de manera individual, descontextualizando del
entorno en que se produce, los modelos sociales de la salud se basan en la asuncion de
la salud como un producto social en el que, por tanto, influyen diversos determinantes

sociales.

Los modelos sociales de la salud agrupan los determinantes de la salud de diversas
maneras, pero coinciden en sefialar elementos de los niveles micro, meso y macro. Asi,
se identifican factores propios de las personas, de la comunidad (caso de las redes
sociales) y del entorno (como las condiciones socioecondmicas vy culturales) (47). Entre
los factores identificados cabe sefialar la provision de cuidados. Asi, segin estos

modelos, prestar cuidados tiene un impacto en la salud de las personas.
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2. Antecedentes

Una vez contextualizado el objeto de estudio de esta tesis doctoral, se expone a

continuacion el marco tedrico del que se parte.

2.1. Teorias explicativas del envejecimiento y la morbilidad de la
poblacion

En las sociedades occidentales se observa un cambio en sus poblaciones que se ha
tratado de explicar en base a varias teorias. Dos de las mas destacadas se desarrollan
en el siglo XX y pretenden ayudar a comprender la evoluciéon demografica a través de
la descripcién de las transformaciones de la mortalidad de las poblaciones. Se trata de

las teorias de la transicién demografica y de la transicion epidemiolégica.

En 1944 Notestein sienta las bases de la teoria de transicion demogrdfica, la cual
describe los cambios demograficos que sufrieron las poblaciones occidentales a partir
de mediados del siglo XVIII dentro de un proceso de transformacién socioecondmica.
Con la modernizacidn, las sociedades pasan de un sistema demografico antiguo a uno

moderno. El sistema o régimen antiguo es un periodo caracterizado por una
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estabilidad demografica, con altas tasas de natalidad y de mortalidad, mientras que en
el régimen moderno el crecimiento demografico es casi nulo por el efecto conjunto de
tasas de natalidad y mortalidad bajas. Las multiples combinaciones de nupcialidad,
natalidad, mortalidad y migracién en cada etapa de la transicién determinan que no
haya dos paises que sigan un camino idéntico en la transicion. Esta teoria ha recibido
muchas criticas, entre otras, por basarse en la experiencia en Europa o afirmar que el

declive de la mortalidad siempre precede el descenso en la natalidad (48).

En 1971 Omran formula la teoria de transicion epidemioldgica con el fin de superar las
limitaciones de la teoria de transicion demografica y considerando la mortalidad como
un factor fundamental en la dindmica poblacional. Propone la existencia de tres etapas
de transicion, a las que posteriormente afiade dos mas. Segin esta teoria se
evoluciona desde la conocida como era de pestilencia y hambruna, con una mortalidad
elevada y fluctuante debido a epidemias, hambrunas, guerras y las malas condiciones
de vida, y en la que la esperanza de vida al nacer era de entre 20 y 40 anos, hasta una
etapa en la que la expectativa de vida se sitla en torno a los 80-85 anos, emergen
nuevas enfermedades (VIH/SIDA, hepatitis) y resurgen otras (célera, malaria, difteria,
tuberculosis) (49). Entre las criticas a la teoria de transicion epidemioldgica se
encuentran la asuncién de que todos los paises siguen una progresion lineal similar por
las transiciones en cuanto al comienzo y velocidad (50), la dificultad de identificar el
comienzo y el fin de la transicion (51), y su generalizabilidad -puesto que se observan
importantes variaciones en las tendencias de mortalidad entre subgrupos de poblacién

(52)-.

Las citadas teorias contribuyen a explicar el envejecimiento demografico de la
poblacién. A lo largo de las ultimas décadas la poblacidon ha ganado afios de vida, pero
es preciso conocer su calidad. Para su estudio se han desarrollado tres hipdtesis que
ponen en relacion la mortalidad, la morbilidad y la salud en poblaciones con
mortalidad baja. Segun la hipdtesis de compresion de la morbilidad, el limite natural de
la esperanza de vida es fijo y las sociedades occidentales estan cerca de alcanzarlo. La
modificacidn de los estilos de vida ha retrasado la aparicién de ciertas enfermedades y
discapacidades hasta edades proximas al limite natural de la esperanza de vida. Asi, el

numero de afnos vividos con enfermedad se comprime (53).
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De acuerdo a la hipdtesis de la expansion de la morbilidad, la disminucion de la
mortalidad esta causada principalmente por los avances en tecnologia médica. Dicha
disminucion permite, por un lado, que las personas con enfermedades crdnicas graves
puedan alargar su vida en mala calidad, y, por otro lado, que un mayor nimero de
personas accedan a edades avanzadas en las que el riesgo de padecer una enfermedad
es alto. De este modo, se produce una expansion de la morbilidad, con un aumento en

el nimero de aifos en mala salud (54).

La hipdtesis del equilibrio dindmico plantea un escenario intermedio. En él el aumento
de las tasas de supervivencia produce un incremento de los afios con morbilidad y a la
vez los afios vividos con discapacidad severa se mantienen relativamente constantes
puesto que las intervenciones médicas reducen la progresion de las enfermedades

(55).

Existe un debate acerca de cudl de estas hipdtesis se ajusta mejor a la evolucién de la

salud poblacional (56), teniendo todas ellas evidencia que las sustenta (57-59).

2.2. La salud y sus determinantes

La salud se ve afectada por factores multiples y complejos, que son explicados por
distintos modelos conceptuales. Entre los modelos sociales de la salud, es el modelo
de Dahlgren y Whitehead el que mas claramente describe los principales
determinantes de la salud. Este modelo representa los diferentes determinantes de la
salud como estratos o capas de influencia. En la parte central se situan los factores de
las personas que en principio son inmutables, como la edad, el sexo o los factores
hereditarios. Alrededor de estos, se encuentra un conjunto de factores modificables
por la intervencidn de politicas diversas, desde las mas micro a las mds macro. Asi, en
la segunda capa, se encuentran los factores relativos a las conductas relacionadas con
la salud, como fumar, beber o realizar ejercicio fisico. En la tercera capa, aparecen las
influencias sociales y comunitarias, es decir, las relaciones interpersonales de las
personas en forma de apoyo social y comunitario. En la cuarta capa, se incluyen

aspectos como las condiciones de vida y trabajo, el sistema alimentario o el acceso a
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bienes y servicios basicos, como el sistema sanitario, que condicionan la posibilidad de
las personas para mantener su salud. En ultimo lugar, se muestran las condiciones
socioecondémicas, culturales, politicas y medioambientales mas generales, dentro de
las cuales se situan las sociedades, y que condicionan la forma en que los
determinantes sociales antes citados influyen sobre la salud de las personas y las

comunidades (47).

Figura 2.1. Modelo de los determinantes sociales de la salud.
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Fuente: Dahlgren y Whitehead (47).

En el ambito de la salud publica resulta de interés el estudio de las desigualdades
sociales en salud, esto es, las diferencias en salud sistematicas, injustas y con un origen
social (por tanto, modificables) (60). Estas desigualdades son el producto de las
distintas oportunidades y recursos en relacion con la salud que tienen las personas en

funcién de la posicién social que ocupan en cuanto a sexo, etnia o clase social, entre

otros (61).

Son varios los modelos propuestos para su analisis y entre ellos figura el marco
conceptual de la Comisidn para Reducir las Desigualdades en Salud en Espafia. En él
destacan dos elementos: los determinantes estructurales y los determinantes
intermedios. Los primeros incluyen el contexto socioeconémico y politico, y la

estructura social. El contexto socioecondmico y politico hace referencia a los
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elementos que afectan de manera destacada a la estructura social y la distribucién de
poder y recursos dentro de ella. Incluyen el gobierno y la tradicién politica, asi como
los actores econdmicos y sociales. De ellos dependen las politicas macroecondmicas,
del mercado laboral y del estado de bienestar. Estas politicas y las jerarquias se
sustentan en una cultura y valores comunes. Las jerarquias de poder suponen distintos
ejes de desigualdad, por ejemplo en cuanto a clase social, género, edad, etnia o raza, y

territorio.

La estructura social da lugar a desigualdades en los determinantes intermedios, los
cuales generan también desigualdades en salud. Estos determinantes intermedios
incluyen recursos materiales, los cuales tienen un efecto sobre procesos psicosociales
(por ejemplo, apoyo social) y estos a su vez sobre factores conductuales y bioldgicos
(hdbitos de vida). Dentro de los recursos materiales se distinguen: condiciones de
empleo y trabajo (situacion laboral, precariedad y riesgos laborales), el trabajo no
remunerado (tareas domésticas y de cuidados), el nivel de ingresos y la situacion
econdmica, la calidad de la vivienda y la situacion material, y el entorno residencial y
sus caracteristicas. Dentro de los determinantes intermedios se incluyen también los
servicios sanitarios. Una calidad inferior de ellos o un peor acceso a ellos pueden tener

efectos negativos en la salud de las personas (61).
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Figura 2.2. Marco conceptual de los determinantes de las desigualdades sociales en salud.
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Fuente: Comisién para Reducir las Desigualdades en Salud en Espafia, 2010 (61).

Analizando los ejes de diferenciacion social o ejes de desigualdad, se observa un
gradiente social, por ejemplo, en el caso de la clase social. Esto es, al descender en la
posicién socioecondmica hay un deterioro progresivo de la salud (60). En cuanto al
género, las desigualdades que se identifican estan asociadas a la distinta socializacion
de hombres y mujeres, las desigualdades de poder y de acceso a recursos, y la divisidon

sexual del trabajo (61).
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2.3. El concepto de cuidado

El término cuidar proviene de la palabra latina ‘cogitare’, cuyo significado es pensar.
Esto explica que esta sea precisamente una de las acepciones de cuidar, asi como
“poner diligencia, atencién vy solicitud en la ejecucién de algo” y “asistir, guardar,

conservar”!. Por ello, se percibe que cuidar implica tareas diversas.

El cuidado engloba el conjunto de actividades dirigidas a proporcionar bienestar fisico,
psiquico y emocional a las personas (14) y, segun Colliere, depende de los valores y las
costumbres de las personas (62). El cuidado va mas alld de la realizacion de tareas
concretas con una parte practica o de trabajo (‘caring for y ‘caregiving’), y otra

emotiva (‘caring about’) (32). Cuidar supone asumir tres tipos de tareas:

a) el trabajo doméstico, que dispone las precondiciones materiales del cuidado,
b) los cuidados directos, en que se interactua directamente con personas, y
c) las tareas de gestion mental, que suponen el control, la evaluacién o supervision del

proceso y la planificacién (63).

Desde el ambito de las politicas del estado de bienestar, la necesidad de cuidados se
ha asociado al concepto de dependencia, entendiendo este término como
contrapuesto a la independencia y la autonomia. Por ello, en el cuidado se ha tendido
a diferenciar al agente auténomo como aquel que ofrece el cuidado y al receptor/a

dependiente a quien lo recibe (62).

Sin embargo, aunque una persona se considere auténoma, asumiendo la autonomia
como libertad de accién y decisidn, al estar la persona vinculada a un entorno (social,
ambiental, cultural, etc.) su autonomia no esta totalmente aislada, sino ligada también
al entorno. Asi, se pasaria a hablar de autonomia relacional (en oposicién a la
autonomia personal) para incluir asi tanto las condiciones intersubjetivas como las
condiciones sociales (62). La existencia de la autonomia relacional y de Ia

interdependencia entre las personas (62;64) permite comprender que la necesidad de

! Real Academia Espafiola. Diccionario de la lengua espafiola. Edicién del Tricentenario.
Disponible en: http://dle.rae.es/.
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cuidados estda presente a lo largo de toda la vida, aunque en determinados momentos

se requieran mas (14;63).

Precisamente los aspectos relacionales del cuidado son el objeto de estudio de
varios/as investigadores/as en los afios 90 del siglo pasado. Superan la dualidad
presente en los cuidados en cuanto a su naturaleza (trabajo vs. amor, emociones) o las
relaciones sociales que los definen (formal vs. informal;, remunerado vs. no
remunerado, etc.) (65) y se plantean su multidimensionalidad. Para Thomas se
distinguen siete dimensiones, que se refieren a la identidad social de las personas
cuidadora y cuidada, la relacidn entre ellas, la naturaleza del cuidado, el caracter
econémico de la relacién y el trabajo implicados, y el dominio social y la localizacién
institucional en que se desarrolla. La variabilidad de los elementos que definen cada
una de las dimensiones da lugar a conceptos diferentes de cuidado (66). Por su parte,
Fisher y Tronto destacan la importancia del cuidado como una relacidon y la
interdependencia que la caracteriza. Establecen que se trata de un proceso en que se
diferencia cuatro fases o dimensiones del cuidado, cada una correspondiente a un

valor especifico del cuidado, y que estan interconectadas entre si. Son estas:

a) reconocimiento de una necesidad (‘caring about’). Primeramente cuidar implica
reconocer la existencia de una necesidad y ser consciente de que es importante que
sea satisfecha. Aqui se situaria el valor de la atencién, concretamente la atencion a

factores que determinan la supervivencia y bienestar.

b

~

responsabilizacion (‘taking care of o ‘caring for’). El segundo paso del proceso de
cuidado es asumir una responsabilidad para satisfacer la necesidad reconocida y
tomar la decisién de cdmo hacerlo. El valor identificado en esta fase es el de la

responsabilidad.

c) prestacion de los trabajos de cuidado (‘care giving’). Trata de la satisfaccion directa
de las necesidades de cuidado e implica desempenar un trabajo fisico. Por ello,
realizar una aportacién econdmica no constituye un trabajo de cuidado, pero si un
recurso que puede permitir la satisfaccion de las necesidades. En este punto es

crucial el valor de la competencia.
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d) recepcién de cuidado (‘care receiving’). La persona cuidada responde a la asistencia
recibida y es la Unica forma de saber si se han cubierto correctamente las

necesidades. En esta fase la receptividad es el valor mds destacado (67).

Los valores de atencidn, responsabilidad, competencia y receptividad conforman los
valores esenciales de la ética del cuidado, que propone Gilligan en contraposicion a la

ética de la justicia (68).

Lo que plantea la ética del cuidado es la importancia de las relaciones entre el Yo y el
Otro/a para la sostenibilidad de la vida, que se dirige a generar bienestar y supone el
centro de los analisis llevados a cabo desde la economia feminista. En la ética del
cuidado se considera a las personas interdependientes y se tienen en cuenta los
detalles de la situacidon concreta en que estdn y que les llevan a actuar de una manera
determinada. El mundo se interpreta como una red de relaciones en que unas
personas dependen de otras y cada uno/a tiene responsabilidad hacia los demas, y por
esa responsabilidad tiene el deber moral de actuar (32). Asi, el cuidado es una
responsabilidad social, no una cuestion individual (65). El cuidado se ve pues como una

practica y como una disposicion moral (68).

Autoras como Tobio destacan la universalidad de la necesidad de cuidado, por lo que
su responsabilidad no debe ser privada o individual, sino social y politica. Parten de
una vision transversal del cuidado segun la cual se considera como un conjunto
integrado y complejo y, atendiendo a los distintos pilares del bienestar social -la
familia, el mercado, las politicas sociales y el voluntariado- (36), surge la teoria del
cuidado social. Segun esta teoria destacan tres dimensiones en el cuidado: trabajo,
marco normativo en el que se desarrolla y coste. La consideracidn como trabajo lleva a
su estudio y comparacidon con otras formas de trabajo. Asimismo, lleva a analizar las
condiciones en que se realiza, lo cual a su vez conduce a una revisién del papel del
estado de bienestar y a determinar si el cuidado es remunerado o no, formal o
informal, asi como el papel del Estado en la delimitacién de estos y otros limites (69).
Con la consideracion de los cuidados como un trabajo se pretende incorporar los
aspectos personales, afectivos, normativos y morales en su analisis (70). La segunda
dimensiéon del cuidado es el marco normativo en que se desarrolla la actividad de

cuidado, esto es, su desempefio como obligacion y responsabilidad familiar y/o social.
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En esta dimensidn se pone el foco en las relaciones sociales del cuidado y el papel del

Estado en el debilitamiento o fortalecimiento de normas existentes en relacion con el

cuidado. Por ultimo, la tercera dimensién hace referencia a que el cuidado como

actividad supone un coste, emocional y fisico, que trasciende de los limites

publico/privado. Se plantea el andlisis de cdmo se reparte este coste entre individuos,

familias y la sociedad. Estas dimensiones conducen a la definicién de cuidado social

como las actividades y relaciones implicadas en la consecucion de las necesidades

fisicas y emocionales de nifios/as y adultos/as dependientes, y los marcos normativo,

econdmico y social en que se desarrollan (69).

Tabla 2.1. Desarrollo del concepto de cuidado social.

Referencia
conceptual

Indicado
empiricamente
por

Trayectorias de
cambio

Nivel macro

Division del cuidado (trabajo,
responsabilidad y coste) de nifios/as
y personas mayores o enfermas
entre el Estado, el mercado, la
familia y la comunidad

4+ Infraestructura del cuidado
(servicios v prestaciones
econdmicas)

4+ Distribucion de la provision de
cuidados entre los sectores

Mas/menos:
Estado
mercado
familia
comunidad

Fuente: Daly y Lewis (69).
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Nivel micro

Distribucién del cuidado (trabajo,
responsabilidad y coste) entre las diferentes
personas en el seno de la familia y de la
comunidad, y caracter del apoyo del estado a
los cuidados y a las personas cuidadoras

4+ Quién cuida

+ Quién recibe las prestaciones y servicios
disponibles

+Qué clase de relacion existe entre la
persona cuidadora y la receptora de
cuidados

4+ Bajo qué condiciones econdmicas, sociales
y normativas se desarrolla el cuidado

4 Los patrones de actividad econémica de las
mujeres en edad de cuidar

+ Una modificacion en la distribucion de la
actividad de cuidado

4+ Una modificaciéon en la identidad de las
personas cuidadoras

+ Una modificacion en las condiciones bajo
las cuales se desarrolla el cuidado y la
naturaleza del papel del Estado en relacion
a las mismas

+ Una modificacion en las relaciones entre la
persona cuidadora y la receptora de
cuidados



El modelo de cuidado social implica dos niveles de analisis: un nivel macro y un nivel
micro. En el nivel macro, el de las politicas, es preciso plantearse cdmo es el reparto de
los cuidados entre el Estado, las familias, los mercados y la sociedad civil. En el nivel
micro, el de las practicas cotidianas en las familias, hay que estudiar como es el reparto
entre hombres y mujeres, y entre generaciones. Este modelo solo puede desarrollarse

con la corresponsabilidad entre hombres y mujeres en las familias (71).

Por otro lado, el contexto cultural en el que se desarrolla el cuidado es importante.
Partiendo de la imagen social acerca de quién, dénde y codmo deben atenderse las
necesidades de cuidado (72), Hochschild establece cuatro modelos o ideales de
cuidado. El primero es el modelo tradicional, que estd representado por la imagen de
la mujer ama de casa. El segundo modelo es el post-moderno y su representacion es el
de la mujer trabajadora que hace todo sin ningun tipo de ayuda ni adaptacion en su
jornada laboral. Suele acompafiarse de una reduccién de los estandares de cuidado y
la normalizacién de esta disminucion. El tercero es el modelo moderno-frio vy
corresponde al cuidado institucional impersonal en asistencia diaria de 10 horas y
residencias de personas mayores. El Ultimo modelo es el moderno-cdlido, en el cual las
instituciones prestan algunos cuidados a jévenes y mayores, mientras las mujeres y
hombres participan por igual en el cuidado privado. En este ultimo modelo se
reconoce la importancia del trabajo de cuidado e implica la accidon en cuestiones de
dicho reconocimiento, horarios laborales y participacion de los hombres en el hogar

(41).

En definitiva, el concepto de cuidado tiene un caracter difuso, complejo (64) y de
definicion muy amplia (32;62) debido a que son muchos los factores que lo
determinan, entre ellos la relacién entre las personas involucradas, la naturaleza y los
valores de la relacion de cuidado y su posible caracter econdmico, y el contexto socio-

cultural, histérico e institucional (62).
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2.4. Los impactos de la provision de cuidados sobre la salud de las
personas cuidadoras

La prestacion de cuidado, como determinante intermedio de la salud, es un factor que
influye directamente en la salud y sus desigualdades, a través de las conductas
relacionadas con la salud y los factores bioldgicos y psicosociales (73). Frecuentemente
las personas cuidadoras tienen que organizar su vida en funcién de las necesidades de
la persona mayor, ya sea para su asistencia en actividades de la vida diaria o para su
acompafiamiento y apoyo emocional. Esto trae consigo consecuencias en la vida del

cuidador/a.

Las personas cuidadoras informales de mayores dejan de cuidarse a si mismas (74) y
tienen habitos de vida que no son saludables, como el consumo de tabaco o el
sedentarismo (75;76). Esto explica en parte que revisiones previas de la literatura
hayan encontrado que su salud fisica y mental es peor que la de las personas no
cuidadoras (77;78). Entre otros efectos, se ha descrito una mayor incidencia de
hipertension (79), enfermedad cardiovascular (80), depresién y ansiedad (81) entre las
personas cuidadoras. Ademds, quienes prestan de cuidados tienden a tener menos
vida social (82) y trabajar menos horas o abandonar su empleo mas que las personas
gue no asisten a una persona mayor (83). Varios estudios han sugerido un menor
riesgo de mortalidad entre las personas cuidadoras (84-86), lo que apoyaria la
hipdtesis de persona cuidadora sana, segun la cual las personas adultas mas sanas son
quienes asumen y siguen en el rol de cuidar, y el desempefio de tareas de cuidado
ayuda a mantener la salud fisica y cognitiva (87). Sin embargo, se ha apuntado que el
riesgo podria elevarse entre quienes tienen tensién o estrés (88;89). Por otro lado,
entre las personas cuidadoras también se ha descrito la satisfaccion que les produce

prestar asistencia a la persona mayor (90).

Pero, sin duda, el efecto mdas descrito entre las personas cuidadoras tanto como
resultado como factor predictivo de otros resultados (91;92) es la sobrecarga. Este es
un concepto que carece de una definicion cominmente aceptada (93;94). En los afios
60 se define como “cualquier coste para la familia” (95). Posteriormente, de ser un

concepto unidimensional pasa a tener dos dimensiones: objetiva y subjetiva,
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refiriéndose la primera a los factores que surgen a raiz de la necesidad de cuidado de
la persona dependiente (acontecimientos, actividades y demandas en relacion con la
persona enferma) y la segunda a los sentimientos, actitudes y emociones de la persona
cuidadora (96;97), si bien existen diferencias entre los/as autores con respecto a lo que

incluye cada una de estas dimensiones (98).

En la década de los afios 80 la sobrecarga amplia su definicidon y pasa a considerarse un
constructo multidimensional en que se engloban las repercusiones negativas en los
ambitos psicologico, emocional, fisico, econédmico y social de cuidar (94). La sobrecarga
se ha asociado con la presencia de sintomas depresivos (99;100) y con una peor
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) (101), si bien el disefio transversal de
gran parte de los estudios que analizan estas relaciones impiden concluir el sentido de

la causalidad.

La sobrecarga es un término complejo que esta ligado a los contextos socioeconédmico
y sanitario, pero que también es muy variable segun las referencias culturales y
religiosas, y la experiencia personal (positiva y negativa) (102). Por ello, desde un
ambito social y sanitario es preciso tener en cuenta esta complejidad al considerar los

efectos del cuidado en cada contexto.

Para tratar de explicar los impactos que tiene la provisidon de cuidado informal en la
salud de las personas cuidadoras se han desarrollado varios modelos, entre ellos los

modelos generales de estrés, la teoria de rol y la teoria de la perspectiva de ciclo vital.

2.4.1. Modelos generales de estrés

Los modelos tedricos mas frecuentemente empleados para comprender los impactos
de desempefiar tareas de cuidado en la vida de la persona cuidadora son los modelos
generales de estrés, especificamente los modelos transaccionales, en los cuales el
estrés es un proceso dinamico en que interactuan la persona y el medio. El referente
de este enfoque es la teoria de Lazarus y Folkman (103), que postula que la valoracién

cognitiva y el afrontamiento actian como mediadores de las reacciones emocionales al
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estrés, esto es, es la evaluacion que hace el/la cuidador/a de su situacidon y los recursos

disponibles para afrontarla los que median en cuales son los efectos del cuidado (104).

Siguiendo esta propuesta general de Lazarus y Folkman, son varios/as los
investigadores/as que elaboran sus propios modelos (105-107). Aunque la mayoria de
ellos se desarrollan para explicar la problematica de los hombres y mujeres que cuidan
a personas con demencia, parece que pueden generalizarse a quienes asisten a
personas mayores. Sin duda, el modelo de referencia en el estudio de los impactos del
cuidado es el modelo de proceso de estrés de Pearlin (108), que propone la existencia
de una serie de dominios interrelacionados: antecedentes y contexto actual de la
persona cuidadora, estresores primarios, estresores secundarios, resultados y
mediadores. Los antecedentes y contexto del sujeto son las caracteristicas
socioecondémicas, la historia de cuidado, la composicion familiar y de redes, y la
disponibilidad de programas. Las caracteristicas sociales y econdmicas de los
cuidadores/as influyen en los impactos que tiene el cuidado de la persona mayor pues
determinan su posicidén social y también los tipos e intensidad de estresores a que
estdn expuestos, los recursos personales y sociales disponibles, y las maneras de
expresion de estrés. En la historia de cuidado es preciso considerar el parentesco entre
la diada, la relacién previa (cordial, conflictiva, etc.) y la duracién del periodo de
cuidado. Factores a tener en cuenta son también la composiciéon de las redes de
contacto de la persona cuidadora (incluyendo la familia), la naturaleza y frecuencia de
sus contactos, y la disponibilidad (y asequibilidad) de programas de apoyo a la diada o

a uno de sus componentes.

Los agentes estresores, es decir, aquellas condiciones, experiencias y actividades que
resultan problematicas para las personas cuidadoras, pueden ser de dos tipos:
primarios y secundarios. Los estresores primarios son aquellos derivados del deterioro
de la persona mayor (estresores objetivos), caso del deterioro cognitivo, y los causados
por la atencion que la persona cuidadora presta al mayor (estresores subjetivos), por
ejemplo, la sobrecarga de la persona cuidadora. Los estresores secundarios se
relacionan con otras areas del cuidado, pero son generados o empeorados por los
estresores primarios. Se distinguen estresores de rol e intrapsiquicos. Los primeros se

refieren a las consecuencias negativas que tiene el rol de cuidador/a sobre la vida
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familiar, social y laboral (caso de los conflictos familiares o el aislamiento social). Los

segundos resultan de la proliferacién de estrés, por ejemplo, la pérdida de autoestima.

Como consecuencia del estrés los resultados observados afectan al bienestar fisico y
mental, y a la capacidad para seguir desempefiando las labores de cuidado. Asi, se

describen depresion, ira y trastornos fisicos entre otros.

Los mediadores actuan sobre los estresores y resultados amortiguando los efectos. De

este modo operan el afrontamiento y el apoyo social (107;108).

Figura 2.3. Modelo de proceso de estrés de Pearlin et al.

1

ANTECEDENTES Y ESTRESORES PRIMARIOS ESTRESORES ESTRESORES RESULTADOS
CONTEXTO Indicadores objetivos SECUNDARIOS DEROL SECUNDARIOS Depresion
Caracteristicas Estado cognitivo Conflicto familiar INTRAPSIQUICOS Ansiedad
socioecondmicas [ Conducta problematica -~ Conflicto trabajo—cuidado . Global > Ira
Historia de cuidado Dependencia en AVD, AIVD Problemas econémicos Autoestima ) Alteracion cognitiva
Composicién familiary Indicadores subjetivos i Constriccién de vida social Maestria : Salud fisica
deredes Sobrecarga : = Situacional : Abandono de rol
Disponibilidad de Deprivacién relacional | Pérdida de uno mismo
programas A ! i Cautividad de rol
: ' Competencia ' ry
Ganancia : ;
x
e S (O
MEDIADORES
Afrontamiento
Apoyo social

Fuente: Pearlin et al. (108).
AVD: actividades de la vida diaria, AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria.

El cuidado es una situacion que afecta no solo a la diada, sino también a la familia o
familias de la(s) que forman parte. Por ello, otro modelo utilizado para explicar los
impactos del cuidado es el modelo doble ABCX (109), si bien su origen no es el estudio
del cuidado. En él se hace hincapié en la importancia de la familia como mediadora
entre el estresor y sus consecuencias, indicando que la dindmica y cohesion familiar
son determinantes de las consecuencias del estrés. Se trata de una adaptaciéon del
modelo ABCX propuesto por Hill sobre estrés familiar (110). En el modelo, un evento

(a) interactua con los recursos de la familia (b), que a su vez interacciona con la
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definicion que la familia hace del evento (c), el cual produce la crisis (x). De acuerdo al

modelo doble ABCX a las citadas variables se afiaden otras variables post-crisis (Figura

2.4.):

a) estresores y tensiones adicionales que configuran el curso de la adaptacion familiar.

b

~

d)

e)

Este acimulo de estresores y tensiones (factor aA) resulta de las transiciones de la
familia y sus miembros, la ambigliedad de rol y de limites, otros cambios y eventos
en la vida, cambios por los esfuerzos familiares en el afrontamiento de la situacion,

y la ambigliedad social.

recursos psicologicos, intrafamiliares y sociales que adquieren las familias y utilizan
lo largo del tiempo para manejar las situaciones de crisis (B). Dentro del factor de
recursos adaptativos familiares (bB) uno de los recursos mds importantes es el

apoyo social.

los cambios en la definicidn y significado que hacen las familias para encontrar
sentido a la situacidn. La definicidn y significado que hace la familia de la situacién
total de crisis, en la que se incluyen el estresor considerado inicial, los estresores y
tensiones adicionales, los recursos viejos y nuevos, y las estimaciones de lo que se
tiene que hacer para que la familia vuelva a estar en equilibrio, esto es, el factor cC,

es un componente critico del afrontamiento familiar.

estrategias de afrontamiento empleadas por la familia. En el afrontamiento
interaccionan los recursos, la percepcion y las respuestas conductuales en el

proceso en que las familias tratan de alcanzar un equilibrio en la funcidn familiar.

el rango de resultados de los efectos familiares (111). La crisis es un paso en el
proceso de ajuste de la familia al estrés a lo largo del tiempo. La adaptacién familiar
a la crisis (xX) implica el proceso de compromiso y la adquisicion de un nivel de
funcionamiento que preserva la unidad familiar y potencia el sistema familiar y el

crecimiento y desarrollo de los miembros (112).

En el marco de este modelo se dan a lo largo del tiempo los procesos de ajuste y

adaptacion familiar a la situacion de cuidado (111).
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Figura 2.4. Modelo doble ABCX.
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Fuente: McCubbin (111).

2.4.2. Otros modelos explicativos de los impactos de la provisidon de cuidados

No son las teorias de estrés las Unicas que se han desarrollado para explicar las
consecuencias del cuidado, postulandose también las teorias de rol y de perspectiva de
ciclo vital. De acuerdo a la teoria de rol, las personas ocupan posiciones en la sociedad
y tienen expectativas sobre sus propias conductas y las de otros/as (113), lo que
implica que las personas actian de una manera predecible en base a sus expectativas y

las condiciones sociales del rol social que asumen (93).

En el marco de esta teoria se habla de la sobrecarga de rol, que aparece cuando las
personas no tienen tiempo y recursos suficientes para cumplir con las obligaciones que
se asocian a cada uno de sus roles (114), y del conflicto de rol, el cual surge cuando son
incompatibles las expectativas de los diversos roles que asume una persona (113).
Desde el feminismo se ha criticado esta teoria de roles, entre otras razones, por
promover la nocidn de la segmentacién de roles aislados, los cuales pueden manejarse

de manera independiente. Se sefala que esto encaja mds en el caso del hombre
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‘tradicional’, pero no en las actividades diarias de las mujeres ni en los roles indefinidos

de los niflos/as (115).

Por su parte, la teoria del ciclo vital complementa la definicion de roles familiares y no
familiares considerando que los roles de la persona cuidadora cambian a lo largo del
tiempo y determinan las implicaciones de estas modificaciones sobre la salud fisica y
mental del cuidador/a. De acuerdo a esta teoria, las transiciones, esto es, los
movimientos de entrada y salida de roles y estatus institucionales, pueden ser
estresantes para los individuos y familias dependiendo de si son transiciones
voluntarias o no, el momento vital en que se producen o su secuenciacidn respecto a

otras transiciones (116;117).

Asimismo, esta teoria tiene en consideracién la agencia, esto es, el hecho de que las
personas toman decisiones y realizan acciones para controlar y dirigir sus trayectorias
de vida, ademas de tener en cuenta que la vida de cada persona se relaciona con la de
otras personas, por lo que las condiciones de vida de una persona pueden tener
efectos en los de otra, determinando, por ejemplo, la provision de cuidado. Tampoco
hay que olvidar que todas las personas forman parte de una cohorte que se enfrenta a
cambios sociales y econdmicos a gran escala en un momento determinado y que

pueden afectar de manera diferente a los grupos de edad (117).

2.5. La medida de los impactos de la provision de cuidados

Para la evaluacion de los impactos que puede tener el desempefio de las tareas de
cuidado a otra persona es preciso contar con herramientas adecuadas. Son nhumerosos
los instrumentos desarrollados para esta evaluacién, asi como variadas las
clasificaciones de ellos que se proponen. No obstante, antes de conocerlas, es
necesario identificar cuales son las caracteristicas que garantizan la calidad de la

medida.
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2.5.1. La calidad de las medidas

La medicién de la salud y de la CVRS es una tarea compleja porque se trata de
conceptos que engloban multiples dimensiones y se requiere una valoracion subjetiva
de ellas. Las propiedades de la medicidn que tradicionalmente mds se han evaluado

son la validez y la fiabilidad.

La validez es el concepto mas importante de la psicometria (118) y expresa el grado al
gue una mediciéon mide realmente aquello que pretende medir (119). La validez no es
una propiedad del instrumento (120), ni de la medida, sino de la interpretacién que se
hace de las puntuaciones obtenidas con el instrumento (119;120). Por ello, con la
validacién de un instrumento se pretende tener pruebas y desarrollar argumentos
cientificamente razonables que den soporte a la interpretacién de las puntuaciones vy a
demostrar su relevancia para el uso concreto que se les quiere dar (121). Sin embargo,

la validacion no es una conclusion definitiva, sino un proceso continuo (122).

La validez ha evolucionado a lo largo del tiempo. Tradicionalmente se ha
conceptualizado en tres tipos (de contenido, relacionada con el criterio y de
constructo). Esto enmascaraba la naturaleza unitaria de la validez,
compartimentalizandola. Ademds, era incompleta (por ejemplo, no tiene en
consideracion cuestiones relevantes acerca de las repercusiones de la medida) y
promovia la nocidn equivocada de que todos los tipos eran iguales (123). Sin embargo,
con los Standards for Educational and Psychological Testing de 1999 (121), se sustituye
esa vision tripartita de la validez por una centrada en la existencia de cinco tipos de
evidencia de validez: pruebas basadas en el contenido de los tests, pruebas
relacionadas con el proceso implicado en las respuestas, pruebas basadas en la
estructura interna, pruebas basadas en las relaciones con otras variables y pruebas
relacionadas con las consecuencias que conllevan las puntuaciones (123). Aunque es
un tema controvertido (122), algunos/as autores/as consideran que la capacidad de un
instrumento de detectar cambios con relevancia clinica a lo largo del tiempo

(sensibilidad al cambio) es parte del concepto de validez de una medida (124;125).

La fiabilidad de una medida se define como la proporcion de la variacién observada en

las puntuaciones (por ejemplo, entre pacientes o entre medidas repetidas) que refleja
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la variacion real entre niveles de salud (119). Es la ausencia de errores aleatorios en las
medidas (los cuales son impredecibles y afectan al azar en cada evaluacion realizada)
(120). La fiabilidad es una propiedad de las puntuaciones y no de los instrumentos que
las proporcionan (120;126). Existen distintos disefios para su estimacion, cada uno
focalizado en un tipo de error de medida: fiabilidad test-retest, fiabilidad de medidas
equivalentes, fiabilidad de consistencia interna y fiabilidad como acuerdo entre
evaluadores/as. Es importante tener en cuenta que las distintas estrategias con las que

se estudia la fiabilidad pueden dar valores de fiabilidad distintos.

Aparte de las citadas propiedades de las medidas de instrumentos, se tienen en cuenta
otros atributos en la valoracion de su calidad. Asi, entre otros, deben considerarse el
modelo conceptual y de medida sobre los que se construyen las herramientas, la
interpretabilidad (127;128), los efectos techo y suelo (129), y la carga que puede
suponer para las personas entrevistadora y entrevistada (extension, lenguaje, etc.)

(127;128).

2.5.2. Clasificaciones de herramientas de medida de impactos de la provision
de cuidados

Como ya se ha descrito anteriormente, la sobrecarga ha sido uno de los conceptos mas
estudiados en el contexto de la situacion de cuidado de otra persona. Se han
desarrollado distintos instrumentos para su medida siguiendo la propia evolucion del
concepto de sobrecarga (130;131). Sin embargo, el mas utilizado es el Zarit Caregiver
Burden Interview. Esta herramienta originalmente era una entrevista que constaba de
29 items (132) y posteriormente se convierte en un cuestionario autoadministrado de
22 items con una escala de respuesta tipo Likert de cinco puntos (rango de 0 a 88
puntos). Crespo y Rivas plantean que el uso de esta escala que considera la sobrecarga
como un concepto unidimensional puede no ser el mas adecuado en todas las
situaciones y sugieren que las caracteristicas de la situacién del cuidado son las que
deben determinar cual es la herramienta mas apropiada en cada caso. Asi, en el
contexto espafol recomiendan las versiones espafiolas de: Caregiver Strain Index para

evaluar la sobrecarga en personas cuidadoras de pacientes con ictus y para las
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evaluaciones rapidas (en este ultimo caso también se admiten las versiones abreviadas
de la escala desarrollada por Zarit et al.), Screen for Caregiver Burden para coényuges de
personas mayores con Alzheimer, y Zarit Caregiver Burden Interview en el resto de
casos en que las personas mayores tienen demencia u otro tipo de situacidon

discapacitante (94).

En 2003 se publica una revisiéon de las herramientas autoadministradas empleadas
para valorar a las personas cuidadoras. Se identifican instrumentos pertenecientes a
tres dominios: sobrecarga (n=17), necesidades (n=8) y calidad de vida (n=3), si bien
los/as propios/as autores/as sefialan que el contenido de las herramientas se solapa.
Entre las herramientas de medida de sobrecarga recomiendan el uso de la Caregiver
Reaction Assessment y Bakas’ Caregiving Outcomes Scale. No consideran ningun
instrumento de evaluacion de necesidades superior al resto y entre los que valoraban
la calidad de vida sugieren uno especifico de personas cuidadoras de pacientes con

cancer (Caregiver Quality of Life Index-Cancer) (133).

En una revision posterior se identifican 105 herramientas y se clasifican segun las
consecuencias en la salud de la persona cuidadora fueran positivas (n=34), negativas
(n=55) o neutras (n=16). Las herramientas categorizadas como de impacto negativo
miden fundamentalmente la sobrecarga (n=30), siendo esta la dimension mas

evaluada de entre todas las descritas (134).

Por su parte, la Family Caregiver Alliance en colaboracién con el Benjamin Rose
Institute on Ageing ha publicado una seleccidn de mdas de 100 medidas de valoracion
de las personas cuidadoras en base a su aplicabilidad, uso, y fiabilidad y/o validez. Se
agrupan las medidas en siete dominios, entre los cuales estd el contexto de cuidado,
gue no incluye herramientas de medida en si, y las percepciones de la persona
cuidadora sobre la salud y estado funcional de la persona receptora de asistencia
(entre otros, se recogen las necesidades psicosociales y los problemas conductuales de

la persona cuidada). El resto de dominios son:

a) valores y preferencias de la persona cuidadora: en este apartado figuran
herramientas para medir las obligaciones filiales percibidas sobre la provisiéon de
cuidado, asi como las normas culturales, y las preferencias del horario y

organizacion de los servicios de cuidado.
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b) bienestar de la persona cuidadora: se incluyen la medida de la salud autopercibida,

el estado de salud, la depresion y la satisfaccion con la vida/calidad de vida.

c) consecuencias del cuidado: se recogen tanto los retos a los que se enfrenta la
persona cuidadora (aislamiento social, tension emocional, fisica, laboral, etc.) como
los beneficios que puede percibir (satisfaccion por cuidar y desarrollo de nuevas

habilidades).

d) capacidades/habilidades/conocimiento para dar a la persona cuidada la asistencia
necesaria: en este dominio se evalian la confianza y competencias de la persona
cuidadora, asi como el conocimiento adecuado en el desempefio de tareas

sanitarias (cura, etc.).

e) recursos potenciales que puede usar la persona cuidadora: se valoran el uso y
percepcion de la calidad de la ayuda formal e informal, la calidad de apoyo

emocional percibida y las estrategias de afrontamiento y los recursos, entre otros.

De entre las herramientas seleccionadas, 20 cuentan con subescalas que miden

constructos incluidos en distintos dominios (135).

2.6. El género y la provision de cuidados

El género es, a diferencia del concepto de sexo (que se ha vinculado a lo bioldgico),
una construccion social y cultural (136). Se basa en las convenciones culturales, roles,
comportamientos y relaciones entre hombres y mujeres (137). La identidad de género
se construye a lo largo de toda la vida a partir de las definiciones sociales y de las
autodefiniciones que la persona va elaborando como hombre o mujer (17), de modo
gue la adquisicion de los roles de género comienza con la socializacidon de ninos y
nifias, se mantiene a lo largo de la vida y resulta en las desigualdades de género en el

poder y en la division del trabajo remunerado y no remunerado (138).

En casi todas las sociedades, la socializacion sigue el patron de la division sexual del
trabajo, de manera que los hombres se orientan hacia lo publico y el trabajo

remunerado (trabajo productivo), y las mujeres se encargan principalmente de
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mantener el bienestar social, esto es, el trabajo reproductivo (trabajo doméstico,
cuidados informales y mantenimiento de redes sociales principalmente). Asi, el trabajo
masculino tiene reconocimiento social y el femenino es invisible y no tiene valor social
(32;139). Es invisible porque no se tienen datos’ y porque no existe una remuneracion
asociada a la actividad, pero también porque no existe un sistema de reconocimiento
de saberes ya que se entienden los cuidados como un (no) saber innato, consustancial
a nacer mujer. Otros argumentos de su invisibilidad son el no reconocimiento de su
contribucién al conjunto social y la inexistencia de regulacion colectiva para definir las

condiciones laborales (63).

Al igual que el género, el cuidado también es una construccién social (14), que esta
ligada a normas, valores, estereotipos e identidades de género (17;64) y en la que se
mezclan amor y deber, afecto y obligacion moral (14). Se asume como una labor
domeéstica (140), por lo que se atribuye a la familia la responsabilidad del cuidado de
sus miembros (14), pues se trata de su ‘obligacién natural’ (62) y en algunos paises
como los del Sur de Europa, entre ellos Espafia, también es su obligacion legal
(141;142). Se considera que las mujeres son las responsables del cuidado (14;16),
privatizandose asi la reproduccion social, la cual se apoya en el trabajo no remunerado
de las mujeres (14;17;26;40;62) en todos los paises europeos (26). En consecuencia,
los hombres estan libres de tiempo y responsabilidades familiares para acceder al

mercado (40;143), espacio en el cual hay un valor y reconocimiento social (40).

El género es pues uno de los elementos mas relevantes, junto con la convivencia y el
parentesco, para determinar qué persona del nucleo familiar desempefiara el rol de
responsable principal de la prestacion de cuidados (144). En Espafia la persona
cuidadora informal de dependientes es una mujer, casada, con estudios primarios o
inferiores (16;145;146), con edad media superior a 50 afios (145;146), hija o conyuge
de la persona cuidada (146) y que se dedica en exclusiva al trabajo doméstico (16;145).
Sin embargo, se observa un ligero aumento de mujeres ocupadas (145) y de hombres

jubilados o pensionistas (145;146).

Como aproximacion puede ser util la informacién recogida en las encuestas de presupuestos de
tiempo.
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A continuacién se muestra la estructura por edades de las personas cuidadoras

principales de mayores dependientes en Espafia (Figura 2.5.).

Figura 2.5. Pirdmide de poblacién cuidadora principal de personas de 65 y mds afios en
situacién de dependencia en Espafia, 2008.
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En cuanto a los hombres, no han asumido su papel en el cuidado, al menos en el caso
de personas mayores. Tobio ha planteado tres obstaculos para la dedicaciéon de los
hombres al cuidado y que se refuerzan mutuamente: saber, poder y querer. Para
poder cuidar a una persona son precisos conocimientos en tareas tan diversas como
las relacionadas con el aseo, la alimentacion, la movilidad o el bienestar psiquico. Para
la adquisicién de estos conocimientos se requiere un aprendizaje que a menudo se ha
transmitido informalmente entre mujeres. La resistencia a aprender es una de las
estrategias que han empleado los hombres para no cuidar. En cuanto a la segunda
barrera, a menudo los hombres no pueden cuidar por la extensién de su jornada
laboral (42.8 horas semanales de media en Espafia en 2009, superior al conjunto de los
paises de la Union Europea) y los desplazamientos de casa al trabajo, generalmente

superiores a los de las mujeres. El tercer obstaculo para que los hombres no cuiden es,
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tal vez, el mas importante: no querer. Esta muy ligado con la identidad de género y con

el hecho de que los hombres consideren que no es su responsabilidad cuidar (17).

2.7. Desigualdades de género en los impactos de la provision de
cuidados sobre la salud

Existen diferencias de salud entre hombres y mujeres por su sexo, esto es, por
caracteristicas bioldgicas (genéticas, hereditarias, fisioldgicas, etc.) que determinan el
funcionamiento y el riesgo de enfermedad de unos y otras. Ademds, se observan
desigualdades en la salud por condicionantes sociales que se explican en base al
género y que tienen un efecto injusto sobre hombres y mujeres (148). Asi, al estudiar
las diferencias en salud entre hombres y mujeres, los modelos biolégico-genéticos
ponen el énfasis en el papel de la biologia y la herencia genética en el comportamiento
social de las personas y en el comportamiento de su cuerpo, mientras que los modelos
socioculturales consideran indispensable tener en cuenta el género para explicar las

desigualdades observadas entre hombres y mujeres (149).

Las diferencias entre hombres y mujeres en mortalidad y morbilidad (15) no pueden
basarse en la consideracidén exclusiva de las diferencias sexuales, sino que es preciso
tener en cuenta los roles sociales asignados al género. La tradicional division de
desempeiio de trabajo productivo por parte de los hombres y de trabajo reproductivo
por las mujeres ha dado paso a una incorporacion de las mujeres al empleo
remunerado sin que se haya acompafiado de una corresponsabilidad de los hombres

en las tareas domésticas.

En el estudio de las desigualdades en salud se ha tratado de encontrar evidencia que
apoye una de las siguientes hipotesis: hipdtesis del conflicto de rol o cargas multiples e
hipdtesis de la potenciacion de rol. Segun la primera hipodtesis, tener un empleo
remunerado ademds de tener menores a cargo genera un efecto negativo en la salud
debido al estrés que genera cumplir con ambos roles. Ese conflicto de roles lleva a
tener la sensacién de no estar cumpliendo debidamente con las dos obligaciones
(150). Las mujeres de una generacion intermedia que estan en esta situacién de

desempefio de multiples roles (cuidado de hijos/as -0 nietos/as-, desarrollo profesional
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en el mercado laboral, tareas domésticas no compartidas y cuidado de padres y/o
madres mayores (26)), forman parte de lo que se conoce como ‘generacién sandwich’
(151) o ‘generacion pivot’ (152). Espafia se caracteriza por tener una proporcién

elevada de mujeres cuidadoras y una baja participacion laboral femenina (153).

Segun la hipdtesis de potenciacion de rol, el ejercicio de varios roles (progenitor,
trabajador/a, cényuge, etc.) contribuye a un mejor estado de salud puesto que se
establecen redes de apoyo social mas fuertes, ademas de tener mas recursos
econdmicos (150). Esta hipotesis se ha visto confirmada por multitud de estudios, pero
es frecuente que no se haya podido distinguir entre los efectos de los roles sobre la
salud y los efectos de la salud sobre los roles desempefiados. Es preciso considerar el
sesgo de persona cuidadora sana, esto es, la posibilidad de que el estado de salud de

las personas sea el que determine los roles sociales asumidos (154).

A las citadas hipdtesis del conflicto de rol y potenciacién de rol hay que sumar otras
dos, que derivan de esta ultima. Se trata de las hipdtesis de complementacion de rol y
de sustitucion de roles. De acuerdo a la primera, los beneficios que se dan por el
desempefio de rol se ven incrementados si se ocupa de manera simultanea otro rol. En
el caso de que la ocupacién de dos roles que aportan recursos similares no produzca
un beneficio doble, sino que el segundo rol adquirido da lugar a un beneficio en salud

proporcionalmente mas pequeno, se habla de |a hipdtesis de sustitucion de roles (155).

Una herramienta que permite analizar si existen o no desigualdades de género son las
encuestas de presupuestos de tiempo (EPT) o encuestas de empleo del tiempo,
mediante las cuales se observa el modo en que los seres humanos en sociedad utilizan
el tiempo. Esas encuestas pretenden retratar de manera lo mas precisa posible lo que
las personas hacen en su vida diaria. Asi, se obtiene informacidn, entre otra, acerca de
las duraciones de las actividades que realizan, sus horarios, y el orden de sucesién o
simultaneidad en que las hacen. De este modo se puede estudiar y tratar de

comprender el mundo social.

Aunque se trata de una técnica surgida en los afios 20 del siglo pasado, las EPT reciben
un gran apoyo institucional en 1995 precisamente en relacién con el tema de los
cuidados. Ese afo, en la Conferencia de Naciones Unidas para la Mujer se insta a los

estados miembro a llevar a cabo estimaciones monetarias del valor del trabajo
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doméstico y de cuidados en la Contabilidad Nacional en relacion con el Producto

Interior Bruto, a través de las Cuentas Satélite de Produccion Doméstica.

Las EPT son muy utiles, pero sirven tan solo de aproximacion a la medicion del tiempo
dedicado a los cuidados, puesto que hay que tener en cuenta que los cuidados
implican diversas tareas que pueden darse simultdneamente. Este es el caso del
tiempo de vigilancia de una persona, que puede hacerse a la vez que otras actividades.
Ademas, estas encuestas tampoco recogen la intensidad del cuidado, es decir, se
desconoce si las actividades se desempefian con ayuda de otra persona o si se cuida de

varias personas (156).

La provision de cuidados ha mostrado un impacto en la salud de las personas
cuidadoras, siendo mas acusado en las mujeres (157;158). Estas refieren peor salud
mental (159-162) y mas sobrecarga que los hombres (163-166), habiéndose sugerido
gue se debe a la mayor dedicacidon horaria a las tareas de cuidado por parte de las
mujeres (167) o a la superposicion de multiples roles entre las mujeres (168). Ademas,
las mujeres se ven mas afectadas que los hombres en cuanto a su vida profesional

(169;170) y su calidad de vida (171).

2.8. Las politicas sociales implicadas en el cuidado

Hasta principios de la década de los afios 70 del siglo XX, en los paises occidentales el
cuidado a las personas dependientes se consideraba un riesgo familiar que recaia casi
exclusivamente en las mujeres amas de casa. A partir de finales de esta década, se
producen una serie de cambios econdmicos, sociales e ideoldgicos que alteran la
division social del trabajo. Surgen entonces politicas sociales para hacer frente a esta
nueva division. Asi, con las politicas de atencién a la dependencia o cuidados de larga
duracion, el cuidado pasa a ser un riesgo social (172) en el que el Estado asume una
parte de las tareas de socializacion y mantenimiento de las personas de las que la
familia no podia encargarse por su complejidad y especializacion (36). El cuidado se

sitla asi en una interseccion entre lo publico y lo privado, lo formal e informal, lo
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remunerado y no remunerado, y las prestaciones en forma de servicios y econdémicas

(69), si bien las politicas apenas reducen la feminizacion de la carga de cuidados (172).

En este marco, Esping-Andersen estudia las diferencias internacionales en los derechos
sociales y la estratificacion del bienestar. Tras el analisis de 18 paises de la OCDE,
establece una clasificacidon basandose en tres principios: la desmercantilizacion (grado
en que los individuos y familias pueden mantener un estandar de vida normal y
aceptable socialmente independientemente de su participacion en el mercado,
especialmente en relacién a pensiones, desempleo y seguros de enfermedad), la
estratificacion social (papel de los estado de bienestar en mantener o romper la
estratificacion social), y la mezcla privada-publica de provision de bienestar (roles
relativos del Estado, familia, sector voluntario y mercado en la provisién de bienestar)
(173;174). Distingue tres modelos: liberal, conservador y socialdemdcrata. Los estados
de bienestar liberales se caracterizan por bajos niveles de desmercantilizacién,
individualismo y la primacia del mercado. Australia y Reino Unido comparten algunas
de sus caracteristicas. El modelo de bienestar conservador muestra niveles moderados
de desmercantilizacion y tiene una estructura corporativista. Tiende a reforzar el papel
de las familias como provisoras de bienestar. En este modelo situa a paises de Europa
central y occidental como Alemania o Francia, asi como paises del Sur de Europa.
Finalmente, los estados de bienestar socialdemdcratas se caracterizan por el mayor
nivel de desmercantilizacion. Este modelo estd representado por los paises del Norte
de Europa en los cuales estan presentes un fuerte universalismo y un compromiso con
los objetivos redistributivos (175). Esta categorizacion ha sido muy cuestionada, entre
otros motivos por poner especial énfasis en las prestaciones econdémicas (173;176), asi

como por no considerar las dimensiones familiar y de género (140;177;178).

En 1996, Anttonen y Sipild se centran en el estudio de los servicios sociales de cuidado
y analizan el trabajo de cuidados desde la perspectiva de la comparativa internacional
de las politicas sociales considerando las diferencias culturales, politicas, ideoldgicas y
administrativas (179). Es entonces cuando se pasa de hablar de regimenes de bienestar
(que implican una responsabilidad estatal para asegurar unos minimos bdsicos de
proteccion social para sus ciudadanos) (175) a regimenes de cuidado que se entienden

como las maneras en que se organizan la financiacion y la provision de cuidados en los
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diversos sistemas (142). A la definicion de estos regimenes contribuyen no solo
factores econdmicos y politicos, sino también socioculturales, como pueden ser las
percepciones individuales sobre quién debe responsabilizarse del cuidado (72). Se
diferencian asi dos modelos europeos claros y otros dos o tres posibles (de Reino
Unido y Europa central). Los modelos claros corresponden al Sur y el Norte de Europa.
Los paises del Sur (Espaia, Grecia, Italia y Portugal) tienen un suministro de servicios
sociales limitado (con la excepcién del sistema publico de pensiones en lItalia), la mujer
se ocupa del bienestar personal de la familia a tiempo completo, y por ello, su
incorporaciéon al mercado laboral formal es baja. En los paises noérdicos (Suecia,
Noruega y Finlandia) existe una red amplia red de servicios publicos y la participacion

laboral femenina es elevada (179).

Posteriormente, en la uUltima fase del debate de las politicas del cuidado, diversas
investigaciones llevan al desarrollo de un marco conceptual que permite incluir todas
las intersecciones sefialadas anteriormente (publico-privado, formal-informal, etc.). Se
trata del concepto de cuidado social, que, ademas, aporta una vision a nivel macro y
tiene en consideracion el cardcter dindmico del cuidado. En la teoria del cuidado social,
los programas de proteccion social tienen un papel relevante en la estructuracién de

los cuidados familiares.

En esta linea van las investigaciones de diversos autores/as que aportan clasificaciones
de los regimenes de cuidado europeos en base a los recursos publicos dirigidos a la
atencion personal (180-182). En 2003, Leitner estudia la funcidn familiar en el cuidado
y su refuerzo o suavizacion por parte de la proteccion social. A través del analisis de las
politicas familistas (por ejemplo, transferencias econdmicas y excedencias para cuidar)
y de los recursos que reducen la responsabilidad familiar en el cuidado (caso de los

servicios sociales publicos) establece cuatro tipos de familismo:

a) familismo explicito: se refuerza el papel de la familia en el cuidado de nifios/as y

personas dependientes sin ofrecerse otra alternativa.

b) familismo opcional: se dan servicios y politicas familistas. Asi, se refuerza el papel de
la familia cuidadora, pero existe la opcidén de ser liberado/a parcialmente de las

responsabilidades de cuidado.
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c) familismo implicito: no se ofrecen estructuras de desfamiliarizacion ni se apoya la
funcién cuidadora de la familia mediante cualquier politica familista. La familia es la

principal cuidadora por no haber disponibilidad de otras alternativas.

d) desfamilismo: se caracteriza por estructuras de desfamiliarizacion fuertes debidas a
la provisién de servicios de cuidado por parte del Estado, el mercado o el sector
voluntario, y por débiles estructuras familistas. De este modo, los/as cuidadores/as
familiares estdn parcialmente liberados de la carga, pero no se respeta el derecho

de cuidar de la familia (180).

Bettio y Plantenga sefalan también que los sistemas de cuidado no deben
considerarse estaticos ya que estan influidos por factores histéricos, culturales,
sociales y econdmicos (181). Ello explica que las consecuencias sociales y econdmicas
de la situacién no sean las mismas en paises con caracteristicas de servicios formales
similares. Por ejemplo, la insuficiencia de servicios sociales convive en Espana con una
baja participacién laboral femenina y en Portugal con una elevada tasa de actividad de
las mujeres (que existe desde las épocas coloniales cuando sustituyeron en el mercado

a los hombres que fueron a las colonias) (183).

Son pocos los paises que siguen el mismo enfoque en todas sus politicas, entre otras
razones porque, en general, las necesidades de las personas mayores se reconocen
menos como una responsabilidad publica que las necesidades de los nifios/as. Asi, el
cuidado provisto por la familia a los mayores se apoya menos que el de los nifios/as y
de hecho es reducido el nimero de estados europeos en que existe la excedencia para

el cuidado de personas mayores, siendo en general no retribuida (182).

La citada excedencia es solo una de las multiples medidas incluidas en las politicas
relacionadas con el cuidado. Es preciso recordar que las politicas publicas en el cuidado
han de ser transversales y abarcar no solo politicas sanitarias y sociales, sino también
laborales, de urbanismo y vivienda, de ocio y fiscales entre otras (184). La combinacién
de los determinantes politicos, sociales, culturales y demograficos es la que da lugar a
las distintas configuraciones de cuidado que se adoptan en la organizacion social de los
cuidados (185) y que son resultado del analisis de las relaciones existentes entre

cuidado informal, formal, remunerado y no remunerado (140).
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Las anteriores clasificaciones tienden a asignar un tipo de familismo a la totalidad de

un pais (por ejemplo, segun la clasificacion de Leitner, el modelo implicito en el caso de

Espaia). Sin embargo, los perfiles de familismo pueden variar en funcién de las

diferentes politicas de cuidado (a menores, a mayores) (180) y también dentro de los

estados, debido a diferencias en la cobertura e intensidad de los servicios sociales y de

las prestaciones econdmicas, y las estrategias empleadas por los familiares para

proveer de cuidados. Asi, en Espaiia se han descrito seis tendencias en la organizacién

del cuidado:

a)

b

~

d)

e)

f)

modelo familista absoluto: se caracteriza por un cuidado informal elevado, una
escasa provision a domicilio tanto publica como privada, y poco desarrollo de las

prestaciones econdmicas. Ejemplos: Canarias y Galicia.

modelo familista doméstico no subvencionado: se observa una baja participacién en
el cuidado de los recursos publicos (servicios sociales y prestaciones econémicas) y
una alta presencia de cuidado informal. La principal opcidn de provisidon externa es
la contratacion de empleadas de hogar. Ejemplos: Asturias y Comunidad

Valenciana.

modelo familista subvencionado: se corresponde con el cuidado desempefiado por
la familia principalmente, pero apoyado por la Administracidon publica mediante

transferencias econdmicas de gestion directa. Ejemplos: Andalucia y Cantabria.

modelo doméstico subvencionado: se caracteriza por contar con una politica social
gue se orienta hacia la concesidon de prestaciones econdmicas y tener una alta
contratacién de empleadas del hogar para ejercer las tareas de cuidado. Ejemplos:

Navarra y Murcia.

modelo profesional: se observa en aquellas regiones en que se ha favorecido la
cobertura del servicio a domicilio frente a la de la PECEF. Ejemplos: Madrid y

Extremadura.

modelo opcional: se corresponde con una alta participacion de los servicios sociales,
un elevado desarrollo de las prestaciones econdmicas y una importante

contratacién de personas cuidadoras no profesionales. Este modelo es el que
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presenta mayores niveles de desfamiliarizacion y se observa en La Rioja y la

Comunidad Auténoma del Pais Vasco (CAPV).

Este andlisis a nivel regional muestra que aquellas CCAA en que es menor el papel de la
familia en la provisién de cuidado no coinciden con las que tienen servicios sociales
con mayor capacidad. De ser asi, serian las CCAA del modelo profesional las que serian
las mas desfamiliarizadas y no es el caso. Ademas, la diferente distribucion de los
recursos formales parece corresponderse con la diferente actuacion de las CCAA en la
aplicacién de las politicas sociales, fundamentalmente la Ley de dependencia (183),

que se describe a continuacion.

2.9. La implementacion de la Ley de dependencia en Espaiia

En Espafia la aprobacion en 2006 de la conocida como Ley de dependencia supuso la
creacion del Sistema para la Autonomia Personal y Atencidn a la Dependencia (SAAD)
para atender a las personas en situaciéon de dependencia. La ley preveia la
incorporacion de las personas al derecho de la recepcidn de prestaciones de manera
progresiva, de acuerdo a su grado y nivel de dependencia (17). Sin embargo, en 2011
se pospone un afio (hasta 2013) el calendario de entrada de las personas con
dependencia moderada (grado 1) (186) y posteriormente el Real Decreto-ley 20/2012
lo retrasa hasta julio de 2015 (187). Esta normativa disminuye ademas la financiacion a
las CCAA, suprimiéndose el segundo nivel de proteccion y reduciéndose el nivel
minimo en un 13 % respecto al inicial (188). En 2009, el 45.9 % del gasto publico en
dependencia procede de la AGE y desde entonces ha disminuido hasta situarse en el
21.8 % en 2015, de manera que las CCAA abonan el 78.2 % (189). Asimismo, el citado
real decreto-ley reduce las cuantias de PECEF a percibir (188), permite a la
Administracién Autondmica no abonar dicha prestacion durante dos anos sin que la
persona afectada pueda reclamar los atrasos, y disminuye las intensidades de
utilizacidn de los servicios. Por ejemplo, una persona con gran dependencia (grado Ill)
pasa de tener un tope de 90 horas mensuales de ayuda a domicilio a solo 70. Ademas,

se reafirma la mercantilizacion de los servicios publicos y se permite a las empresas
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privadas acreditadas atender a las personas a través de las prestaciones econdmicas
vinculadas al servicio (187). A estas empresas privadas no se les exige cumplir los

mismos estandares de calidad que a las empresas concertadas (190).

Otras medidas implementadas son el incremento del copago de las personas usuarias
(191) o la supresién de la bonificacion de la cuota de la Seguridad Social de la persona
cuidadora en el entorno familiar. En el primer caso, la aportacién de la persona usuaria
ha pasado de ser el 14.7 % del SAAD en 2009 al 19.9 % en 2015 (188) y no se cumple la
equidad en los copagos ni a nivel horizontal (entre personas usuarias) ni a nivel vertical
(entre CCAA). Con la segunda medida aquellas personas cuidadoras no jubiladas
pierden tiempo de cotizacion a la Seguridad Social con el consiguiente efecto en su

futura pension de jubilacién (190).

Las citadas medidas mantienen el gasto publico entre 2012 y 2014, disminuyendo
paulatinamente el gasto en PECEF e incrementando el gasto en servicios,
especialmente de residencias y ayuda a domicilio (188), lo cual era uno de los objetivos
del Real Decreto-ley 20/2012. Esto ha sido a costa de dejar a mas de medio millon de
personas con dependencia moderada sin prestacidon y contener la entrada de quienes

por ley ya podian ser beneficiarios/as (190).

A junio de 2016 los datos sefialan que habia 1 207 870 personas dependientes,
estando atendidas el 68.4 %. El resto (31.6 %) permanecia en ‘lista de espera’ o en lo
que se conoce como ‘limbo’ de la dependencia (personas con derecho, pero
desatendidas). Sin embargo, la distribucion de personas en estas dos categorias no es
uniforme en Espafia. En 2016 siguen existiendo importantes diferencias territoriales.
Frente a CCAA que han avanzado de manera importante en el ultimo afo, como
Castilla Ledn (donde ya se han incorporado todas las personas dependientes
moderadas), Madrid o Asturias, se sitan dos comunidades en situacion critica. Es el
caso de Canarias, con un avance anual de menos del 5 % y una lista de espera superior
al 50 %, y Catalufia, que ha reducido el nimero de personas atendidas teniendo una
lista de espera por encima del 40 % (189). Si se asume un numero constante de
personas en situacion de dependencia en Espafia (1 200 000), al ritmo actual de

incorporaciones de personas atendidas, estas dos ultimas CCAA precisarian mas de 10
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afos en absorber la demanda (Canarias tardaria mas de 25 afios). La media en Espafia

estaria por encima de los 4 afios (Figura 2.6.).

Figura 2.6. Tiempo estimado (en nimero de afios) para atender a las personas en situacion de
dependencia bajo la hipdtesis de un nimero constante de personas dependientes y un
esfuerzo equivalente al del ultimo afio por las Comunidades Auténomas, 2016.
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Fuente de datos: Observatorio Estatal para la Dependencia. IMSERSO — SISSAD (189).

2.10. La situacion del cuidado informal en la CAPV

En la CAPV, la poblacion comienza a descender en 2012, contando en enero de 2017
con 2 167 707 habitantes (192). Aparte de la llegada a la vejez de cohortes
especialmente numerosas en los proximos anos (tal y como se refleja en la Figura 2.7.),
el envejecimiento de la estructura demografica parece inevitable, puesto que no es
previsible que aumente la natalidad, llegue una numerosa poblacion inmigrante joven
o se acelere la emigracién de la poblacion de edad avanzada (27). La poblacién a partir
de 65 aios se ha duplicado (del 9.2 % en enero de 1981 al 20.7 % en enero de 2017)
(193) y se prevé que seguira aumentando hasta superar la cifra del medio millén de

personas (el 23.2 % de la poblacién total) en 2021 (194).
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Figura 2.7. Piramide de poblacién de la CAPV, 2015.
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Fuente: elaboracion propia a partir de microdatos del Instituto Nacional de Estadistica (INE) a 1
de enero de 2015.

Segun un informe de 2014, el 57 % de la poblacién mayor de 65 anos declaraba no
padecer ningun tipo de dependencia funcional, ni para su cuidado personal, ni para las
tareas domésticas o la movilidad (valor que mejoraba en 3.5 % el de Espafia, tanto
para hombres como para mujeres) (27). En 2013 la esperanza de vida libre de
discapacidad era 69.3 afios entre los hombres y 73.1 afios entre las mujeres (por
debajo de los datos de 2007, que eran 69.6 y 74.9 afios respectivamente). En cuanto a
la esperanza de vida con discapacidad, se incrementd de 2007 a 2013 pasando de 8.6 a
10.3 afios en hombres y de 10.2 a 13.3 afios en mujeres (195). En 2008 la poblacién a
partir de 65 afios que presentaba dependencia ascendia a 62 253 personas (15.9 %),
las cuales suponian el 71.4 % del total de poblacion dependiente. Gipuzkoa destacaba
ligeramente sobre las otras provincias por tener un 17.2 % de personas de 65 y mas

afos con necesidad de ayuda (146).

En la CAPV, los datos de la edicion de 2013 de la EPT muestran que el tiempo que
dedicaba el conjunto de la poblacion masculina al cuidado de personas adultas (sin

especificarse su edad) era de 20 minutos, mientras que entre las mujeres se
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alcanzaban los 36 minutos diarios. Analizando a la poblacidon encuestada y desglosando
los datos por edad, se aprecia que el tiempo de cuidado era mas o menos homogéneo
en todos los grupos de edad entre las mujeres, mientras que entre los hombres a mas

edad mayor involucracion en las tareas de cuidado (Figura 2.8.) (156).

Figura 2.8. Tiempo medio por participante (horas:minutos) dedicado al cuidado de personas
adultas por grupos de edad y sexo. CAPV, 2013.
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Fuente: elaboracidn propia a partir de datos de la Encuesta de Presupuesto de Tiempo de 2013
(156).

La mayor participacidon de las mujeres en el cuidado se refleja en el perfil de las
personas cuidadoras principales de mayores en la CAPV. Se trata de mujeres (67,5 %),
con una edad media de 59 afos, casadas (65,0 %), con estudios primarios o inferiores

(43,5 %) y de nacionalidad espafiola (82,0 %) (196).

En 2008, el cuidado informal estaba presente en el 85.4 % de los casos de asistencia de
personas de 65 o mads afios dependientes, siendo la Unica fuente de cuidado en el 62.8
% de los casos. Este porcentaje se incrementaba entre las personas de 65 a 79 afios
(71.6 %) y se reducia en quienes tenian 80 o mas afios (57.5 %). La recepcion de
cuidado informal como Unica respuesta a la necesidad de asistencia entre las personas
dependientes a partir de 65 afios estaba asociada a una menor edad, un hogar
multigeneracional y estar casado/a (196). En el escenario mas probable que maneja el

Gobierno Vasco para 2020, los cuidados a las personas mayores se organizaran por un
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sistema mixto en el que el 50 % de ellos correra a cargo de las familias con apoyos
(cuidados informales) y el otro 50 % a cargo de la Administracion (cuidados formales)

(10).

Precisamente el sistema formal de cuidados de la CAPV, en comparacion con el de
otras CCAA, tenia en 2005 uno de los mayores indices de cobertura en los servicios de
ayuda a domicilio, teleasistencia, sociosanitarios y de apoyo familiar, aunque estaba
lejos del nivel de cobertura existente en las politicas sociales de las sociedades
europeas mas avanzadas (10). En esta ultima comunidad, en 2008 destacaba el
porcentaje de contratacion de empleadas de hogar (20.2 %), siendo casi el doble del

valor estatal (10.2 %) (183).

Analizando a las personas que estan en el limbo de la dependencia, si se asume un
numero constante de personas en situacion de dependencia y el ritmo actual de
incorporaciones de personas atendidas, la CAPV necesitara 5 anos para tener a todas
las personas atendidas, por encima de la media estatal (Figura 2.6.). A 30 de junio de
2016 habia un 29.9 % de personas desatendidas (189). Sin embargo, en el periodo del
1 de julio de 2014 al 30 de junio de 2015 era la comunidad auténoma que mejores
datos aportaba en cuanto al incremento de personas atendidas (12 %). En este periodo
seguia potenciando la prestacién para asistencia personal y tenia un nimero excesivo
de PECEF (38) -el 48.74 % sobre el total de prestaciones en 2014 (190)-, pero se
reducian con respecto al afio anterior. En 2014 el coste global estimado del SAAD en la
CAPV superaba de los 480 millones de euros. El gasto publico anual promedio por
habitante en la CAPV era de 159.71 euros (valor provisional) (38), por encima de los

109.60 euros de Espafia (188).

En la CAPV, las distintas diputaciones forales han puesto en marcha programas de
apoyo a las personas en situacidon de dependencia y/o a quienes les prestan asistencia
informal. En Bizkaia el programa foral ‘Zainduz’ pretende que la asistencia a la
dependencia y el apoyo a las familias o personas cuidadoras tenga un desarrollo
homogéneo en todo el territorio histérico. Su finalidad ultima es facilitar un cuidado
efectivo y cercano para mantener a las personas dependientes en su hogar mejorando
su calidad de vida, evitando o disminuyendo la necesidad de su institucionalizacion.

Los objetivos especificos de este programa son:
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a) la prevencién de la aparicion de dependencia o el retraso, en lo posible, de su
agravamiento o su avance, mediante la aplicacion de técnicas o programas

psicosociales.

b) la promocién de acciones de sensibilizacidn social sobre el cuidado de las personas

en situacion de dependencia.

c) la prestacién de apoyo especializado y cercano a la familia que cuida a una persona

dependiente.

d) la promocion de la permanencia de la persona en situacion de dependencia en su

entorno familiar y social.

e) el uso coordinado y eficiente de todos los recursos sociales de Bizkaia destinados a

las personas dependientes y sus familias (197).

Como se observa, el programa pone uno de sus focos en las familias/personas
cuidadoras, como ya hace la Ley 12/2008 de Servicios Sociales (198). En el caso de
Gipuzkoa, el apoyo a quienes cuidan especificamente a personas mayores
dependientes es el objetivo del programa ‘Sendian’. Este programa comprende los

siguientes recursos:

a) cursos de formacion tedrico-practica para poder proveer de una mejor atencion a la
persona mayor dependiente. Los contenidos impartidos corresponden a las areas

médica, de enfermeria, de psicogeriatria, de psicologia, legal y de recursos sociales.

b) grupos de apoyo en que personas en una misma situacién aprenden, dirigidas por
un profesional cualificado, habilidades de afrontamiento y resolucién de conflictos.

Se trabaja también la desculpabilizacion.

c) apoyo psicoldgico. En casos en que las personas cuidadoras presentan importantes
dificultades psicoldgicas y riesgo de deterioro de las relaciones sociales y familiares
se les proporciona tratamiento psicolégico individual (con un maximo de 10

sesiones, ampliables excepcionalmente a 12).

d) atencidn residencia durante los fines de semana y festivos. Se trata de una estancia
mensual de un maximo de cinco dias de la persona mayor en residencias para

permitir a la familia un descanso en las tareas de cuidado.
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e) atencidén diurna durante los fines de semana y festivos. Consiste en la estancia en
centros de dia para aliviar la carga que supone el desempefio de las tareas de

cuidado (199).

En Araba, el apoyo a las personas cuidadoras de mayores se da a través del programa
{ H . 7 . . . .

Cuidarse para cuidar’. Sus recursos coinciden en gran medida con los descritos para el
programa ‘Sendian’. En este territorio histérico hay 15 grupos de apoyo que se rednen
cada dos semanas durante hora y media. En los grupos de la zona rural se imparten
anualmente los cursos de formacion mediante colaboracion de la Fundacion Hobetuz y

el Instituto Foral de Bienestar Social®.

En cuanto al estado de salud y calidad de vida de la poblacion cuidadora, se han
podido poner de manifiesto las diferencias existentes entre poblacién cuidadora y no
cuidadora gracias a la Encuesta de Salud del Pais Vasco (ESCAV), que ha ido
aumentando el niumero de cuestiones relativas al cuidado (200). En 2002 los datos
mostraron diferencias de salud entre la poblacién cuidadora y no cuidadora, siendo
peor entre las mujeres. Las mujeres cuidadoras presentaban con mayor frecuencia

mala salud mental, falta de descanso y sedentarismo (201).

Por otro lado, también se dispone de informacién procedente de proyectos llevados a
cabo con personas cuidadoras en Bizkaia y Gipuzkoa. En Bizkaia un estudio transversal
de 2009 aporta una primera imagen de la situacion del cuidado en la provincia. Se
identifica una mejor percepcién de salud fisica entre las mujeres que entre los
hombres, pero la salud mental es mejor entre estos ultimos. Ademas las cuidadoras
perciben mas dolores y de mayor intensidad, asi como una menor vitalidad y un mayor
agotamiento (202). En Gipuzkoa concluye en 2015 el ‘Estudio de seguimiento de la
salud y la calidad de vida de hombres y mujeres cuidadores en Andalucia y Pais Vasco:
Proyecto CUIDAR-SE’. Se trata de un estudio longitudinal y comparativo, mediante
cuestionario, de los impactos del cuidado en personas cuidadoras de Granada y
Gipuzkoa. Los resultados basales sefialan que el 16.7 % de los cuidadores y el 24.2 %
de las cuidadoras de personas dependientes en Gipuzkoa perciben un deterioro de su

salud como consecuencia directa del cuidado (203).

*http://www.araba.eus/cs/Satellite?c=Page&cid=1224000469100&pagename=IFBS%2FPage%2FIFBS co
ntenidoFinal. Fecha de acceso: 16 de junio de 2017.
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3. Justificacion

El papel clave que las personas cuidadoras juegan en la estructura social y en la
sostenibilidad del sistema de provision de servicios socio-sanitarios es incuestionable,
como lo es la necesidad de que dicha red de servicios dé una respuesta eficaz a las
necesidades de estas personas. Solo de este modo se podrdn prevenir claudicaciones
de la red de cuidados que generan situaciones urgentes, de gran impacto emocional y

de enorme ineficiencia en el uso de servicios de salud.

Para la medida de cudles son los impactos que prestar cuidados tiene en la salud se
han desarrollado multiples herramientas. Revisiones previas han constatado la
dificultad de disponer de un instrumento de medida que sintetice la complejidad de los
componentes objetivos y subjetivos del impacto del cuidado informal y sus conexiones
con el entorno social y cultural (133;134). Los estudios incluidos en estas revisiones
incluyen de manera mayoritaria publicaciones en inglés, aportandose asi una imagen
incompleta de las herramientas existentes. Por ello, esta tesis doctoral se plantea
revisar qué herramientas se usan en la practica clinica e investigadora en idiomas no
considerados anteriormente, de manera que se obtenga una panoramica mas amplia
de ellas. Asimismo, se tratara de clasificarlas como aproximacion al conocimiento de

los impactos del cuidado.
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La literatura es especialmente extensa en el estudio de los impactos de cuidar a una
persona mayor. Las revisiones sobre dichos impactos recogen multitud de hallazgos e
incluyen estudios procedentes fundamentalmente de paises angloparlantes
(77;204;205), cuyos contextos sanitario, institucional y social son muy diferentes
respecto a los de otros paises, pero también entre ellos. Ademas, generalmente solo
consideran evidencia cuantitativa, descartando la cualitativa, que es fundamental para
recoger la variabilidad individual y social presente en la evaluacion del cuidado
informal y sus efectos sobre la persona cuidadora (93). Por ello, en esta tesis se revisan
los impactos del cuidado incluyendo los estudios cualitativos, asi como publicaciones

en idiomas que no se tuvieron en cuenta en revisiones previas (205;206).

Las particularidades del contexto de desarrollo del cuidado deben tenerse en
consideracion también dentro de cada pais, puesto que las regiones pueden presentar
distintos modelos de organizacion del cuidado, como ocurre en Espafia (183). En el
caso de la CAPV, la evidencia acerca de como es la experiencia del cuidado informal de
personas (no solo mayores) en la CAPV y los impactos que tiene sobre la persona
cuidadora es limitada (160;201;202). Sin embargo, actualmente es posible profundizar
en el conocimiento del cuidado en la CAPV gracias a que se dispone de bases de datos
adecuadas para su estudio. Por un lado, se puede acceder a datos poblacionales
empleando la informacidn recogida en las sucesivas ediciones de la ESCAV, que ha ido
incrementando el numero de preguntas sobre el cuidado (200). Esto permite conocer
en profundidad el estado de la salud, la calidad de vida y sus determinantes en
poblacién cuidadora mediante comparacion con personas sin responsabilidades de
cuidado. Por otro lado, también se dispone de informacién procedente de un proyecto
llevado a cabo con personas cuidadoras en Gipuzkoa. El proyecto CUIDAR-SE hizo un
seguimiento a personas cuidadoras en Gipuzkoa y aporta datos sobre los impactos de
la provision de cuidados en la salud y calidad de vida. Mediante el analisis de estas dos
bases de datos (ESCAV y proyecto CUIDAR-SE), que son complementarias, esta tesis

pretende estudiar cdmo es la experiencia de cuidado en la CAPV.

El conocimiento de la experiencia de cuidado y de cdmo evoluciona permitira el disefio
e implementacién de politicas sociales y sanitarias que contribuyan a apoyar a las

personas cuidadoras. Ademads, estas politicas deberian tratar de reducir las
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desigualdades de género en salud. Para ello, sera preciso incorporar la perspectiva de
género tanto en el disefio de los estudios como en su analisis e interpretacion, lo cual
permite reconocer la diversidad interna entre hombres y mujeres cuidadores/as (por
edad, etnia y clase social, entre otros factores), asi como los diferentes impactos en

salud y calidad de vida (64).
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4. Objetivos e hipotesis

4.1. Objetivos

El objetivo principal de esta tesis es profundizar en el conocimiento de cédmo el
cuidado informal de personas mayores dependientes afecta a la salud y calidad de vida

de las personas cuidadoras. Como objetivos especificos se plantean estos:

Objetivo 1:

Identificar y clasificar las principales herramientas empleadas en la practica
clinica e investigadora para evaluar los impactos del cuidado informal de

mayores dependientes en la salud y calidad de vida de las personas cuidadoras.
Objetivo 2:

Revisar y realizar una sintesis de los hallazgos publicados en la literatura
cientifica sobre los impactos del cuidado de mayores dependientes sobre la
salud y calidad de vida de las personas cuidadoras informales, identificando los
factores contextuales, personales y del proceso de cuidado que podrian

asociarse a estos impactos.

70



Objetivo 3:

Analizar el estado de salud y la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
en poblacidon cuidadora de personas mayores dependientes de la CAPV, en
comparacion con poblacidén no cuidadora, e identificar las diferencias entre

hombres y mujeres.
Objetivo 4:

Analizar los impactos de cuidar sobre la salud y otras dimensiones de la vida en
poblacién cuidadora de mayores dependientes en Gipuzkoa, asi como sus

factores asociados, y las diferencias por sexo.

4.2. Hipétesis

1. El impacto del cuidado informal sobre la persona cuidadora es un fenémeno
complejo relacionado con caracteristicas de la persona mayor, de la persona

cuidadora y del proceso de cuidados, ademas de por elementos contextuales.

2. La poblacién cuidadora de la CAPV tiene un peor estado de salud que la poblacién

no cuidadora, con indicadores peores en las mujeres.

3. La frecuencia de impactos negativos de cuidar sobre la salud y calidad de vida de las
personas que cuidan a mayores dependientes en Gipuzkoa es mayor en las mujeres

gue en los hombres cuidadores.

4. El tiempo dedicado a cuidar y la clase social de la persona cuidadora contribuyen a
explicar las diferencias entre hombres y mujeres en las consecuencias atribuibles al

cuidado.
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5. Metodologia

Para la consecucion de los objetivos 1 y 2 gran parte del método seguido fue
coincidente, por lo que se explican conjuntamente. Las particularidades de cada uno

de los objetivos se seialan debidamente.

5.1. Revision de herramientas y de impactos del cuidado informal de
mayores dependientes

Se realizé una busqueda sistematica en las bases de datos electrénicas Embase,
Medline, PsycINFO (las tres a través de Ovid), CINAHL, IBECS, LILACS, SiiS, SSCI y
Cochrane Library en el mes de agosto de 2013 y se actualizé en enero de 2014. La
busqueda se limitd a publicaciones de enero de 2009 a diciembre de 2013 en inglés,
espafiol, portugués y francés. Para la busqueda se emplearon una combinacién de
términos MeSH vy libres relacionados con la persona cuidadora informal, la persona
mayor, dependencia, salud y calidad de vida. En la Tabla 5.1. se muestra la estrategia

seguida en Embase.
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Tabla 5.1. Estrategia de busqueda en Embase para las revisiones de herramientas e impactos
del cuidado informal de personas mayores dependientes.

Embase (via Ovid 1996 a semana 4 de 2014) Resultados

1. Exp home care/or exp caregiver/or informal caregiver.mp. 67577
2. Informal carer.mp. 103
3. Caregiving.mp. 6 564
4.1lor2or3 69 527
5. Dependen*.mp. 1266 309
6. Aged/ 1564 029
7. Exp frail elderly/ 5150
8.60r7 1565213
9.4and5and 8 1268
10. Exp health impact assessment/or exp mental health/or exp health/or

exp health status/ 327 208
11. Health-related quality of life.mp. or exp “quality of life”’/ 245 863
12.100r11 533 650
13.9and 12 348
14. Limit 13 to and year = “2009-2013" 165
15. Limit 14 to (English or French or Portuguese or Spanish) 164

5.1.1. Revision de herramientas de medida de impactos del cuidado informal

Para la revisién de herramientas, se incluyeron aquellas publicaciones que describian
estudios primarios o secundarios de tipo cuantitativo que valoraban los impactos de
cuidar personas mayores en la salud o calidad de vida de las personas cuidadoras

informales, siendo:

a) Persona mayor: aquella persona que precisaba de asistencia de otra para realizar
actividades basicas (comer, aseo, etc.) o instrumentales (tareas de casa, compras,
etc.) de la vida diaria (18) y cumplia uno de estos requisitos: tener 65 o mas afos,
formar parte de una muestra de edad media de 65 o mas afios o, en caso de no
especificarse la edad, estar incluida en un estudio que sefialaba explicitamente

gue correspondia a poblacién mayor.

b) Persona cuidadora informal: persona, familiar o no, que prestaba dicha asistencia
de manera no remunerada (13).
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c) Impactos en la salud o calidad de vida: entendida en un sentido amplio, se
consider6 como las consecuencias fisicas, mentales, emocionales, sociales o
econdmicas de cuidar, siendo todas estas dimensiones comunes a aquellas de los

constructos de sobrecarga de la persona cuidadora y CVRS (207;208) .

Se excluyeron las publicaciones correspondientes a resimenes de congresos y tesis
doctorales. Todos los titulos y/o resimenes fueron revisados por al menos dos
investigadores/as de manera independiente. Este proceso se piloté previamente hasta

alcanzar un consenso en la manera de aplicar los criterios de inclusion y exclusion.

Se revisaron las bibliografias de los estudios incluidos en busca de mas estudios
relevantes. Dos investigadoras extrajeron y analizaron el contexto (pais, participantes)

y el disefio del estudio en las publicaciones seleccionadas.

Se consideré que las herramientas eran la bateria de items contenidos en
cuestionarios y en entrevistas estructuradas. La informacion recogida para cada
herramienta fue: nimero de items, ambito, paises en que se usaron y datos
psicométricos. Estos datos se obtuvieron de los estudios revisados, pero, cuando no se
aportaban, se consultaron las referencias de las herramientas utilizadas. Al ser muchas
de estas referencias anteriores a los estandares de 1999 (121), emplean la
terminologia utilizada hasta entonces en cuanto a la validez. Gran parte de los
instrumentos no evallian una Unica dimensidn, sino varias, a menudo superpuestas. En
esos casos, la herramienta se ha clasificado segun la principal categoria de impacto

medida. La agrupacion de las herramientas se basa en la naturaleza de los hallazgos.

La evaluacion de la calidad de los documentos se llevd a cabo entre al menos dos
investigadoras/es empleando los listados de chequeo CASP (Critical Appraisal Skills
Programme) adecuadas a su disefio (209-213) y, cuando no habia disponibles (estudios
transversales y estudios de disefios mixtos), se adaptaron (Anexos 1 y 2). Los
documentos se clasificaron como de calidad metodolégica alta, media y baja
dependiendo de su puntuacién en los items estudiados. Este proceso fue pilotado y

discutido entre todo el equipo investigador.
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5.1.2. Revision de impactos del cuidado informal de mayores dependientes

Para llevar a cabo la revision de impactos del cuidado, ademas de incluir estudios
cuantitativos, se recogieron los estudios de tipo cualitativo que valoraban los efectos
del cuidado en la salud o calidad de vida de la persona cuidadora informal de un

mayor.

Al igual que en la revision de herramientas, se excluyeron las publicaciones
correspondientes a resimenes de congresos y tesis doctorales. Todos los titulos y/o
resimenes fueron revisados por al menos dos investigadores/as de manera
independiente. Este proceso se pilotd previamente hasta alcanzar un consenso en la

aplicacion de los criterios de inclusion y exclusion.

En las bibliografias de los estudios incluidos se buscaron mas estudios relevantes. Dos
investigadoras extrajeron y analizaron el contexto (pais, participantes) y el disefio del

estudio en las publicaciones seleccionadas.

La revision y sintesis de evidencias cuantitativa y cualitativa y su interpretacion desde
un punto de vista integrativo hacen posible una mejor explicacidon de las experiencias
complejas, como es el caso del cuidado y sus impactos, que las revisiones tradicionales
de estudios cuantitativos (214;215). El enfoque elegido para tratar de explicar la
complejidad del tema en cuestion es la sintesis narrativa, que implica cuatro fases que
pueden resumirse como: a) desarrollo de teoria, b) sintesis preliminar de hallazgos, c)
exploracién de relaciones inter e intraestudios, y d) evaluacion de la robustez de la
sintesis. Su desarrollo fue iterativo y dindmico a lo largo de las cuatro fases (216). Tras
la revisidon de los principales marcos tedricos relacionados con el tema de estudio, que
se han resumido en una seccidén previa (primera etapa), se condujo una sintesis
preliminar de los hallazgos de la revision sistemdtica a través de una descripcién

textual y agrupamiento, y posterior tabulacion y analisis tematico (segunda etapa).

El ordenamiento y tabulacion de los hallazgos fue un proceso dindmico con continuos
reajustes segun los progresos en el andlisis y agrupamiento de temas de los principales
hallazgos de los estudios incluidos en la revision. El analisis tematico de las
descripciones textuales se llevd a cabo usando el programa MAXgda2 como

herramienta de soporte.
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Empleando la sintesis preliminar de hallazgos como base, la consistencia de las
diferentes interrelaciones se analizdé a través de la comparacion y triangulacién de
hallazgos de estudios cuantitativos y cualitativos, la identificacion de variables
moderadoras y el desarrollo de sucesivos esquemas graficos (tercera fase). El esquema
final se desarrollé tratando de reflejar las evidencias evaluadas y de permitir la

comparabilidad con marcos tedricos previos.

La calidad de los documentos fue evaluada por al menos dos investigadoras/es
mediante aplicacion de los listados de chequeo CASP adecuadas a su disefio (209-213),
adaptdndose cuando no habia disponibles (estudios transversales, revisiones
cualitativas y estudios de disefios mixtos; Anexos 1 y 2). El uso de las herramientas
CASP hizo posible una referencia comun en la evaluacidon y el consenso entre las
personas investigadoras, sin perder de vista los posibles riesgos de la aplicacién
mecanica de dichas herramientas, especialmente en el caso de los estudios de
metodologia cualitativa (217;218). Tras la lectura de los textos completos, se
discutieron sus fortalezas y debilidades, no solo en cuanto al procedimiento seguido
(que es la orientacién predominante en los instrumentos de evaluacién), sino también
en relacion con las contribuciones tedrico-explicativas en la valoracion de estudios
cualitativos (219;220). Los documentos se clasificaron como de calidad metodolégica
alta, media y baja dependiendo de su puntuacion en los items estudiados. Este proceso

fue pilotado y discutido por todo el equipo investigador.

La evaluacién de calidad de los estudios intervino iterativamente en la robustez de las
diferentes fases y los resultados de la revision sistematica y la sintesis narrativa,
incluyendo la tabulacion final y el esquema grafico. El proceso en si mismo fue también
objeto critico de reflexiéon y consenso entre los investigadores/as (cuarta fase). El

proceso de la sintesis narrativa se representa esquematicamente en la Figura 5.1.
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Figura 5.1. Diagrama de flujo de la sintesis narrativa.

1) Desarrollo de teoria del impacto del
cuidadoinformal de personas mayores

'

2) Desarrollo de una sintesis preliminar de
hallazgosde los estudiosincluidos

I I

* Descripcion textual-agrupamiento
» Tabulacién —anaélisis tematico

_____________________________ e

3) Exploracién derelacionesintraeinter
estudios
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| Variables moderadorasy analisisde subgrupos
i » Métodos graficos

| @ Metodosgréficos e

4) Evaluaciénde la robustez de la sintesis

Comienzo de sintesis

Proceso iterativo

' # Evaluaciénde |la evidencia - herramientas CASP
i & Reflexidn critica del proceso de sintesis
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Fin de sintesis
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Fuente: Adaptado de Popay et al. (2006) (216).
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5.2. Analisis de la salud y calidad de vida relacionada con la salud de la
poblacion cuidadora de mayores dependientes en la CAPV

5.2.1. Diseiio y poblacion del estudio

Se realizd un estudio observacional de tipo transversal en la poblacién de 20 y mas
afos cuidadora de mayores dependientes y no cuidadora de la CAPV. Se consideraron
cuidadoras de mayores dependientes aquellas a las que una persona de 65 y mas afios
gue necesitaba cuidados o ayuda en alguna de las actividades de la vida cotidiana
identificaba como la persona conviviente que le prestaba esos cuidados. Personas no
cuidadoras eran aquellas que no fueron identificadas por otra persona como tales.
Tanto las personas cuidadoras de mayores dependientes como las no cuidadoras no

tenian necesidades habituales de cuidados.

5.2.2. Fuentes de datos y disefio muestral

Se utilizaron datos de la encuesta de salud de la CAPV (ESCAV) de la edicidon de 2013.
Esta encuesta emplea una muestra representativa de la poblacion no institucionalizada
residente en viviendas familiares en la CAPV. La ESCAV de 2013 mantiene el panel de
viviendas encuestadas de 2007, pero en su disefio muestral se ha reducido de tres a

dos etapas, que son las siguientes:

- 12 etapa: muestreo aleatorio estratificado de viviendas ocupadas, en los estratos

gue conforman las zonas basicas de salud definidas por el Departamento de Salud.

- 22 etapa: muestreo aleatorio simple de personas residentes en las viviendas. Se
seleccionan las dos terceras partes de las personas residentes que fueran mayores

de 14 afios para la recogida de datos del cuestionario individual (221).

La informacion se recogiéo mediante entrevista personal en los domicilios por personas
entrevistadoras entrenadas para llevar a cabo la ESCAV. En la entrevista se emplearon
cuestionarios estructurados (individual y familiar) que cubren las principales

dimensiones del estado de salud, sus factores determinantes (habitos, practicas
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preventivas y entorno) y la utilizacion de servicios sanitarios. En cada edicion de la
ESCAV se han ido incluyendo nuevas preguntas para satisfacer nuevas necesidades de
informacidn. Varios de los items introducidos en la ESCAV de 2013 estan relacionados
con el cuidado, dirigiéndose tanto a las personas que requieren cuidados como a las

que los prestan.

Los datos disponibles de la ESCAV 2013 proceden de 12 995 personas en cuanto a las
preguntas incluidas en el cuestionario familiar y de 8 036 personas en lo relativo a las
preguntas del cuestionario individual. La informacién relativa a las caracteristicas
sociodemograficas de la poblacién y las caracteristicas e intensidad del cuidado se
obtuvieron a partir del cuestionario familiar y suponen 174 hombres y 198 mujeres
qgue prestaban cuidados a una persona mayor de 64 afios con quien convivian, y 4 692
hombres y 4 934 mujeres no cuidadores/as. La informacién relativa a las caracteristicas
de salud, CVRS y sus determinantes procede del cuestionario individual y suponen 136
hombres y 168 mujeres cuidadoras, y 3 380 hombres y 3 545 mujeres no

cuidadores/as. La persona cuidadora de mas edad contaba con 89 afios.

5.2.3. Variables de estudio

Para la caracterizacion de la poblacion cuidadora de mayores dependientes y no
cuidadora, y de la experiencia de cuidado se analizd informacion acerca de los

apartados descritos a continuacion:
- caracteristicas sociodemogrdficas de la poblacion cuidadora y no cuidadora:

e edad: en afios cumplidos.

e sexo: hombre y mujer.

e estado civil legal: soltero/a, casado/a, separado/a o divorciado/a, y viudo/a.

e convivencia en pareja: Siy No.

e situacidn laboral: ocupado/a, desempleado/a (habiendo trabajado antes), en
busqueda del primer empleo, jubilado/a, estudiante, trabajo doméstico,

incapacitado/a y otras situaciones.
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clase social. Se midié a partir de la ultima ocupacion laboral remunerada
presente o pasada. En el caso de las personas que nunca habian tenido una
ocupacion de estas caracteristicas se asigno el valor de la persona de la unidad
familiar con una clase social mas elevada. Se diferenciaron: clase no manual
(correspondiente a las clases I, Il y lll) y manual (clases IV y V), segun la
clasificacion propuesta por el Grupo de Trabajo de Determinantes de la
Sociedad Espafiola de Epidemiologia (222).

nivel educativo. Se trata del mayor nivel obtenido y se categorizd en estudios
primarios o inferiores, secundarios y universitarios.

ingresos netos mensuales: hasta 1 000 €, desde 1 001 hasta 2 000 € y desde
2001 €.

- caracteristicas e intensidad de los cuidados:

responsabilidad de cuidado: principal y no principal.
recepciéon de ayuda: Siy No.
numero de personas cuidadas dentro del hogar: una y mas de una.

prestacion del cuidado fuera del hogar: Siy No.

- estado de salud y CVRS de la poblacion cuidadora:

salud percibida. Las cinco categorias de respuesta (excelente, muy buena,
buena, regular y mala) se agruparon en dos: excelente, muy buena o buena, y
regular o mala.

problemas de salud crdénicos: se refiere a la presencia (Si/No) de alguna
enfermedad o problema de salud de una duracién de al menos 6 meses.

salud mental. Se valord con la herramienta Mental Health Inventory de 5 items,
que sirve para el despistaje de personas con problemas psiquiatricos y forma
parte del cuestionario de salud SF-36 (223;224). Incluye items relacionados con
la ansiedad, la depresidn, el control emocional y el bienestar psicoldgico. Cada
item tiene seis categorias de respuesta y el indice se calcula a partir de una
férmula cuyos resultados pueden oscilar entre 0 y 100. A mayor valor mejor

salud mental. El punto de corte para considerar mala salud mental fueron
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puntuaciones de 65 o menores (225). No se dispone de datos acerca de la
consistencia interna de este instrumento en la poblacién estudiada.

e CVRS. La valoracién de la CVRS se llevd a cabo mediante el instrumento
Euroqol-5D-5L-EVA (escala visual analdgica), estandarizado y validado, para
medir la calidad de vida en personas de 15 y mas afios (226). Es un instrumento
genérico de medicion de la CVRS, que consta de dos apartados: una parte
descriptiva con 5 items que analizan 5 dimensiones (movilidad, cuidado
personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion), y otra
parte en que se valora la salud en una escala visual que va de 0 (peor estado de
salud imaginable) a 100 (mejor estado de salud imaginable). El analisis de la
fiabilidad de la primera parte del instrumento en la poblacion sin necesidades
habituales de cuidados mostré estos valores: 0.7 (0.7 en hombres y 0.8 en
mujeres) entre personas cuidadoras de mayores y 0.7 en personas no
cuidadoras (0.8 en hombres y 0.7 en mujeres). Las cinco categorias de
respuesta se presentan agrupadas en dos: con problemas y sin problemas. Se
calculé el indice sintético de CVRS empleando la herramienta que relaciona las
respuestas de cinco y tres categorias (227), considerandose una CVRS mala o

regular con valores inferiores a 0.85 y buena en el resto de casos (228).
- determinantes de la salud y CVRS de la poblacion cuidadora:

e factores psicosociales:

+ apoyo social. Para la evaluacidn del apoyo social percibido, esto es, de la
red de personas dispuestas a ayudar en momentos de inestabilidad
psiquica, debilidad fisica o vulnerabilidad personal o social, se utilizo la
escala de Duke-UNC-11. Este instrumento valora los aspectos funcionales
o cualitativos y no el nimero de relaciones sociales ni el tamano de la red
social. Se utilizo la escala de 11 items con cinco categorias de respuesta.
Su puntuacion va de 11 a 55 puntos y el punto de corte que se considerd
de bajo apoyo social fue de 32 puntos o menos (229). El cdlculo de la alfa
de Cronbach en la poblacidon sin necesidades habituales de cuidado dio el
valor de 0.9 en poblaciéon cuidadora y en no cuidadora, asi como en

hombres y mujeres dentro de cada poblacion.
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+ vida social: satisfactoria y no satisfactoria.

+ participacion social. Se recogié la participacion regular (Si/No) en las
actividades de algin tipo de asociacién voluntaria (organizaciones
politicas, religiosas, medioambientales, clubes deportivos, de
cooperacion, etc.).

e habitos de vida:

+ suefio. Se anotaron las horas de suefio diarias (incluyendo siestas)
categorizando en tres grupos: menos de 5 horas, de 5 a 6 horas, y 7 y mas
horas.

+ consumo de tabaco: se recogid si se era fumador diario (Si) o no (No).

+ sedentarismo. Se evaluo la actividad fisica con el cuestionario IPAQ (230),
estandarizado y validado. En este cuestionario se pregunta a las personas
por el nimero de dias y tiempo habitual diario que han dedicado a la
realizacion de actividad fisica intensa, moderada o caminar durante al
menos 10 minutos en los ultimos 7 dias, tanto si se ha hecho en el tiempo
libre o de ocio como en las tareas domésticas, en el trabajo o en los
traslados. Esta herramienta permite determinar si la persona es
sedentaria o realiza una actividad fisica o ejercicio saludable. Se carece de
datos para el calculo de la fiabilidad de la herramienta en la poblacion
analizada.

+ habitos alimenticios. Se recogid informacién acerca del consumo de estos
alimentos: lacteos; pan y cereales; fruta fresca; carne; pescado; pasta,
arroz y patatas; huevos; verdura y legumbres. Las categorias de respuesta
fueron: a diario, 3 o mas veces por semana, 1 o 2 veces por semana,

menos de una vez por semana, y nunca o casi nunca.

5.2.4. Analisis estadistico

Para el analisis de las variables cualitativas se calcularon las prevalencias brutas y
estandarizadas por edad (en grupos decenales) a partir del método directo utilizando

como poblacién estandar el conjunto de la poblacién de hombres y mujeres de 20 y
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mas afos de la muestra. El Ultimo grupo de edad considerado fue el de 85 y mas afos.
Las prevalencias se expresaron en numero y porcentaje. Para las variables
cuantitativas, se calculé la media con desviacién estandar -edad, indice de salud

mental, escala Duke, valoracion de la salud (EVA) e indice sintético de CVRS-.

Para analizar las diferencias tanto por sexo como entre la poblacién cuidadora y no
cuidadora, al asumirse una distribucion normal de las variables, se calcularon los test
de Chi cuadrado (Xz) para las cualitativas y las pruebas de la t de Student para las

cuantitativas.

Con el fin de evitar el sesgo de cuidador/a sano/, se compararon la poblacién
cuidadora de mayores dependientes y poblacién no cuidadora que no tenia necesidad

de cuidados habituales (87).

Todos los analisis se llevaron a cabo de manera desagregada por sexo y se ponderaron
para corregir el efecto disefio de |la encuesta. Se empled el paquete estadistico SPSS 23

para los calculos.
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5.3. Andlisis de los impactos en la salud y calidad de vida del cuidado
informal de personas mayores dependientes en Gipuzkoa

5.3.1. Diseiio, poblacidon y muestra de estudio

Se llevé a cabo un estudio observacional de tipo transversal. La poblacién considerada
fueron las personas residentes en Gipuzkoa que prestaban cuidados en el hogar a
mayores de 64 afos dependientes. Se trataba de personas cuidadoras de 18 o mas
afos residentes en Gipuzkoa que figuraban en el registro de los Servicios Sociales de la
Diputacién Foral de Gipuzkoa por recibir la PECEF, descrita en la Ley de dependencia
(9) y que fueron entrevistadas en la primera oleada del ‘Estudio de seguimiento de la
salud y la calidad de vida de mujeres y hombres cuidadores en Andalucia y Pais Vasco:
proyecto CUIDAR-SE’. El citado estudio hizo un seguimiento durante 2 afios de

poblacion cuidadora adulta en Granada y Gipuzkoa (203).

En el proyecto CUIDAR-SE se llevd a cabo un muestreo aleatorio por conglomerados en
varias etapas. Los municipios fueron las unidades muestrales de primera etapa, las
secciones censales la segunda etapa y las personas cuidadoras la tercera etapa. La
primera oleada de dicho proyecto contaba con 132 hombres y 165 mujeres
participantes en Gipuzkoa, de los cuales eran 103 hombres y 123 mujeres quienes se
encargaban del cuidado en el hogar de una persona de 65 o mas afos. Las personas

cuidadoras de mayores tenian una edad que oscilaba entre 23 y 92 afios.

5.3.2. Fuente de datos

La informacidn se recogido mediante entrevista personal a las personas cuidadoras en
sus domicilios, realizada por personas entrevistadoras entrenadas para el estudio
CUIDAR-SE. Previamente se habia enviado una carta en que se invitaba a la
participacién en el estudio y se explicaba sus objetivos, ademas de recoger aspectos de

confidencialidad y de consentimiento informado. En las entrevistas, cuya duracion
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media fue de 50 minutos, se empled un cuestionario cuya estructura puede verse en el

Anexo 3.

5.3.3. Variables de estudio

Para este estudio se ha considerado la informacidn relativa a los apartados que a

continuacion se describen:

- caracteristicas sociodmeogrdficas de la persona cuidadora:

edad: en afos cumplidos.

estado civil legal: soltero/a, casado/a, separado/a o divorciado/a, y viudo/a.
convivencia en pareja: Siy No.

situacion laboral: ocupado/a, desempleado/a (habiendo trabajado antes),
jubilado/a, trabajo doméstico, incapacitado/a o con invalidez permanente, y
otros.

clase social: clase manual y no manual, segun la clasificacion propuesta por el
Grupo de Trabajo de Determinantes de la Sociedad Espafola de Epidemiologia
(222).

nivel educativo: estudios primarios o inferiores, estudios secundarios vy
estudios universitarios.

ingresos netos mensuales: hasta 999 €, desde 1 000 a 1 999 €, y desde 2 000 €.

- caracteristicas de la persona mayor cuidada:

edad: en afios cumplidos.

relacion de parentesco con la persona cuidadora: cényuge/pareja,
padre/madre, suegro/a, otros familiares, y otros no familiares.

grado de dependencia reconocido. Se distinguieron tres grados: | o
dependencia moderada, Il o dependencia severa, y lll o gran dependencia,
segun la categorizacion de la Ley de dependencia (9).

causa de la dificultad que genera dependencia: fisica, mental o ambas.
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e estado de salud. La persona cuidadora valoro el estado de salud de la persona
mayor en cinco categorias (excelente, muy buena, buena, regular y mala), que

se agruparon en dos: excelente, muy buena o buena, y regular o mala.
- caracteristicas e intensidad de los cuidados:

e tareas de cuidado desempefiadas. Se estudiaron las tareas que se llevaban a
cabo como parte del cuidado. Se agruparon del siguiente modo, con categorias
de respuesta Siy No:

+ cuidados personales: dar la comida, ayudar a comer; vestirse y desvestirse;
abrocharse los zapatos; banarse o ducharse; lavarse o asearse; ayuda para
ir al retrete; cambio de pafiales (incontinencia de orina) y cambio de
panales (incontinencia fecal).

+ movilidad fisica: acostarse/levantarse de la cama; andar/desplazarse por la
casa; y subir/bajar escaleras.

+ tareas domeésticas o de acompanamiento dentro del hogar: preparar la
comida para la persona mayor; realizar otras tareas domésticas (extras)
relacionadas con el cuidado (poner lavadoras, tareas de limpieza, etc.); y
acompafiar o vigilar a la persona mayor (dentro del hogar).

+ cuidados relacionados con la atencion a la enfermedad: administrar
medicacién o vigilar para que la tome; realizar curas, poner sondas,
movilizar en la cama; y prestar otro tipo de cuidados (fisioterapia,
rehabilitacion, estimulacion, etc.).

+ utilizacién de servicios sanitarios: hacer gestiones médicas para la persona
mayor e ir al médico/a.

+ tareas fuera del hogar: salir a la calle/desplazarse por la calle; ayudar a
utilizar el transporte publico; y hacer compras.

e tiempo dedicado al cuidado. Se incluyen dos variables:

+ intensidad de cuidado: tiempo, expresado en horas, que se dedicaba al
desempefio de las tareas de cuidado.

+ frecuencia de cuidado: numero de dias semanales en que se prestaban

cuidados.
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e periodo de cuidado. Alude al tiempo en afios que se llevaba cuidando a la

persona mayor.
- apoyos en la provision de cuidados. Se analizaron estas caracteristicas:

e apoyo no profesional. Se recogio informacion sobre:

+ recepcion de ayuda no profesional en el cuidado: se entiende la ayuda no
profesional como ayuda informal y ayuda no profesional remunerada. Las
categorias de respuesta fueron Siy No.

+ procedencia de esa ayuda no profesional: su esposa o pareja (mujer), su
esposo o pareja (hombre), su hija, su hijo, su madre, su padre, su hermana,
su hermano, otros familiares, otras personas no familiares, y otra persona
remunerada.

e necesidades y demandas de ayuda. Se analizaron estas variables:

+ necesidad de apoyo en la provision de cuidado: no, poco, bastante vy
mucho.

+ solicitud de ayuda para cuidar en caso de necesidad: siempre, casi siempre,
algunas veces, casi nunca y nunca.

e apoyos formales para cuidar. Se evalué el grado de conocimiento y utilizacion
de las siguientes prestaciones y servicios:

+ apoyo instrumental: se incluyeron prestaciones econdmicas distintas a la
PECEF, teleasistencia, ayuda a domicilio, centros de dia, atencién
residencial (temporal y permanente), enfermeria a domicilio, enfermeria
gestora de casos, trabajo/asistencia social, servicio de comida y servicio de
transporte.

+ apoyo informativo: se distinguieron informacién y orientacién, y cursos de
formacién.

+ apoyo emocional: se incluyeron los grupos de apoyo o ayuda mutua, y el

apoyo psicoldgico y consejo emocional.
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- estado de salud y CVRS de la persona cuidadora. Se recogié la siguiente informacion:

salud percibida previa al inicio del cuidado. Las cinco categorias de respuesta
(excelente, muy buena, buena, regular y mala) se agruparon en dos: excelente,
muy buena o buena, y regular o mala.

salud percibida actual. Las cinco categorias de respuesta (excelente, muy
buena, buena, regular y mala) se recodificaron en dos: excelente, muy buena o
buena, y regular o mala.

problemas de salud cronicos. Se refiere a padecer alguna enfermedad o
problema de salud que ha durado o se esperaba que durase 6 meses o mas. Las
posibles respuestas fueron Siy No.

salud mental. La evaluacion de la salud mental se hizo con la escala GHQ-12.
Con esta herramienta, empleada para el cribado de trastornos mentales, se
obtienen puntuaciones de 0 a 12. El punto de corte para considerar trastorno
mental son valores de 3 o superiores (231). La consistencia interna fue de a=
0.9 en el conjunto de la muestra, asi como en hombres y mujeres.

satisfaccion con la vida. Se pregunté hasta qué punto se sentia satisfecho/a con
la vida que llevaba. Las cuatro categorias de respuesta (muy satisfecho/a,
bastante satisfecho/a, poco satisfecho/a y nada satisfecho/a) se agruparon en
dos: muy o bastante satisfecho/a, y poco o nada satisfecho/a.

CVRS. La valoracién de la CVRS se llevd a cabo mediante el instrumento
Eurogol-5D-5L-EVA (escala visual analégica), estandarizado y validado (226). Es
un instrumento genérico de medicion de la CVRS, que consta de dos apartados:
una parte descriptiva con 5 items que analizan 5 dimensiones y otra parte en
gue se valora la salud en una escala visual que va de 0 (peor estado de salud
imaginable) a 100 (mejor estado de salud imaginable). La fiabilidad de la
primera parte fue de 0.6 (0.7 en hombres y 0.5 en mujeres). Las cinco
categorias de respuesta se presentan agrupadas en dos: sin problemas y con
problemas. Se calculé el indice sintético de CVRS empleando la herramienta
que relaciona las respuestas de cinco y tres categorias (227). La CVRS se
categorizd en dos: buena, y mala o regular (valores de indice sintético inferiores

a 0.85, empleado anteriormente) (228).
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- determinantes de salud y CVRS de la persona cuidadora:

factores psicosociales. Se valord el apoyo social percibido. Se utilizé la escala
Duke de 11 items con la cual la valoracién oscila entre 11 y 55 puntos. El punto
de corte para considerar un apoyo social bajo fue de 32 o inferior (229). Se
excluyeron del analisis aquellos casos en que no se contestaron cuatro o mas
de las preguntas de la escala (232). El valor de la alfa de Cronbach fue de 0.9 en
hombres, mujeres y el conjunto de la muestra.

habitos de vida:

+ suefio. Se recogié el nimero de horas de suefio diarias, incluyendo las
siestas, asi como si se tenian o no dificultades para dormir (conciliar el
suefio).

+ consumo de tabaco. Las respuestas se clasificaron en Siy No, siendo Si en
el caso de ser una persona fumadora con frecuencia diaria o inferior, y No
si anteriormente habia fumado o no lo habia hecho.

+ sedentarismo. Se categorizd en Si para quienes no hacian ejercicio y
ocupaban su tiempo libre casi exclusivamente de manera sedentaria, y No
para quienes hacian ejercicio de manera ocasional o frecuente.

+ habitos alimenticios. Se recogié la frecuencia de consumo de lacteos,
carne, pescado, huevos, y verdura, ensaladas, hortalizas y fruta fresca. Las
posibles respuestas fueron: a diario, 3 o mas veces/semana, 1 o 2

veces/semana, menos de 1 vez/semana y nunca o casi hunca.

- consecuencias del cuidado en la salud y otras dimensiones de la vida de la persona

cuidadora:

sobrecarga subjetiva. Se valoré aplicando una adaptacién de la versidn
validada en espafiol de la escala Zarit (233). Con los 22 items del instrumento
se obtiene una puntuacion de 22 a 110, considerandose que cifras de 46 o
inferiores indican que no hay sobrecarga, de 47 a 55 la sobrecarga es
moderada, y con valores superiores es intensa. La fiabilidad de esta
herramienta fue de a= 0.9 en hombres, mujeres y el conjunto de la muestra.
Para la regresién logistica se consideraron las categorias de presencia vy

ausencia.
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deterioro de la salud por el hecho de cuidar: Siy No.

tratamiento médico por la situacion. Se recogid si la persona cuidadora habia
tenido o no que ponerse en tratamiento médico para poder llevar la situacidon
(tratamientos antidepresivos, para ansiedad/angustia, nervios, etc.).

cansancio por el hecho de cuidar: Siy No.

problemas laborales. Se categorizé en dos: Si y No. Se identificaron aquellas
personas que habian dejado de trabajar a consecuencia del cuidado. Entre las
personas con empleo en la categoria del Si se diferenciaron las respuestas en
funcién de estas opciones: no podia plantearse trabajar fuera de casa, habia
tenido que reducir su jornada de trabajo, habia tenido que modificar su
horario de trabajo, tenia problemas para cumplir sus horarios, y su vida
profesional se habia resentido.

problemas econdmicos. Se recogid esta informacion:

+ problemas econdmicos a consecuencia del cuidado. Se categorizé como Si
a quienes manifestaban tener muchos o bastantes problemas, y como No a
quienes decian tener pocos o ninguno.

+ cantidad de dinero gastada en el ultimo mes en relacidn con el cuidado de
la persona mayor y el area que mas gastos ocasionaba de entre estos
posibles: comida o ropa especial; consulta médica, medicina o gastos de
farmacia; tratamientos psicolégicos, educacién especial, logopedia,
rehabilitacion u otros tratamientos especiales, transporte (autobus, taxi,
etc.), acondicionamiento de la vivienda a las necesidades de la persona
mayor; contratacion de alguien para que le acompafie o cuide; y otros.

reduccion de disponibilidad para el tiempo de ocio. Se recogid el grado en que,
como consecuencia del cuidado, se habia:

+ reducido su tiempo de ocio,

+ visto imposibilitado/a para ir de vacaciones.

Las cuatro categorias de respuesta (mucho, bastante, poco o nada) se
agruparon en Si (mucho o bastante) y No (poco o nada). Para la regresion
logistica se considerd solo la variable de reduccién del tiempo de ocio (y no la

relativa a la imposibilidad de irse de vacaciones).
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e reduccién de disponibilidad de tiempo para familia, amistades, si mismo/a. Se
indicé el grado en que, debido al cuidado, se habia visto limitado en el tiempo
para:

+ cuidar a otras personas como le gustaria (por ejemplo, hijos/as),
+ frecuentar amistades,

+ cuidar de si mismo/a.

Las cuatro categorias de respuesta (mucho, bastante, poco o nada) se
agruparon en Si (mucho o bastante) y No (poco o nada). Para la regresiéon

logistica se estudid solo la falta de tiempo para cuidar de si mismo/a.

e relaciones personales deterioradas. Se valoré el grado en que, a consecuencia
del cuidado, habia empeorado la relacién con:
+ la persona mayor,
+ su pareja,

+ otros miembros de la familia.

Las categorias de respuesta (mucho, bastante, poco o nada) se agruparon en Si
(mucho o bastante) y No (poco o nada). Para la regresion logistica se considerd
la variable relaciones personales deterioradas en su conjunto, categorizando

como Si un deterioro en cualquiera de las tres relaciones descritas.

e satisfaccion con la prestacion de cuidado. Se preguntd en qué grado estaba de
acuerdo la persona cuidadora con la afirmacién de que se sentia satisfaccidn
por ayudar a la persona mayor. Las cinco posibles respuestas (totalmente de
acuerdo, bastante de acuerdo, ni en acuerdo ni en desacuerdo, algo en
desacuerdo y totalmente en desacuerdo) se agruparon en tres categorias: Si
(totalmente o algo de acuerdo), Ni si ni no (ni en acuerdo ni en desacuerdo), y
No (algo o totalmente en desacuerdo). Para la regresién logistica se categorizo
en dos: Si (totalmente o algo de acuerdo) y No (ni en acuerdo ni en

desacuerdo, y algo o totalmente en desacuerdo).
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5.3.4. Analisis estadistico

Para el analisis de las variables cualitativas se calcularon las prevalencias brutas y
estandarizadas por edad (por grupos decenales) de las caracteristicas
sociodemograficas de la persona cuidadora. La estandarizacidn se realizé a partir del
método directo utilizando como poblacion estandar el conjunto de la poblacién de
hombres y mujeres cuidadores/as de mayores de la muestra. El Gltimo grupo de edad
considerado fue de 85 y mds afos. En cuanto a las caracteristicas de las personas
mayores, la salud y CVRS de la persona cuidadora, los apoyos y las consecuencias
atribuibles al cuidado se calcularon las prevalencias estandarizadas por edad. Para las
variables cuantitativas, se calculd la media con desviacion estandar y en el caso de las

variables de salud, CVRS y consecuencias del cuidado se estandarizaron por edad.

Asumiendo una distribucién normal de las variables, las prevalencias se compararon
entre hombres y mujeres mediante el test de Chi cuadrado (X?) o en el caso de las
muestras pequenas con la prueba exacta de Fisher, y las medias con la prueba de la t

de Student.

Mediante analisis de regresién logistica binaria con el método intro se estimé la
asociacion entre las consecuencias del cuidado en la salud y otras dimensiones de la
vida (variables dependientes) y el sexo (variable independiente). Las variables
dependientes fueron las siguientes: sobrecarga, deterioro de la salud, tratamiento
médico por la situacidn, cansancio, problemas laborales, problemas econdmicos,
reduccién del tiempo de ocio, falta de tiempo para cuidar de si mismo/a, relaciones
familiares deterioradas y satisfaccion con la prestacion de cuidado. Se analizaron las
asociaciones entre el sexo y cada una de las variables dependientes ajustando por la
edad de la persona cuidadora. Posteriormente se introdujeron secuencialmente como
variables de ajuste el grado de dependencia de la persona cuidada y la duracién del
cuidado -como aproximacion a la intensidad de cuidado-, y la clase social de la persona
cuidadora. No se ajustd por la variable de intensidad de cuidado porque los datos eran
muy elevados (123.8 y 123.2 horas semanales hombres y mujeres respectivamente) y
generaban dudas en cuanto a su comprension y cuantificacion por parte de las

personas encuestadas. Por ello se optd por incluir como aproximacion las variables de
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grado de dependencia y periodo de cuidado. La magnitud de la asociacion se estimo
mediante la odds ratio (OR), con un intervalo de confianza del 95% (IC95%). Se empled

el paquete estadistico SPSS 23 para los calculos.
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6. Resultados

6.1. Revision de herramientas de medida de impactos del cuidado
informal de mayores dependientes

La busqueda en las bases de datos identific6 744 publicaciones vy, tras quitar
duplicados y aplicar los criterios de inclusidn y exclusién a los titulos y/o resimenes, se
seleccionaron 63 referencias para leer a texto completo (Figura 6.1.). La aplicacién de
dichos criterios a esas 63 publicaciones resulté en la seleccion de 45 referencias. Se
revisaron sus bibliografias en busca de articulos relevantes. Se siguid el mismo proceso
en la busqueda actualizada. El numero de articulos incluidos fue de 84,
correspondientes a 78 estudios, al estar 6 estudios descritos en 2 articulos cada uno de

ellos.
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Figura 6.1. Diagrama de flujo de la seleccidn de estudios incluidos en la revisién de
herramientas de medida de los impacto del cuidado informal de mayores dependientes.

CINAHL Embase IBECS LILACS MEDLINE PsycINFO SiiS SSCI Cochrane
Library
N=61 N= 146 N=1 N=7 N=102 N=16 N=74 N=335 N=2

AR A T S R SR T S

566 referencias tras eliminar duplicados

‘ » 503 referencias excluidas en basea los
J’ titulos y/o resimenes

63 referencias seleccionadas para su lectura a texto completo

L 18 referencias excluidas

B 4 no disponibles a texto completo

4 no cumplen criterios de edad

3 incluyen personas mayores institucionalizadas
1 no referido a personas cuidadoras informales
1 no especifica el tipo de cuidador/a

4 no referido a salud o calidad de vida

1 plagio

4 referencias incluidas en la
actualizacion

35 referencias incluidas a través — ——»
de la busqueda en bibliografias

84 articulos incluidos
78 estudios incluidos

6.1.1. Caracteristicas de los estudios

La mayoria de los 78 estudios tenian un disefio transversal (n=53), seguidos en
importancia por los estudios de intervencion (n=10), estudios de cohortes (n=8),
revisiones sistemdticas (n=3, de las que 2 incluian un meta andlisis), revisiones no
sistematicas (n=2), un estudio de costes, y un estudio de disefio mixto (revision no
sistematica y estudio transversal). La calidad de los estudios era fundamentalmente

alta (n=50) o media (n=21).

Con relacién a su origen, 14 estudios se habian llevado a cabo en Espaia, 14 en EE.UU,,
12 en Brasil, 8 en Portugal, 5 en varios paises, 2 en cada una de las siguientes naciones:
Canada, China, Holanda, Italia y Alemania, y 1 en cada uno de estos estados: Reino

Unido, Bélgica, Luxemburgo, Finlandia, Turquia, México, Argentina, Israel, Corea del
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Sur, Japdén, Hong Kong, Tailandia, Singapur, Nigeria y Australia. Menos del 18 % de los

estudios estaban escritos en espaiiol o portugués, y ninguno en francés.

Los sujetos de estudio eran la diada persona cuidada-persona cuidadora en 38 estudios
y las personas cuidadoras en 35, mientras que 3 analizaban a los/as cuidadores/as y
otros (colegas y miembros de la familia, conyuges de personas no dementes o no
cuidadores/as) y 2 consideraban las familias en que uno de sus miembros era mayor y

tenia necesidades de cuidado como sujeto de estudio.

En cuanto a las personas cuidadas, se trataba de mayores dependientes o fragiles
(n=42 estudios), mayores con demencia (n=28), individuos que habian tenido un ictus
(n=2), padecian una insuficiencia cardiaca congestiva (n=1) o una enfermedad
avanzada (n=1), mientras que 4 estudios comparaban personas mayores con o sin

deterioro cognitivo, y/o depresion.

El tamafio muestral variaba de 30 a 64 346 participantes y el periodo de seguimiento
de los estudios longitudinales abarcaba de 4 semanas a 6 afios. La Tabla 6.1. resume la
informacién extraida de cada estudio en relacién a la localizacion donde se llevé a

cabo, participantes, disefio del estudio y calidad de evidencia.
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Tabla 6.1. Informacion de los estudios incluidos en la revisién de herramientas de medida de

impactos del cuidado informal de personas mayores dependientes.

familiares (70 % mujeres)

AinCaE) Afio  Localizacion Participantes (edad media) Dlseno.del Cal.ldad '.‘e
autor(a) estudio evidencia
Akpinar (167) 2011  Izmir, Turquia 192 personas cuidadoras (63 % mujeres)  Transversal Media
de pacientes con enfermedad de
Alzheimer (75.8 afios, mujeres; 74.3 afios,
hombres)
Arons (234) 2013 Holanda 175 personas recién diagnosticadas de Cohortes Alta
Meeuwsen 2012 demencia (78.6 afios/78.1 afios) y sus Intervencion Alta
(235) cuidadores/as informales (70 % mujeres)
Barbosa (236) 2011 Distrito de Aveiro, 90 personas cuidadoras principales (77 %  Transversal Alta
Portugal mujeres) y 90 personas cuidadoras
secundarias (69 % mujeres) de mayores
fragiles (con dependencia moderada a
severa)
Baumann (237) 2012 Luxemburgo 94 pacientes con ictus previo (65.5 afios) y Transversal Alta
62 personas cuidadoras principales (66 %
mujeres)
Black (238) 2012 Baltimore, EE.UU. 254 pacientes con demencia = 70 afios Transversal Alta
(83.6 afos) y 245 personas cuidadoras (75
% mujeres)
Burgio (239) 2009 4 Area Agencies on 236 pacientes con demencia (81 afios) y Intervencién Alta
Aging en Alabama, sus cuidadores/as principales (77 %
EE.UU. mujeres)
Canonici (240) 2012 Brasil 27 pacientes comunitarios en fase leve o Intervencion  Media
moderada de enfermedad de Alzheimer
(77.8 afios) y sus personas cuidadoras (94
% mujeres)
Carretero (241) 2011 Comunidad 296 personas dependientes (74.6 afios)y Transversal Media
Valenciana, Espafia 153 cuidadores/as informales (63 %
Garcés (242) 2009 mujeres) Alta
Casado (243) 2012 EE.UU. 146 personas cuidadoras (80 % mujeres) > Transversal Alta
18 afos de mayores coreanoamericanos
60 afios (78.6 afios)
Chan (164) 2010 Singapur Personas cuidadoras familiares de Revisidn no Media
pacientes con demencia sistematica
Chiatti (244) 2013 14 municipalidades 857 personas cuidadoras familiares (78 %  Cohortes Alta
en 8 regiones, Italia mujeres) de personas mayores > 65 afios
Clark (99) 2010 EE.UU. 112 personas cuidadoras (80 % mujeres) Transversal Alta
de mayores dependientes = 60 afios (79.9
afios)
Clark (245) 2013 Las Vegas, Nevada, 106 personas cuidadoras (72 % mujeres) Transversal Alta
EE.UU. de mayores dependientes (61-91 afios,
edad media 80.7 afios)
Comans (246) 2011 Brisbane, Australia 107 personas = 60 afios (78.9 afios) y 45 Transversal Media
personas cuidadoras
Conde-Sala 2009 Girona, Espania 236 pacientes con enfermedad de Transversal Alta
(247) Alzheimer (77.8 afios) y sus cuidadores/as
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Crespo (248)
(249)

Cuéllar-Flores
(250)

Di Rosa (251)

Ducharme (252)

Fernandes (253)

Ferri (254)

Fialho (255)

Garcia-Alberca
(256)

Garlo (257)

Germain (258)

Gitlin (259)

Gitlin (260)

Gongalves (82)

Gonzalez-
Valentin (159)

Gratdo (261)

Gratdo (168)
(262)

2010
2011

2012

2012

2011

2009

2011

2009

2011

2010

2009

2010a

2010b

2011

2009

2010

2012
2013

Dinamarca, Suecia,
Holanda, Austria,
Francia, Alemania,
Suiza, Bélgica,
Espaia, Grecia e
Italia

Espafia

Italia

2 regiones
metropolitanas,
Quebec, Canada

Brasil

Cuba, Republica
Dominicana,
Venezuela, Peru,
Meéxico, China e
India

Minas Gerais, Brasil

Madlaga, Espaina

New Haven, EE.UU.

Bélgica, Dinamarca,
Francia, Alemania,
Grecia, Italia,
Holanda, Rumania,
Espafia, Suecia,
Suiza y Reino Unido
EE.UU.

EE.UU.

Grande Porto,
Portugal

Rincon de la
Victoria, Malaga,
Espaia

Ribeirdo Preto, Sdo
Paulo, Brasil

Ribeirdo Preto, Sdo
Paulo, Brasil

2 429 mujeres de 50 a 60 afios con al
menos un progenitor vivo

105 cuidadores/as familiares (90 %
mujeres) de personas dependientes (71.6
afos)

129 familias de mayores que tienen
contratadas a personas cuidadoras
inmigrantes

111 cuidadores/as principales (casi 80 %
mujeres) de un familiar > 65 afios
diagnosticado de enfermedad de
Alzheimer en los Gltimos 9 meses

30 mujeres cuidadoras principales de
pacientes mayores (79.4 afios)

904 personas = 65 afos con ictus previo y
286 personas cuidadoras

83 cuidadores/as informales (83 %
mujeres) de personas mayores con
demencia

125 pacientes con enfermedad de
Alzheimer (76 afios) y sus personas
cuidadoras (79 % mujeres)

179 pacientes = 60 afios (73 afios) con
enfermedad avanzada (cancer, fallo
cardiaco o enfermedad pulmonar
obstructiva crdnica) y sus personas
cuidadoras (78 % mujeres)

1 091 pacientes diagnosticados con
probable enfermedad de Alzheimer (78.6
afios) y sus personas cuidadoras (66 %
mujeres)

209 pacientes con demencia 2 21 afios
(82.4 afios) y sus cuidadores/as familiares
(89 % mujeres)

272 personas cuidadoras (82 % mujeres)
de pacientes con demencia (82.1 afios)

107 mayores > 80 afios y sus principales
cuidadores/as familiares (60 % mujeres)

128 personas cuidadoras (87 % mujeres)
de mayores

104 mayores con demencia 2 60 afios
(75.5 afos) y 90 personas cuidadoras (71
% mujeres)

124 mayores dependientes > 65 afos
(76.5 afios) y sus personas cuidadoras (86
% mujeres)

Cohortes

Transversal

Transversal

Intervencion

Revision no
sistematica y
estudio
transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Cohortes

Transversal

Intervencion

Intervencion

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Media

Baja

Media

Media

Alta

Baja

Alta

Media

Alta

Alta

Alta

Alta

Alta

Alta

Alta

Media

Alta
Alta
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Guerra-Silla
(263)

Inouye (264)

Izawa (265)

Kuzuya (266)

Joling (267)

Kim (163)

Kim (268)

Li (269)

Limpawattana
(270)

Liu (271)

Losada (272)

Losada (273)

Lockenhoff
(274)

Machnicki (275)

2011

2009

2010
2011

2010

2009

2012

2012

2013

2009

2010

2011

2011

2009

Ciudad de México,

México

Ciudad en Sao
Paulo, Brasil

Ciudad de Nagoya,

Japon

Holanda

Seoul, Pusan,

Daegu, Incheon,
Kwangju, Daegeon,

Kyungki-do,

Kyungsangnam-do,
Kyungsangpook-do,

Cholla-do,

Chungchung-do,
Kang won-do and
Jeju-do, Corea del

Sur

California,
Delaware, Illinois,
Kansas, Ohio,
Virginia 'y
Washington, EE.UU.
22 poblaciones de
GushanTown,
Fuzhou City, China
Tailandia

Distrito urbano de 2 162 personas (1 160 urbanas y 1 002
Xicheng en el centrorurales) > 65 afos y las personas
cuidadoras (63 % mujeres) de las 237
personas dependientes

de Beijing y las 14

poblaciones de
Daxing (distrito
rural), China

Salamanca, Espafia 133 personas dependientes (84.6 afios) y
sus cuidadores/as principales (73 %

Espaia

EE.UU.

Buenos Aires,
Argentina

143 cuidadores/as principales (82 %
mujeres) de pacientes con demencia
mixta (79.1 afios), vascular (80.4 afios) y
de Alzheimer (79.2 afios) y 30 personas
cuidadoras de mayores sin demencia

53 pacientes mayores con enfermedad de
Alzheimer > 60 afios (77.4 afios) y sus
cuidadores/as familiares (68 % mujeres)

1 067 parejas de personas dependientes >
65 afios y sus cuidadores/as informales

(76 % mujeres)

218 cényuges (60 % mujeres) de pacientes
con demencia (78 afios) y 353 conyuges
(54 % mujeres) de personas no dementes
609 pacientes con demencia (74.7 afios) y
sus personas cuidadoras (64 % mujeres)

302 personas cuidadoras adultas > 18
afios (57% mujeres) de pacientes con
demencia o una patologia relacionada con
la demencia (70.9 afios)

197 pacientes con demencia 2 65 afios y
152 cuidadores/as familiares (59 %

mujeres)

150 cuidadores/as informales (88 %
mujeres) de personas mayores = 65 afios

mujeres)

157 personas cuidadoras (83 % mujeres)
de pacientes con demencia (77.5 afios en
grupo intervencion y 80.8 afos en grupo

control)

536 personas mayores dependientes y sus
cuidadores/as (72 % mujeres)

162 diadas de cuidadores/as principales y
pacientes con deterioro cognitivo o
demencia (77.7 afos; 57 % mujeres
cuidadoras) y 96 diadas de cuidadores/as
principales y pacientes con depresidn (con
o sin enfermedad cerebrovascular; 68.9
afios; 60 % mujeres cuidadoras)

Transversal

Transversal

Cohortes

Cohortes

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Intervencion

Transversal

Transversal

Alta

Alta

Alta
Alta

Alta

Alta

Alta

Alta

Media

Alta

Alta

Alta

Alta

Alta
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Mackenzie
(276)

Martin-Carrasco
(277)

Masanet (161)

Mohamed (278)

Moya-Martinez
(170)

Neri (279)

Novelli (280)

Orueta-Sanchez
(281)

Pereira (282)

Pereira (283)

Pimenta (284)

Pinquart (285)

Pinto (171)

Reese (286)

Rezende (287)

Rocha (288)

Rodriguez-
Sanchez (289)

Salgueiro (151)

2009

2009

2011

2010

2012

2012

2010

2011

2009

2012

2009

2011

2009

2011

2010

2013

2013

2010

Canada

Espaia

Espaia

EE.UU.

Espaia

Campinas, Brasil

Sdo Paulo, Brasil

Toledo, Espafia

Brasil

16 conyuges cuidadores/as (69 % mujeres)
de personas mayores y 16 personas no
cuidadoras casadas (69 % mujeres)

115 pacientes con enfermedad de
Alzheimer (76.7 afios en el grupo control y
78.0 afios en el grupo intervencion) y sus
personas cuidadoras (69 % mujeres)

29 478 adultos/as > 16 afios, de los que
827 asisten a personas mayores
dependientes (78 % mujeres)

421 pacientes ambulatorios con
enfermedad de Alzheimer (77.9 afios) y
sus personas cuidadoras (70 % mujeres)

998 personas mayores cuidadoras
informales no jubiladas (16-64 afios; 88 %
mujeres)

176 mayores (70 % mujeres) 2 65 afios
que habian cuidado de su cényuge y/o
progenitores en los ultimos cinco afios

30 pacientes con enfermedad de
Alzheimer leve > 60 afios (75.5 afios), 30
con enfermedad de Alzheimer moderada
> 60 afios (76.2 afos) y 60 personas
cuidadoras principales (80 % mujeres en el
grupo de Alzheimer leve y 67 % mujeres
en el grupo de Alzheimer moderado)

156 cuidadores/as principales de personas
dependientes > 65 afios incluidos en un
programa de ayuda domiciliaria

Cuidadores/as informales de personas
mayores dependientes

Centro de salud en 94 cuidadores/as informales (80 %
el norte de Portugal mujeres) de personas mayores con

Grande Porto,
Portugal

Alemania y EE.UU.

Sdo Paulo, Brasil

dependencia funcional

120 cuidadores/as familiares (84 %
mujeres) de personas mayores
fragiles/enfermas > 65 afios

28 980 cényuges cuidadores/as (65 %
mujeres), 30 739 hijos/as adultos/as (78 %
mujeres)y 4 627 yernos/nueras (90 %
mujeres)

118 personas mayores con enfermedad
de Alzheimer (79.6 afios) y sus
cuidadores/as (86 % mujeres)

Region de Marburg- 395 pacientes con enfermedad de
Biedenkopf, Hessen, Alzheimer (> 76 afos; 272 no

Alemania

institucionalizados) y sus cuidadores/as

Amparo, Sdo Paulo, 127 mayores dependientes > 60 afos

Brasil

Faro, Portugal

Dos centros de

(80.2 afios) y sus cuidadores/as principales
(74 % mujeres, 23 % hombres)

110 cuidadores/as informales (87 %
mujeres) de personas mayores (82.7 afios)
usuarias de un servicio de apoyo en el
hogar

125 personas cuidadoras (74 % mujeres)

salud en Salamanca, de familiares dependientes (74.1 afios)

Espafia

Portugal (ciudady 80 familias formadas por 80 personas

pueblo)

mayores dependientes > 65 afios (81.5
afios) y 143 cuidadores/as familiares > 18
afios (59 % mujeres)

Transversal

Intervencion

Transversal

Cohortes

Transversal

Transversal

Transversal

Intervencion

Revision no
sistematica

Transversal

Transversal

Revision
sistematica y
meta analisis

Transversal

Coste

Transversal

Transversal

Intervencion

Transversal

Media

Alta

Alta

Media

Alta

Alta

Alta

Media

Baja

Alta

Alta

Alta

Media

Baja

Alta

Alta

Alta

Media
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Salin (290)

Schoenmakers
(291)

Sequeira (292)

Shaw (293)

Shirai (294)

Silva (295)

Sgrbye (296)

Tremont (100)
Turré-Garriga
(297)

Uesugui (298)

Uwakwe (299)

Werner (166)

Yan (300)

Yeh (301)
(302)

Zacher (102)

Zambrano-
Dominguez
(303)

2009

2010

2013

2009

2009

2012

2009

2013

2010

2011

2009

2012

2011

2009
2012

2011

2012

Finlandia

Bélgica

Area metropolitana
de Grande Porto,
Portugal

Reino Unido

Arizona, EE.UU.

ilhavo, Portugal

11 lugares en
Europa: Dinamarca,
Finlandia, Islandia,
Noruega, Suecia,
Republica Checa,
Francia, Alemania,
Italia, Holanda y
Reino Unido
EE.UU.

Girona, Espafia
Ariquemes,

Rondo6nia, Brasil

Dunukofia Local
Government Area,
Anambra, Nigeria

Israel

Hong Kong

EE.UU.

Alemania

Espafia

143 cuidadores/as informales (77 %
mujeres) de personas mayores
dependientes (82.3 afios) usuarias de
servicios de respiro

Personas mayores con demencia y sus
cuidadores/as familiares

101 cuidadores/as de personas
dependientes > 65 afos sin deterioro
cognitivo y 83 cuidadores/as de personas
> 65 afios con demencia (87 % mujeres
cuidadoras)

Cuidadores/as informales de personas
mayores > 65 afios fragiles y
discapacitadas

63 cuidadores/as familiares (73 %
mujeres) de personas mayores
dependientes (81 afos)

49 cuidadores/as informales (69 %
mujeres) de personas mayores > 65 afios
(80.6 afios).

4 010 personas 2 65 afios (82.3 afios), de
los que 1478 tienen incontinencia
urinaria, y sus cuidadores/as informales

250 cuidadores/as familiares (78 %
mujeres) y 250 pacientes con demencia
(78.1 afios)

169 pacientes con enfermedad de
Alzheimer (77.3 afios) y sus cuidadores/as
principales (72 % mujeres)

31 personas mayores = 60 afios (77.6
afios) y sus cuidadores/as informales (97
% mujeres)

914 adultos = 65 afios (72.7 afios) y las
personas cuidadoras (62 % mujeres, 36 %
hombres) de 233 personas mayores
dependientes

76 diadas: 76 personas cuidadas > 63 afios
(77.7 afios; 26 controles no impedidos/as,
34 con deterioro cognitivo leve y 16 con
demencia leve) y sus cuidadores/as (70 %
mujeres)

122 cuidadores/as familiares (76 %
mujeres) de mayores con demencia (82.6
afios)

50 personas cuidadores/as familiares (70
% mujeres) y 50 personas mayores
diagnosticadas de insuficiencia cardiaca
congestiva (77.6 afios)

165 empleados/as (89 % mujeres) que son
cuidadores/as informales de familiares
mayores, 165 colegas y 165 familiares

41 cuidadores/as informales (88 %
mujeres) de personas mayores
dependientes > 65 anos

Transversal

Revision
sistematica y
meta andlisis

Transversal

Revision
sistematica
Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Cohortes

Transversal

Transversal

Cohortes

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Media

Alta

Alta

Alta

Alta

Media

Media

Alta

Media

Baja

Media

Alta

Media

Media
Alta

Alta

Media
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6.1.2. Hallazgos

Se empled una gran variedad de herramientas para evaluar los impactos del cuidado
informal de personas mayores en la vida de los/as cuidadores/as. Se utilizaron un total
de 93 herramientas (algunas de ellas con varias versiones), de las cuales cabe destacar
la superposicion de dimensiones que engloban, lo que hace mas compleja su
clasificaciéon. Se eligié categorizar los instrumentos en funcidon de su nivel de
integracién de dimensiones y su nivel de especificidad al proceso de cuidado (Figura
6.2.). Se ordenaron desde aquellas que integran un mayor nimero de dimensiones a
aquellas que se focalizan en una solo, y de las mas a las menos especificas (Tabla 6.2.).
Por ello, los instrumentos se agruparon en estas categorias: sobrecarga de la persona
cuidadora (n=20), calidad de vida y bienestar (n=11), manejo y afrontamiento (n=21),
salud mental y emocional (n=29), impacto psicosocial (n=10), salud fisica y hdbitos
saludables (n=2), y otras medidas. La Tabla 6.2. contiene la siguiente informacion sobre
cada una de las herramientas: numero de items, ambito, paises de aplicacion de la
herramienta y propiedades psicométricas. En cada categoria de herramientas, aquellas
disefiadas especificamente para su uso en poblacién cuidadora se priorizaron (n=46;
49,4 %). Solo 21 estudios aportaban datos psicométricos de los instrumentos
utilizados, pero la consulta de sus referencias ha permitido obtener estas propiedades
para algo mas de la mitad de las herramientas. Se identificaron 6 herramientas que
aparecian exclusivamente en publicaciones en espafiol o portugués. Evaluaban carga
(n=1), calidad de vida y bienestar (n=1), salud mental y emocional (n=2), e impacto

psicosocial (n=2).
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Figura 6.2. Representacion de las categorias de impactos clasificadas en funcién de su nivel de
integracion de dimensiones y su especificidad al proceso de cuidado, y las interconexiones

entre ellas.
A
Mas
integracion
Calidad de vida vy hienestar . Sobrecarga
Salud emocional y mental —e Manejo y afrontamiento
L Impacto psicosocial
Menos Saludfisica y
integracion habitos saludables
Otros: - tiempo

- subescalas, indices o items
- instrumentos disefiados especificamente o adaptados

Menos Mas
especificidad especificidad

Sobrecarga de la persona cuidadora

La mayoria de los estudios midieron la sobrecarga originada por el cuidado, pero pocos
aportaron una definicion del término
(99;166;168;171;241;243;253;256;257;263;266;270;282;290;293). Se aludia a Ia
sobrecarga para sefialar la reaccion negativa al impacto de cuidar en la situacion fisica,
psicologica, emocional, social o econdmica
(99;168;171;243;253;256;257,266;270;282;290;293) que resulta de la percepcion de
gue las demandas de cuidado superan la capacidad fisica y mental de la persona
cuidadora (166;241) o que pone en peligro esta capacidad (263). Como indica esta
definicidn, se incluyen muchas dimensiones en este término y, aunque se cubren en las

escalas de sobrecarga, algunos estudios se centraron especificamente en la salud
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mental y emocional, la salud fisica o el impacto psicosocial, de las que se hablara

posteriormente.

La herramienta mas ampliamente utilizada para evaluar la sobrecarga fue la escala de
sobrecarga de Zarit -Zarit Burden Interview (ZBl), también llamada Zarit Burden
Inventory, Zarit (Carer) Scale y Zarit scale-
(99;159;166;240;245;247;254;271;272;275;278;293). Aunque se disefid como una
herramienta unidimensional, los autores/as de los estudios analizados lo sefialan como
una medida de estrés (166;240), sobrecarga subjetiva (245;265;266;271;278),
sobrecarga subjetiva y objetiva (295), percepciones y sentimientos habituales (297) o
el impacto en la vida de las personas cuidadoras (254;299), especificamente el impacto
de cuidar en su salud fisica y emocional, vida social, situacién financiera
(168;262;270;278;298) y su relacidn con la persona cuidada (270;278). La version de 22
items, cuyas puntuaciones tienen buena fiabilidad y validez de constructo, se aplicé en
estudios llevados a cabo en los cuatro paises mas destacados en numero de
publicaciones, esto  es, Espana (241;242;247;272;277;281;297), EE.UU.
(99;100;245;278), Brasil (168;255;262;298) y Portugal (283;292;295), y en paises tan
diferentes como China (271;300), Argentina (275) y Nigeria (299). Cinco estudios de
calidad alta o media emplearon la versiéon de 12 items, tres de ellos de EE.UU.

(238;239;260), y uno de Espafia empled la escala de 7 items (289).

Un proyecto de Brasil utilizé la Pearlin’s overload scale (253) y en un estudio de México
se identifico el Screen for Caregiver Burden. Este estudio también midié la sobrecarga
especificamente causada por problemas de suefo y otras conductas nocturnas a través
de la aplicacién del Sleep Disorders Inventory, y la sobrecarga relacionada con los
sintomas neurospiquiatricos de la persona cuidada con la Neuropsychiatric Inventory

Questionnaire (NPI-Q) Caregiver Distress Scale (263).

Calidad de vida y bienestar

La calidad de vida es la percepcidon de los individuos de su posicién en la vida en el
contexto de la cultura y sistemas de valores en los que viven y en relacién con sus

objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones. La calidad de vida y el bienestar
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son constructos multidimensionales que incorporan todos los aspectos de la vida,
como la salud fisica, el estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones
sociales, las creencias personales y su relacién con las caracteristicas destacadas de su
entorno (304). Se evaluaron en gran medida con escalas de CVRS y principalmente a
través de la aplicacion de herramientas disefiadas para su utilizacién en poblacién

general (n=9).

En la valoracién de la calidad de vida, cinco proyectos (cuatro de ellos llevados a cabo
en paises de habla portuguesa) emplearon la versién corta del instrumento de
valoracion de la calidad de vida desarrollada por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS), WHOQOL-Bref (82;237;280;283;284). Estudios de alta calidad de Brasil
(264;280), Holanda (234) y Reino Unido (293) recogian el uso de una herramienta
especificamente disefiada para medir la calidad de vida en personas cuidadoras de
pacientes con una enfermedad concreta (Quality of Life in Alzheimer’s Disease scale,
caregiver version,CQOL-AD), y proyectos de Europa, y Norte y Sur de América utilizaron
las versiones de 36 y 12 items del Short-Form Health Survey (SF-36 y SF-12,
respectivamente) (102;171;238;247;274;277), ambos con buena consistencia interna.

Un articulo en espariol describia el uso del Nottingham Health Profile (NHP) (281).

También se valoraron una serie de aspectos relacionados con el bienestar,
principalmente en estudios de EE.UU. Gitlin et al. evaluaron el bienestar de la persona
cuidadora (mejora/empeoramiento) aplicando el Perceived Change Index (259;260). El
bienestar espiritual, un concepto que incluye religion, dimensiones de fe/creencia y
realizacion personal (301), se midié con la JAREL Spiritual Well-Being scale (SWBS)
(301;302). Por su parte, un estudio de Portugal empled la Scale of Well-being para

evaluar el estilo de vida relacionado con la salud de la persona cuidadora (82).

Manejo y afrontamiento

Las personas cuidadoras desarrollan una serie de respuestas complejas y dinamicas
para regular sus emociones, solucionar o tratar los problemas practicos a los que
tienen que enfrentarse y mantener la resiliencia psicolégica necesaria en su rol (305).

Esta resiliencia se desarrolla y mantiene por factores que pueden verse afectados por
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emociones negativas (306). Asi, el manejo y afrontamiento no solo tienen una
repercusion en la experiencia de cuidado, sino que también pueden verse afectados
por él. La mayoria de las herramientas identificadas en esta categoria se habian
disefiado especificamente para la evaluacion de personas cuidadoras (n=16). Cubrian
dimensiones de creencias, manejo, dificultades, manejo, conocimiento, necesidades,
valores, y satisfaccion y ganancia. En los pocos casos en que los datos de validez

estaban disponibles, se valoré6 como buena o moderada.

El Caregivers’ Assessment Management Index (CAMI) fue la herramienta mas
empleada para explorar la experiencia subjetiva de las personas cuidadoras en el uso y
eficacia de estrategias de manejo, siendo usadas, entre otros, en estudios conducidos
en Portugal (236;292). Se utilizaron otras escalas en proyectos de calidad alta de

EE.UU. (100;260;274) y Canada (252).

Dos estudios de Norteamérica evaluaron las necesidades: Black et al. (238) emplearon
la Dementia Care Needs Assessment (DCNA) para identificar las necesidades
relacionadas con la demencia de aquellas personas con desdrdenes cognitivos y sus
cuidadores/as, mientras que Ducharme et al. (252) midieron las decisiones tomadas
por las personas cuidadoras para cubrir las necesidades futuras de cuidado de la
persona mayor con la Deciding on Preferences scale. Un estudio portugués es el Unico
gue evaludé directamente las dificultades a las que se enfrentan las personas

cuidadoras en el cuidado (Caregiver Assessment Difficulties Index, CADI) (292).

Cuidar de un familiar o amigo/a puede también causar satisfaccion, la cual se midié
con el Caregiver Assessment of Satisfaction Index (CASI) (292) o, en el caso de
cuidadores/as informales que tienen un empleo, con la Role-Based Performance Scale
(102). Ademas, el cuidado puede ser gratificante. Esto puede explorarse con el Gain in
Alzheimer’s care Instrument (164) y la herramienta Positive Aspects of Caregiving

(100).

Salud mental y emocional

La salud mental y emocional se refiere a los pensamientos, sentimientos y acciones de

un individuo, especialmente cuando se enfrenta a retos y estrés, incluyendo, entre
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otros, bienestar subjetivo, autoeficacia percibida, autonomia, competencia,
dependencia intergeneracional, y realizacion personal del potencial intelectual y
emocional de uno/a mismo/a (307). Aunque se incluye en muchas herramientas de
sobrecarga, la salud mental y emocional tiene tanta importancia en la experiencia de
cuidado que muchos estudios la analizan con herramientas centradas en este area,
siendo esta categoria la mas numerosa. La mayoria de herramientas no eran
especificas de la persona cuidadora (n=24). Los instrumentos de esta categoria
consideraron los siguientes aspectos: distrés psicologico, depresion, ansiedad,
asunciones disfuncionales relacionadas con la depresidn, pensamientos disfuncionales
sobre el cuidado, emociones, estilos de personalidad, cautividad de rol, autoestima y

estrés. Mostraron valores altos de consistencia interna.

Los instrumentos mas frecuentemente empleados para evaluar el distrés psicoldgico
fueron el General Health Questionnaire (GHQ) y el Self-Reporting questionnaire (SRQ-
20). El GHQ, un instrumento multidimensional para detectar desérdenes psiquiatricos,
se empled mayoritariamente en sus versiones de 12 y 28 items. La version mas corta
se usd en 6 estudios, 4 de ellos llevados a cabo en Espafia (161;250;272;289) vy la
version mas larga en proyectos desarrollados en Canada (276), Bélgica (291), Singapur
(164) y Espaia (277). El SRQ-20, utilizada para cribar ansiedad y depresion (287), fue la

herramienta de evaluacion en Brasil (168;287) y otros paises no europeos (271;299).

La depresidn se midiéd principalmente con la Center for Epidemiologic Studies
Depression scale (CES-D), Geriatric Depression Scale (GDS) y Beck Depression Inventory
(BDI). Las escalas mas empleadas para medir niveles actuales de sintomas depresivos
fueron la CES-D de 20 items en EE.UU. (99;100;245) y el BDI en Brasil (171;280). La
version de 15 items de la GDS se empled para evaluar los sintomas depresivos en
proyectos en Bélgica (291), Brasil (279), Alemania (285), Japdn (265;266) y EE.UU.
(238;285). Dos estudios de Espafia emplearon las Goldberg’s anxiety and depression

scales (159;281).

La ansiedad se valord con el State-Trait Anxiety Inventory (STAI). Esta escala mide tanto
el estado de ansiedad (estado emocional) como la tendencia de ansiedad (el aspecto

estable de la personalidad de cada individuo/a), y se usé en Europa (235;283).
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Dos estudios espanoles exploraron los pensamientos de la persona cuidadora que
pueden actuar como barreras a un estilo de afrontamiento adaptativo al cuidado a

través del Dysfunctional thoughts about caregiving questionnaire (273;289).

La personalidad se analizé en cinco estudios de calidad alta o media, tres de ellos de
EE.UU. Clark et al. usaron el Personal Style Inventory Il (PSI-1l) para medir sociotropia y
autonomia (99;245), y Lockenhoff et al. aplicaron NEO Personality Inventory Revised
(NEO-PI-R) para puntuar cinco rasgos de personalidad bdsicos (neuroticismo,
extroversion, apertura a nuevas experiencias, amabilidad y responsabilidad) (274). Un
estudio en espafiol usdé el Millon Index of Personality Styles (MIPS) (250) y un proyecto
de Holanda la escala de neuroticismo de Eysenck Personality Questionnaire: Short

Form (235).

Impacto psicosocial

Los factores psicosociales constituyen un puente o ‘nivel meso’ entre las estructuras
individuales y sociales. Asi, factores como las redes sociales y de apoyo, el control en el
trabajo y la casa, el desequilibrio esfuerzo/recompensa, la seguridad y la autonomia, y
el conflicto trabajo-familia se manifiestan en relaciones interpersonales (308). Muchos
de estos factores podrian verse afectados durante el proceso de cuidado, ya que
podria restringir el empleo y suponer costes que debe asumir la persona cuidadora, lo
cual puede llevar a dificultades en las relaciones sociales. No se encontraron
herramientas para la evaluacidn del impacto econémico en este contexto, pero varias

median el conflicto familiar, la funcidn familiar y el apoyo social.

El conflicto familiar se evalud a través de la aplicacion de dos herramientas especificas
de personas cuidadoras: Family Caregiver Conflict Scale y Family Conflict scale, ambas
en estudios de calidad alta de Norteamérica (243;252) y con buena consistencia

interna.

Tres estudios evaluaron la funcidon familiar, de ellos dos aparecian descritos en
articulos en portugués (151;283). Salgueiro et al. (151) usaron las Family Adaptability
and Cohesion Evaluation Scales (FACES Ill), que clasifica a las familias en 16 tipos segun

cohesion y adaptabilidad. Otro estudio uso la Revised Dyadic Adjustment Scale (RDAS)
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de 14 items para medir la satisfaccion con la relacién (283). Por ultimo, en una revisiéon
sistematica, la satisfaccion de la persona cuidadora con la interaccién de la diada se

evalud con la Marital Needs Satisfaction Scale (291).

El apoyo social se valord con distintas herramientas en varios estudios, principalmente
de Europa. Tres estudios de Espafia de calidad alta y media valoraron el apoyo afectivo
y personal percibido en la vida diaria aplicando el Duke-UNC Functional Social Support
Questionnaire de 11 items (161;272;281). El apoyo de amistades y familiares se evalué
también con las escalas de actividad social y satisfaccién con la red social del Health
and Daily Living Form (HDLF) (291), y la Abbreviated Lubben Social Network Scale (A-
LSNS) (243).

Salud fisica y habitos saludables

Aunque incluidas en algunas herramientas de sobrecarga, también se han disefiado
instrumentos para la medida especifica de salud fisica. Sin embargo, en esta revisidn,
pocos articulos describian su uso. En esta categoria también se incluyeron los habitos
de vida saludables por su efecto en la salud fisica, sin olvidar su impacto en la salud

general, la calidad de vida y el bienestar.

Un proyecto llevado a cabo en Portugal utilizd el Caregiving Family Profile
Questionnaire para recoger datos sobre el estado de salud y las situaciones de cuidado
(82), y una revision realizada por investigadores en Bélgica incluy6 estudios que habian
evaluado la calidad de suefio de las personas cuidadoras con el Pittsburgh Sleep

Quality Index (291).

Otras medidas empleadas en la prdctica

Muchos estudios utilizaron no solo herramientas, sino también otras medidas. Se
describen a continuacidén por la frecuencia de su uso. Aunque no se identificaba
explicitamente como una medida de carga objetiva, un elevado nimero de estudios,

incluyendo varios de paises hispano y luso parlantes, valoraron el tiempo dedicado a
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las tareas de cuidado (99;159;161;167;168;170;171;236;242-
245;251;256;258;261;268;269;271-273;277,281;282;284,285;290;292;298). Ademas,
un gran numero de estudios midieron el periodo de tiempo que se llevaba cuidando a
la persona mayor
(100;159;167;171;236;240;243;244;250;251;255;259;260;264;269;270;272;273;276;27
7,283-285;287,;289;290;294;295;298;300-303).

Otros aspectos se evaluaron a través de items especificamente disefiados para el
estudio o basados en otras herramientas: salud autopercibida
(170;238;249;257;270;281;285;298;309), numero de enfermedades -en general
(270;287) o cronicas (279)-, satisfaccion con la vida (166;237;290), experiencia previa
en el cuidado de un familiar enfermo terminal, preocupaciones sobre el curso de la
enfermedad, preocupaciones sobre la comunicacidon entre la persona cuidadora y la
persona cuidada/profesional médico (257), tiempo de ocio (272), apoyo
socioemocional (294), aislamiento social (debido a la discontinuacién de actividades

avanzadas de la vida diaria) (279) y tensién econdmica (271;299).

Varios estudios no usaron escalas completas, sino que seleccionaron algunas de sus
subescalas (100;166;256;283;285;291;293;300) o indices (276;291;293). Ademas,
varios autores/as emplearon items aislados de herramientas
(166;243;252;257;272;278;279;291;293;294), adaptaron instrumentos existentes
(273;274) o desarrollaron herramientas para proyectos  especificos
(239;259;284;288;291;293). En algunos estudios, la versidn del instrumento usado se
referencio incorrectamente o no se especifico: ZBI
(100;159;240;271;272;277;278;285;293), NHP, GHQ (293), CES-D (166;291;293),
Hamilton Depression Rating Scale y GDS (293). No fue posible obtener mas
informacién de las herramientas de varios estudios (235;253;291;293), y hay
incertidumbre en relacion con el uso de varios instrumentos citados en una de las

revisiones, pero no especificados en los correspondientes estudios (291).
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Tabla 6.2. Informacidn sobre las herramientas identificadas en la revisidon sistematica.

Herramientas especificas para su aplicacion a personas cuidadoras

Herramientas no especificas para su aplicacion a personas cuidadoras

. . Nu d . . . - .
Categoria Herramienta I,t:::ro € Dimensiones Paises en que se emplea Fiabilidad Validez

Conveniencia
Aislamiento
Ajustes familiares Constructo: caracteristicas de ex
Cambios en los planes personales Australia (246) pacientes, percepciones subjetivas de las

Carer Strain Index 13 Competencia de demandas en el Alemania y EE.UU. (285) a: 0.86 (310) personas cuidadoras sobre la relacion de
tiempo Reino UniZo (2'93)' cuidado y salud emocional de las personas
Ajustes emocionales cuidadoras (310)
Sentimientos de estar
completamente desbordado/a
Comunicacion con la persona
g;;:f transporte EE.UU. (238) a:- (238) Convergente: correlacionada con ADAS-

Caregiver Activity Survey 6 Vestirse Nigeria (299) Test-retest: CCI=0.88 (311) éolgl,)MMSE y PSMS, pero no con MBS
Cuidado de apariencia personal
Supervision de la persona
Preocupaciones por la cognicion del

Sobrecarga paciente 2=0.89
Cuestiones de conducta del Correlacién ftem-total: 1=0.26- Constructo: entre grupos conocidos y
25 paciente Bélgica (291) 0.76 T entre medidas (BAl, BDI, NPI-Q distress
Situacidn social del cuidador/a México (263) ' scale y SDI burden scale, no con Lawton’s
. . Test-retest: CCI=0.78 (263) ,
X Estado emocional del cuidador/a scale y Barthel’s Index) (263)
Screen for Caregiver . > o .
Burden Situacién econémica del cuidador/a
ur Estado fisico del cuidador/a
Pregcupauones por la cognicién del a=0.82 o SIS G s G
paciente Correlacién item-total: r=0.59- . ;
) ) ) . - entre medidas (BAl, BDI, NPI-Q distress
7 Situacién social del cuidador/a México (263) 0.77 ,
X . scale y SDI burden, no con Lawton’s scale

Estado emocional del cuidador/a Test-retest: CCI=0.72 (263) Barthel’s Index) (263)
Estado fisico del cuidador/a Y
Cambios negativos en la relacion
entre paciente y cuidador/a

Caregiver Burden 78 Limitaciones en la actividad social Corea del Sur (163) 4=0.955 (163) ND

Inventory Korean version

de la persona cuidadora

Cambios negativos en las relaciones

familiares




(49!

Sobrecarga psicoldgica
Sobrecarga financiera y econémica
Sobrecarga de salud

Sobrecarga dependiente de tiempo
Sobrecarga de desarrollo

China (269)

C iver Burd 7 Si 164
aregiver suraen 24 Sobrecarga fisica ingapur (164) a>0.80 (269) ND
Inventory k Turquia (167)
Sobrecarga social X .
. Reino Unido (293)
Sobrecarga emocional
Tension general
Aislamiento
Caregiver Burden Scale 22 Decepcidn Brasil (287) ND ND
Implicacién emocional
Entorno
a=0.87 (impacto en salud,
Impacto en la salud . p
. calendario y economia)
Impacto en el calendario .
. . . a=0.85 (aprecio de la persona L
Caregiver Reaction 24 Impacto en la economia EE.UU. (302) cuidadora por la persona Constructo: correlacion esperada con
Assessment Aprecio del cuidador/a por la T . P P ADL dependence scale y CES-D (312)
E:I';Zo;‘: :ufaod?amiliar CEUEB IR BRI
et familiar) (302)
Sobrecarga subjetiva de cuidar
Caregiver Burden Impacto de cuidar . .
i i 14 , . Reino Unido (293) a=0.85 (313) ND
Questionnaire Maestria en el cuidado
Satisfaccion con el cuidado
Agotamiento
Caregiver Strain Excitacién emocional . .
i X 48 ) X Reino Unido (293) ND ND
Questionnaire Discrepancia con los estados
ideales
Criterio: correlacion con WHO-5, SF-36,
- . a=0.64 (valor positivo) Barthel’s Index, BISID, horas de cuidado
. Valor positivo de cuidar . , .
Carers of Older People in ) ) 0=0.66 (calidad del apoyo) semanales, Social restriction scale y
. 15 Calidad del apoyo Italia (244) X i . .
Europe (COPE) index X . a=0.83 (impacto negativo) voluntad de continuar cuidando;
Impacto negativo de cuidar . 2
(314) asociaciones mas fuertes con la subescala
de impacto negativo (314)
Satisfaccion con la persona
demente como receptora de
cuidado Contenido: panel de expertos
Sense of Competence 27 Satisfaccion con el propio Holanda (235) 4=0.79 (315) Constructo: analisis factorial; alto grado

Questionnaire

desempefio como persona
cuidadora

Consecuencias de la implicacion en
el cuidado para la vida personal de

de acuerdo entre los juicios de expertos y
los resultados del analisis factorial (315)
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la persona cuidadora

Lawton Subjective Burden

Valoracion subjetiva de la
sobrecarga

Instrument 13 Pérdida de control sobre la vida de LR el ND ND
uno/a mismo/a
Pearlin’s Overload Scale 4 WEICHCCHE R L POl Brasil (253) a=0.80 (108) ND
hacer las cosas que se deben hacer
:0.66 trol); 0.77
Frecuencia de sentirse superado/a ? ersonggsr:SiZacZZr;Z )c’on
Role Overload Scale 7 0 agotado/a por las Reino Unido (293) P X ND
responsabilidades de cuidado UEM RIS O
dia) (316)
. Reaccion a los problemas de
Memory and Behavior ) s
ND ductuales del Bél 291 ND ND
Problems Checklist (MBPC) AR Al élgica (291)
paciente
Neuropsychiatric Sobrecarga causada por los
Inventory (NPI) Caregivers 12 sintomas neuropsiquiatricos del Bélgica (291) ND ND
Distress Scale paciente
Neuropsychiatric Sobrecarga causada por los
Inventory Questionnaire ) g . p . México (263) Test-retest: r=0.94 (317) Convergente: correlacion con NP/
. 12 sintomas neuropsiquidtricos del . )
(NPI-Q) Caregivers . Holanda (235) Caregivers Distress Scale (317)
. paciente
Distress Scale
Revised Memory and Reaccion a los problemas de
Behavior Problems 2 memoria, la depresion y las Bélgica (291) ND ND
Checklist (RMBPC)- conductas perturbadoras de la EE.UU. (100)
Reaction persona cuidada
Convergente: correlacion con varias
medidas cuantitativas de suefio
(valoracion de la calidad del suefio,
Sleep Disorders. Inventor Sobrecarga causada por tiempo total de suefio de noche, tiempo
P y 8 alteraciones del suefio y otras México (263) ND total de suefio de dia, la eficiencia del

(SDI) burden scale

conductas nocturnas del paciente

suefio y el tiempo despierto/a tras el
comienzo del suefio), pero no se
correlaciona con el tiempo total diario de
suefio (318)




Calidad de vida y
bienestar




ST1

Gestion de retos del cuidado

Constructo
Convergente: correlacion con CES-D, PAC

Afecto (incl doi tré =0.86 (259
Perceived Change Index 13 fecto (incluyendo ira y estrés) EE.UU. (259;260) =0.86 (259) y Social Activities Index
Sintomas somaticos (incluyendo a=0.88 (260) . .
B S TS Divergente: no correlacionado con MMSE
glay y ADL functional dependence (322)
Funcionamiento fisico
Rol fisico Convergente: correlacidn con ciertos
Dolor corporal Brasil (171) mo.dulos .de {VIS.QOL .
Salud general o a=0.78-0.83 Validez discriminante cuestionable en
36 o Espafia (277) . - -
Vitalidad Test-retest: r=0.42 (323) relacion con depresion y estado de dnimo
) . . EE.UU. (274)
Funcionamiento social actual
Rol emocional Sensibilidad al cambio (323)
Short Form Health Survey Salud mental
(SF) Funcionamiento fisico
Rol fisico =0.85 (salud fisica) Constructo: comparacion entre grupos
Dolor corporal . a=0.87 (salud mental) (102) . ’ P grup
Alemania (102) conocidos
Salud general o Test-retest: r=0.864-0.890, . .
12 s Espafia (247) - Validez relativa comparada con SF-36:
Vitalidad componente fisico, y r=0.760- .
. . . EE.UU. (238) 0.67 (componente fisico) y 0.97
Funcionamiento social 0.774, componente mental (componente mental) (324)
Rol emocional (324) P
Salud mental
E:)T;E'a Constructo: entre grupos y entre medidas
Nottingham Health Profile Movilidad fisica o (correlacidn con S,a'f‘d au.toy.)erc.llblda,’ .
38 . Espafia (281) ND enfermedades cronicas, limitacion crénica
(NHP) part | Suefio L L L
. . de la actividad y actividad restringida)
Reacciones emocionales
; ; A (325)
Aislamiento social
Movilidad
Autocuidado
Holanda (234
EuroQol (EQ-5D) 5 Actividades cotidianas olanda (234) ND ND
EE.UU. (100)
Dolor/malestar
Ansiedad/depresion
Apoyo social
i , Satisfaccion general o
Ruiz &. Bacabs 39 Bienestar fisico/psicoldgico Espana (2.89) a=0.94 (289) ND
Questionnaire K Reino Unido (293)
Ausencia de sobrecarga de
trabajo/tiempo libre
Nutricién Coeficiente de concordancia
Actividades fisicas entre dos medidas
Scale of Wellbeing 15 Conductas preventivas para la salud  Portugal (82) relacionadas varia de 74 a 93 ND

Relaciones sociales
Control de estrés

% en los distintos dominios
(326)
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Quality of Life Index

64

Satisfaccion con varios dominios de
la vida e importancia de esos
dominios para la persona

Reino Unido (293)

ND

ND

World Health
Organization Quality of
Life assessment short
version (WHOQOL-Bref)

26

Salud fisica

Salud psicoldgica
Relacion /apoyo social
Entorno

Portugal (82;283;284)
Brasil (280)
Luxemburgo (237)

a=0.85 (salud fisica)
a=0.83 (salud psicoldgica)
a=0.65 (relacién social)
a=0.69 (entorno) (283)
Test-retest: r>0.7 (327)

Criterio

Concurrente: correlacion con BDI 'y BHS
Discriminante (327)

Discriminante y de constructo:
correlaciones entre puntuaciones de
dominios e items de salud y calidad de
vida generales (328)

JAREL Spiritual Well-Being
Scale (SWBS)

21

Fe/Creencia
Vida/Autorresponsabilidad
Satisfaccion con la vida/Realizacién
personal

EE.UU. (301;302)

a=0.90 (301;302)

ND

Life Satisfaction Index- Z

13

Entusiasmo
Humor
Congruencia

Bélgica (291)

ND

ND

Manejo
afrontamiento

y

Caregiver Multidomain
Self-efficacy

Salud

Transporte

Relaciones con la familia
Situaciéon econémica
Seguridad

Relaciones con amistades
Modos de convivencia
Productividad

EE.UU. (274)

0=0.60 (274)

ND

Abbreviated Assessment
of the Caregiver’s Coping

26

Estrategias centradas en la
provision de cuidado
Percepciones alternativas de la
situacion

Estrategias centradas en el
problemas

Estrategias focalizadas en la
persona cuidadora

Estrategias centradas en el entorno
Estrategias focalizadas en
compartir el problema

Portugal (288)

0=0.94 (288)

ND

Caregiver Assessment of
Difficulties Index (CADI)

30

Cuestiones de relaciones
Restricciones sociales
Demandas del cuidado
Reacciones a cuidar
Apoyo familiar

Portugal (292)

ND

ND
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Apoyo profesional

Caregiver Assessment

Contexto del cuidador/a

Desempefio del rol de cuidador/a

Contexto de la persona

. . 30 dependiente Portugal (292) ND ND
Satisfaction Index (CASI) el el desasite
Dinamica de resultados
Dinamica familiar
Educacién
Dementia Care Needs Derivacion de recursos
Assessment (DCNA) 92 Asistencia en salud mental 22000 (k) e ND
Asistencia sanitaria/médica general
a=0.79 (resolucion de
Estrategias de resolucion de problemas)
Caregivers’ Assessment problemas Portugal (236;292) a=0.72 (percepciones
Management Index 38 Percepciones alternativas de Finlandia (290) alternativas) ND
(CAMI) eventos EE.UU. (301;302) a=0.66 (manejo del estrés)
Manejo de sintomas de estrés (290)
0=0.87 (301;302)
Obtencion de respiro C<'Jnv'ergente
Discriminante
Revised Scale for Respuesta a conductas' . a=0.86 (252) Constructo: correlacion con ira,
L . 15 perturbadoras del paciente Canada (252) i . .
Caregiving Self-Efficacy . Test-retest (329) depresion, ansiedad, apoyo social
Control de pensamientos " "
e pEEES pferubldo y critica expresada en el
discurso) (329)
ﬁfgg j;:gs“)t Caregiving 28 EZ;fi‘rfiZ'mf”to Bélgica (291) a estandarizada: 0.83 (330) ND
ety Gty Sl Manejo de sintomas a=0.77 (manejo de sintomas)
. . " 10 Uso de servicios de apoyo EE.UU. (100) a=0.78 (uso de servicios de ND
Efficacy Questionnaire o .
comunitario apoyo comunitario) (331)
Aparente
Constructo: entre subgrupos
Validez convergente moderada (con CES-
s ) L, D Well-Being subscale, salud
D 9 LG EE.UU. (100) a=0.89 (332) autopercibida, ISSB Satisfaction With

Caregiving (PAC)

Perspectiva de vida

Received Social Support y Negative
Reactions subscales, y RMBPC burden
scale)

Validez discriminante moderada (con CES-
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D somatic subscale) (332)

Decisiones de la persona cuidadora a=0.83 (252)
Deciding on Preferences 6 para cubrir las necesidades futuras Canada (252) a=0.76 Criterio (333)
del familiar enfermo Test-retest: r=0.62 (333)
zz;%;:::zz;c; Care 10 Ganancia del cuidado en demencia Singapur ND ND
g:;)llg/ledge QiESicey 7 Conocimiento de los servicios Canada (252) i;tffegié)mo.ss (333) Criterio (333)
Grado al que las personas
cuidadoras se sienten preparadas . .
Preparedness for para gestionar la situa?iér:)de e LSO S
. 8 . ) . Canada (252) a=0.89 (252) entre preocupacion de la persona
Caregiving cuidado, incluyendo necesidades .
. . . cuidadora y la falta de recursos (334)
fisicas y emocionales, servicios y
estrés del cuidador/a
Confianza en manejar de manera CEUER (P
Self-efficacy Scale 15 efectiva las dreas de cuidado Canada (252) Correlaciones item-total ND
corregidas: r=0.33-0.76 (335)
a=0.77 (260)
Uso de estrategias especificas para Interevaluador: acuerdo leve a
afrontar la dependencia fisica y la casi perfecto en cada item; en Contenido: panel de personas expertas
Task Management S . . . Y
Syl 19 agitacion en personas. con EE.UU. (260) togc.)s los indices diferencias Convergent.e: correlacién con
enfermedad de Alzheimer u otro minimas entre personas dependencia de AVD y MMSE) (336)
desorden relacionado evaluadoras expertas y no
expertas (336)
Andlisis l6gico
Reevaluacion positiva
Busqueda de guia y apoyo
Coping Responses Resolucidon de problemas
48 Evitacidn cognitiva Bélgica (291) ND ND
Inventory L. . L2
Aceptacion o resignacion
Busqueda de recompensas
alternativas
Descarga emocional
Afrontamiento de enfrentamiento
Ways of Coping 66 Distancia Alemaniay EE.UU. (285)  ND ND
Questionnaire Autocontrol

Busqueda de apoyo social
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Aceptacion de responsabilidad
Escape - evitacion
Planificacién de resolucién de

problemas
Reevaluacion positiva
Tarea
Carrera
Innovador/a _ Aparente
Role-Based Performance 20 Rendimiento como miembro de Alemania (102) =0.92 (colegas) Constructo
Scale ) a=0.95 (empleados/as) (102) L e .
equipo Discriminante: analisis factorial (337)
Comportamiento organizacional
ciudadano
Orientacion global hacia uno/ Aparente
i t Contenid
Antonousky’s Sense of 29 Elltsr:s(z)/raez s ememe Singapur (164) 0=0.82-0.95 szsi:lsoo
Coherence (SOC) . gap Estabilidad considerable (338)
Salud, enfermedad y bienestar Constructo
Actitudes y conducta Criterio (338)
Contenido: investigadores/as
Ciertos niveles de validez convergente:
University of Tokyo Health - correlacién entre subescalas de SOC-3-
Sociology version of Sense Manejabilidad UTHS y SOC de 13 items
of Coherence Scale (SOC- 3 ?grr:ﬁrc::;bilidad Singapur (164) =0.84 (339) Cierto nivel de validez concurrente:
3-UTHS) P correlaciéon con CES-D-13, salud
autopercibida y nimero de
enfermedades) (339)
Critica
Camberwell Family HOStI|I'dad. L . .
X - Sobreimplicacién emocional Singapur (164) - -
Interview Schedule
Afecto
Comentarios positivos
Contenido: Id t
Dysfunctional Thoughts Entrega - aislamiento =0.89 Cg:v(::l e?mtzézsrre(leazgric::r;s ;:p;er &
About Caregiving 16 Autoexigencia emocional — Espafia (273;289) Test-retest: r=0.60 (340) Sensibiﬁdad e;l cambio (340)
Salud emocional | questionnaire responsabilidad
y mental
Pearlin’s Role Captivit Sentimientos de encontrarse
ptivity 3 “atrapado/a” en el rol de Reino Unido (293) a=0.83 (108) ND
Scale .
cuidador/a
Afecto negative de un miembro de
Elderly-Caregiver ~ Family 1 la familia hacia un familiar, Bélgica (291) ND ND

Relationship (ECR)

incluyendo sentimientos de ira y
resentimiento
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Estrés experimentado por personas

Bélgica (291)

Relatives’ Stress Scale 15 cmdado'ras de pacientes con Reino Unido (293) ND ND
demencia
. Sintomas somaticos a=0.83 (estudiantes); 0.84 Convergente ac.lc.fcuadaT: cq.'relctmon
Beck Anxiety Inventory . . - moderada, positiva y significativa entre
21 Aspectos subjetivos de ansiedad o México (263) (personas adultas)
(BAI) anico Test-retest: r=0.75 (341) BAly STAI
P e Constructo: analisis factorial (341)
Brasil (171;280)
Emociones Bélgica (291) Correlacion con valoracién clinica de
Beck Depression Inventory 2 Cambios conductuales México (263) a=0.89 (283) Depth of Depression: r=0.65-0.67
(BDI) Sintomas somaticos Portugal (283) De dos mitades: r=0.86 (342) Discriminacién entre categorias:88-91 %
Reino Unido (293) (342)
EE.UU. (278)
Bradburn Revised Affect Afecto positivo .
Scale (BRAS) 10 Afecto negativo Bélgica (291) ND ND
Somatizacién
Senshildad terpersonal #=0.93 (343}
Depresidn P a:0.71(psicoticismo)-0.85
Brief Symptom Inventory 53 An?iedad Bélgica (291) (depresion) Convergente: correlaciones con MMPI
(BSI) Hostilidad Reino Unido (293) Test-retest: Constructo: analisis factorial (344)
. " r=0.68 (somatizacion)-0.91
Ansiedad fébica . L
L . (ansiedad fébica) (344)
Ideacion paranoide
Psicoticismo
Gestion de las impresiones Convergente: correlacién de 6 de 8
Aprobac.lon de otros/as subescalas con BDI'y CES-D
onal Attitud Imperi;"’doz i Discriminante: correlacion de 6 subescalas
?ys{unct/ona Attitude 66 Necesll ad de triunfar EE.UU. (99) @=0.91 (99) con SCL 90
caie Complacer a otros/as Constructo: analisis factorial (345)
Vulnerabilidad
Catastrofismo
Pensamiento dicotémico
Tension-Ansiedad
Depresidn-Abatimiento
Profile of Mood States 65 Ira-Hostilidad Bélgica (291) ND ND
(POMS) Vigor-Actividad Reino Unido (293)

Fatiga-Inercia
Confusion-Desconcierto
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Ansiedad
Sentimientos de incompetencia

Bélgica (291)

30 Depresion R R ND ND
Dificultad en el afrontamiento Reino Unido (293)
Disfuncién social
General Health Ansidad o oo g (091)
Questionnaire (GHQ) 28 Disfuncién social Singapur (164) ND ND
Depresidn severa Espafia (277)
. . Espafia . _
A.nS|eda.(? y dePresmn (161;250;272;289) 4=0.83 (272) Externa: con IS.{?A .(r— 0.57?
12 Disfuncién social P Constructo: analisis factorial (346)
Pérdida de confianza Bélgica (291) =0.83 (289)
Reino Unido (293)
Neuroticismo
. Extroversion
NEO. Personality Inventory 240 Apertura a nuevas experiencias EE.UU. (274) ND ND
Revised (NEO-PI-R) .
Amabilidad
Responsabilidad
EE.UU. (99;100;245)
Afecto depresivo Bélgica (291)
20 Afecto positivo Alemaniay EE.UU. (285) a=0.92 (99) ND
. . . Actividad somdtica y retardada Holanda (235) a=0.87 (245)
Center for Epidemiologic «
N X Interpersonal Espafia (273)
Studies Depression scale X R
(CES-D) Reino Unido (293)
Afecto depresivo
Afecto positivo _
10 Actividad somatica y retardada EE.UU. (260) =081 ND
Interpersonal
Ansiedad
Symptom Questionnaire 92 Depr’es.lon EE.UU. (301) a=0.96 (301) ND
Somatico
Hostilidad
; . Objetivos motivadores
Millon Index of Personality 180 Modalidades cognitivas Espafia (250) ND ND
Styles (MIPS) )
Conductas interpersonales
California Verbal Learning ND Aprendl.zaje .ve,rl;?al Canads (276) ND ND
Test-l Memoria episédica
, . . Sensibilidad: 83.1%
Goldberg’s anxiety - and 18 Ansiedad Espaiia (159;281) ND Especificidad: 81.8%
depression scales Depresion

Tasa de clasificacion errénea: 17.7%
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VPP: 95.3% (347)

Hospital Anxiety and Ansiedad . .
Depression Scale (HADS) 14 Depresion Reino Unido (293) ND ND
a=0.85 (sociotropia)
. . a=0.87 (autonomia) (245)
f:srls_‘l’/')m' Style Inventory Il 48 Z‘:;':;Z:’:Z EE.UU. (99;245) Test-retest: ND
r=0.89 (sociotropia)
r=0.87(autonomia) (99)
. . Brasil (168;287) Aparente
‘;?;575:;2;2 (SRQ) 20 gzsfeds?gn Nigeria (299) ND Validez de criterio razonable (sensibilidad:
P China (271) 63-90 %, especificidad: 44-95 %) (348)
State-Trait Anxiety 0 Ansiedad-estado Holanda (235) a=0.94 (estado) ND
Inventory (STAI) Ansiedad-rasgo Portugal (283) a=0.92 (rasgo) (283)
21 Sintomas depresivos Bélgica (291) ND ND
Hamilton Depression
Rating Scale (HDRS)
17 Sintomas depresivos Espafia (256) ND ND
Depresion en términos de pérdida Bélgica (291) a=0.94
, P . . P ! & ) De dos mitades: r=0.94 Convergente: correlacién con SDS y HDRS
30 sintomas cognitivos, sintomas Alemaniay EE.UU. (285) L .,
somaticos y autoimagen Reino Unido (293) Correlacion inter-item: r=0,36 (349)
Y & Test-retest: r=0.85 (349)
Geriatric Depression Scale Bélgica (291) Sensitibilidad:
(GDs) o A . ) 80.5-97.0 %
Depresion en términos de pérdida, Brasil (279) e
, . . . a=0.725 (279) Especificidad:
15 sintomas cognitivos, sintomas Alemaniay EE.UU. (285) 54.8.-78.3%
somaticos y autoimagen Japdn (265;266) ' =
EE.UU. (238) VPP: 69.6-86.8 %
e VPN: 69.2-94.4 % (350)
C Sintomas relacionados con
llfeld Psychiatric 14 depresion, ansiedad, alteracion Bélgica (291) ND ND
Symptoms Index " .
cognitiva e ira
Eysenck Personality
Questionnaire: Short 12 Afecto negativo Holanda (235) ND ND

Form, neuroticism scale
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Patient Health

Constructo: correlacidn con SF-20, dias de
discapacidad, dificultad relacionada con
los sintomas y utilizacién de asistencia
sanitaria

Questionnaire (PHQ-9) 9 Depresion Bélgica (291) =0.86;0.89 (351) Criterio: entrevista estructurada e
independiente de un/a profesional de
salud mental
Externa (351)

. . 0=0.84-0.86
Grado al que las situaciones en la Bélgica (291) Test-retest:
Perceived Stress Scale 14 \e”s(i?e(:::i:e evaltian como Alemania y EE.UU. (285) r=0.85 (2 dias) ND
r=0.55 (6 semanas) (352)

Zung Self-rating . . . Bélgica (291)

Depression Scale (SDS) 20 Sintomatologia depresiva Brasil (253) ND ND

Family Caregiver Conflict Desacuerdos sobre aspectos . 2=0.89 (.252) p Constructo: ev'a.ILfacmn d(.e e .

scale 15 enerales del cuidado Canada (252) Correlaciones item-total: conocidos, analisis factorial y medidas

g r=0.24-0.89 (353) (correlacidon con tres subescalas de FAD y
FEICS-PC) (353)
Desacuerdos percibidos con
iembros de la familia sob
Family Conflict Scale 8 rmiempbros ge 'a famfiia sobre EE.UU. (243) =0.83 (243) ND
situaciones relacionadas con el
cuidado
Health and Daily Living Actividades con amistades
Impacto Form (HDLF) scales—Social ND Actividades con miembros de la Bélgica (291) ND ND
psicosocial activity familia
Numero de amistades

Health and Daily Living Amistades cercanas

Form (HDLF) scales—Social ND Personas que podrian ayudar Bélgica (291) ND ND

network satisfaction Asociaciones

Asistencia a la iglesia
Amor
Respeto
Comunicacién
Marital Needs Sati: ti
arital Needs Satisfaction 24 Realizacién personal Bélgica (291) =0.97 (106) ND

Scale

Significado de la vida
Integracion de la experiencia de la
vida




et

Inventory of Socially

Apoyo emocional

Supportive Behaviors 27 Apoyo informativo Canada (252) a=0.85 (252) ND
(ISSB) Apoyo instrumental
Consensos
Revised Dyadic . - _
Adjustment Scale (RDAS) 14 Satlsfa.c’aon Portugal (283) a=0.80 (283) ND
Cohesién
=0.76 (familia) E:)Srf\r/rslzz:mr;?correlacién con ESS,
Abbreviated Lubben Social 6 Familia EE.UU. (243) a=0.86 (amistades) (243) dis oniiilida;i de persona cuidad(;ra
Network Scale (A-LSNS) Amistades T Correlaciones item-total: p. s P L !
participacion en actividades de grupo y
r=0.68-0.78 (354) ) A )
convivencia en pareja (354)
g;?rflzac(gnze)s ftem-total: Constructo: entre grupos (correlacién con
Duke-UNC Functional ) . ’ edad, estado civil, salud mental, salud
X Apoyo confidencial o r=0.587-0.811 (355) . I, - e s
Social Support 11 X Espafia (161;272;281) subjetiva, morbilidad crénica, utilizacion
. . Apoyo afectivo Test-retest: ICC= 0.80-0.92 o - L -
Questionnaire (229) de servicios sanitarios, funcion familiar y
ndmero de convivientes) (229)
Family Adaptability and L
Cohesion Evaluation 20 izzeigobri]lidad Portugal (151) ND ND
Scales (FACES i) P
Careg{Vlng It'amlly Profile ND E.stadc..\ de salud . Portugal (82) _ _
Questionnaire Situaciones de cuidado
Salud fisica y Calidad subjetiva del suefio 0=0.83
hélbi;°;| ||.3autfancci<lﬁand dees:ue:r”?o Correlacién item-total: r=0.20-
saludables ; ;
Pittsburgh Sleep Quality 19 Eficiencia de suefio habitual Bélgica (291) 0.66 Constructo: entre grupos y entre medidas

Index (PSQl)

Alteraciones del suefio

Uso de medicacién para dormir

Disfuncién durante el dia

Correlacién componente-total:

r=0.58
Test-retest: r=0.85 (356)

de polisomnografia (356)

o: alfa de Cronbach; ADAS-Cog: Alzheimer’s Disease Assessment Scale Cognitive Subscale; AVD: actividades de la vida diaria; BHS: Beck Hopelessness Scale; BISID: Behavioural and
Instrumental Stressors in Dementia Instrument; BMD: Behavioral and Mood Disturbance scale; DAS: Dysfunctional Attitude Scale; ESS: Emotional Support Scale; FAD: Family
Assessment Device; FEICS-PC: Family Emotional Involvement and Criticism Scale; CCl: coeficiente de correlacion intraclase; ISRA: Inventory of Situations and Responses of Anxiety;
MBS: Montgomery Burden Scale; MMSE: Mini Mental State Exam; MSQoL: Modular System for Quality of Life; ND: no disponible; VPN: valor predictivo negativo, VPP: valor

predictivo positivo; PSMS: Physical Self Maintenance Scale; SF-20: 20-item Short Form General Health Survey; WHO-5: World Health Organization-5 Well-Being Index.




6.2. Revision de impactos del cuidado informal de mayores dependientes
en la salud de las personas cuidadoras

La busqueda en las bases de datos identific6 744 publicaciones vy, tras eliminar
duplicados y aplicar criterios de inclusion y exclusién a los titulos y/o resimenes, se
seleccionaron 73 referencias para su lectura a texto completo. La aplicaciéon de dichos
criterios a estas publicaciones resultd en la seleccion de 55 referencias. Sus
bibliografias se revisaron en busca de articulos relevantes. Se siguid el mismo proceso
con las referencias identificadas en la busqueda actualizada. El numero de
publicaciones incluidas finalmente incluidas fue de 102, correspondientes a 95

estudios, ya que 7 se describian en 2 articulos cada uno de ellos (Figura 6.3.).
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Figura 6.3. Diagrama de flujo de la seleccidon de estudios incluidos en la revisiéon sobre los
impactos del cuidado informal de mayores dependientes.

CINAHL Embase IBECS LILACS MEDLINE PsycINFO SiiS SSCI Cochrane
Library
N=61 N= 146 N=1 N=7 N=102 N=16 N=74 N=335 N=2

A N A Y A S S A

566 referencias tras eliminar duplicados

» 495 referencias excluidas en base a titulos
v/o resimenes

Y

71 referencias seleccionadas para sulectura a texto
completo

L 3 18referenciasexcluidas
8referencias incluidas en |a _— 4 no disponibles a texto completo
actualizacion 4 no cumplen criterios de edad
3 incluyen personas mayores institucionalizadas
1 no referido a personas cuidadoras informales
> 1 no especifica el tipo de cuidador/a
4 no referido 2 salud o calidad de vida
1 plagio

41 referenciasincluidas a traves
de Iz busqueda en bibliografias

Y

102 articulos incluidos
95 estudiosincluidos

Disefio de los estudios:

54 transversales

14 cualitativos
9 de intervencidn
8 de cohortes
3 revisiones sistematicas
2 revisiones sistematicas de estudios cualitativos
2 revisiones no sistematicas
2 mixtos
1 de coste

6.2.1. Caracteristicas de los estudios

Una gran parte de los 95 estudios se desarrollé en Brasil (n=21), Espaia (n=16), EE.UU.
(n=14) o Portugal (n=11). Los estudios cuantitativos eran fundamentalmente de tipo
transversal (n=54) y gran parte de los cualitativos tenian un enfoque descriptivo o
exploratorio-descriptivo (n=11). En la mayoria de los estudios cualitativos la
informacidn se obtuvo mediante entrevistas individuales (n=10) y el modelo de analisis

fue de contenido-tematico (n=13). La calidad metodoldgica de los estudios fue
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principalmente alta (n=55) o media (n=30). El sujeto de estudio eran las personas
cuidadoras (n=45) o las diadas (n=42). Las personas cuidadas eran fundamentalmente
personas mayores dependientes o fragiles (n=53) y con demencia (n=29). La mayoria
de las personas cuidadoras eran mujeres (n=78), cdnyuges o hijas de la persona mayor
(n=71) y tenian una edad media de 55 a 65 afios (n=46). La informacién de cada
estudio en relacién a la localizacién donde se llevd a cabo, participantes, disefio y

evaluacidn de la calidad se incluye en la Tabla 6.3.
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Tabla 6.3. Informacién sobre los estudios incluidos en la revision de impactos del cuidado
informal de personas mayores dependientes.

En los estudios cualitativos, la seccion de Disefio del estudio incluye informacién sobre el
enfoque tedrico-metodoldgico, el método de generacion de informacién y el modelo de

analisis.
LD Afo Localizacion Participantes (edad media) Disefio del estudio Cal.ldad t.‘e
autor(a) evidencia
lAbad-Corpa 2012 Espaia 133 personas mayores (> 65 afios) y 286  Sintesis Media
(357) cuidadores/as interpretativa de
estudios
cualitativos
Revisidn de la
literatura
extensiva
Teoria
fundamentada
Akpinar (167) 2011 Izmir, Turquia 192 personas cuidadoras (63 % mujeres) Transversal Media
de pacientes con enfermedad de
Alzheimer (75.8 afios, mujeres; 74.3
afos, hombres)
Araujo (358) 2009 Portoy Braga, 12 cuidadores/as informales (91.7 % Cualitativo Media
Portugal mujeres) de personas mayores con ictus Exploratorio-
previo descriptivo
Entrevistas semi-
estructuradas
Andlisis de
contenido
Araujo (359) 2011 Region del norte de 108 familias con una persona mayor Cualitativo Baja
Portugal dependiente > 65 afios Exploratorio-
descriptivo
Entrevistas semi-
estructuradas
Andlisis de
contenido
Arons (234) 2013 Holanda 175 personas recién diagnosticadas de  Cohortes Alta
Meeuwsen 2012 demencia (78.6 afios/78.1 afios) y sus Intervencion Alta
(235) cuidadores/as informales (70 %
mujeres)
Barbosa (236) 2011 Distrito de Aveiro, 90 personas cuidadoras principales (77  Transversal Alta
Portugal % mujeres) y 90 personas cuidadoras
secundarias (69 % mujeres) de mayores
fragiles (con dependencia moderada a
severa)
Baumann (237) 2012 Luxemburgo 94 pacientes con ictus previo (65.5 afios) Transversal Alta
y 62 personas cuidadoras principales (66
% mujeres)
Black (238) 2012 Baltimore, EE.UU. 254 pacientes con demencia > 70 afios ~ Transversal Alta
(83.6 anos) y 245 personas cuidadoras
(75 % mujeres)
Bocchi (360) 2010 Botucatu, Sdo Paulo, 10 mujeres cuidadoras familiares de Cualitativo Media
Brasil personas mayores apoyadas en un Teoria
centro de cuidado de dia fundamentada e
interaccionismo
simbdlico
Entrevistas
abiertas
Teoria
fundamentada
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Braz (361)

Burgio (239)

Canonici (240)

Carretero (241)
Garcés (242)

Casado (243)

Chan (164)

Chiatti (244)

Clark (99)

Clark (245)

Comans (246)

Conde-Sala
(247)

Crespo (248)
(249)

Cuéllar-Flores
(250)

de Oliveira AMS
(362)

de Oliveira APP
(363)

Degiuli (165)

2009

2009

2012

2011
2009

2012

2010

2013

2010

2013

2011

2009

2010
2011

2012

2012

2012

2010

Cascavel, Parana,
Brasil

4 Area Agencies on
Aging en Alabama,

EE.UU.
Brasil

Comunidad

Valenciana, Espafia

EE.UU.

Singapur

14 municipalidades
en 8 regiones, ltalia

EE.UU.

Las Vegas, Nevada,

EE.UU.

Brisbane, Australia

Girona, Espafa

Dinamarca, Suecia,

Holanda, Austria,
Francia, Alemania,
Suiza, Bélgica,
Espafia, Grecia e
Italia

Espaia

Brasil

Manaus, Brasil

Turin, Italia

13 mujeres > 60 afios cuidadoras de
personas mayores dependientes

236 pacientes con demencia (81 afios) y
sus cuidadores/as principales (77 %

mujeres)

27 pacientes comunitarios en fase leve o
moderada de enfermedad de Alzheimer
(77.8 afios) y sus personas cuidadoras
(94 % mujeres)

296 personas dependientes (74.6 afios)
y 153 cuidadores/as informales (63 %

mujeres)

146 personas cuidadoras (80 % mujeres)
> 18 afos de mayores
coreanoamericanos 2 60 afios (78.6

afnos)

Personas cuidadoras familiares de
pacientes con demencia

857 personas cuidadoras familiares (78
% mujeres) de personas mayores = 65

anos

112 personas cuidadoras (80 % mujeres)
de mayores dependientes > 60 afos

(79.9 afios)

106 personas cuidadoras (72 % mujeres)
de mayores dependientes (61-91 afios,
edad media 80.7 afios)

107 personas 2 60 afios (78.9 afios) y 45
personas cuidadoras

236 pacientes con enfermedad de
Alzheimer (77.8 afios) y sus
cuidadores/as familiares (70 % mujeres)

2 429 mujeres de 50 a 60 afos con al
menos un progenitor vivo

105 cuidadores/as familiares (90 %
mujeres) de personas dependientes

(71.6 afios)

Personas mayores con dependencia
funcional y sus cuidadores/as familiares

20 cuidadores/as familiares (85 %
mujeres) de pacientes con enfermedad

de Alzheimer

26 cuidadores/as familiares (85 %
mujeres) de personas mayores

Cualitativo
Descriptivo
Entrevistas semi-
estructuradas
Analisis de
contenido
Intervencion

Intervencion

Transversal

Transversal

Revision no
sistematica

Cohortes

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Cohortes

Transversal

Cualitativo
Revision
sistematica
Analisis tematico
Cualitativo
Historia de vida
tematica
Entrevistas
abiertas

Analisis tematico
Cualitativo
Descriptivo
Entrevistas semi-
estructuradas
Analisis tematico

Media

Alta

Media

Media
Alta

Alta

Media

Alta

Alta

Alta

Media

Alta

Media
Baja

Media

Baja

Alta

Alta

129




Di Rosa (251)

Ducharme (252)

Fernandes (253)

Ferri (254)

Fialho (255)

Floriano (364)

Garcia-Alberca
(256)

Garlo (257)

Germain (258)

Gitlin (259)

Gitlin (260)

Gongalves (82)

Gonzalez-
Valentin (159)

Gratdo (261)

Gratdo (168)
(262)

2012

2011

2009

2011

2009

2012

2011

2010

2009

2010a

2010b

2011

2009

2010

2012
2013

Italia 129 familias de mayores que tienen
contratadas a personas cuidadoras
inmigrantes

2 regiones 111 cuidadores/as principales (casi 80 %

metropolitanas, mujeres) de un familiar > 65 afios

Quebec, Canada diagnosticado de enfermedad de
Alzheimer en los Ultimos 9 meses

Brasil 30 mujeres cuidadoras principales de

pacientes mayores (79.4 afios)

Cuba, Republica 904 personas 2 65 afios con ictus previo

Dominicana, y 286 personas cuidadoras

Venezuela, Peru,

Meéxico, China e

India

Minas Gerais, Brasil 83 cuidadores/as informales (83 %
mujeres) de personas mayores con

demencia
Cuiaba, Mato 24 cuidadores/as familiares (91.7 %
Grosso, Brasil mujeres) de personas mayores

dependientes

Malaga, Espafia 125 pacientes con enfermedad de
Alzheimer (76 afios) y sus personas
cuidadoras (79 % mujeres)

New Haven, EE.UU. 179 pacientes = 60 afios (73 afios) con
enfermedad avanzada (cancer, fallo
cardiaco o enfermedad pulmonar
obstructiva crénica) y sus personas
cuidadoras (78 % mujeres)

Bélgica, Dinamarca, 1 091 pacientes diagnosticados con

Francia, Alemania, probable enfermedad de Alzheimer

Grecia, Italia, (78.6 afios) y sus personas cuidadoras

Holanda, Rumania, (66 % mujeres)

Espafia, Suecia, Suiza

y Reino Unido

EE.UU. 209 pacientes con demencia 2 21 afios
(82.4 afios) y sus cuidadores/as
familiares (89 % mujeres)

EE.UU. 272 personas cuidadoras (82 % mujeres)
de pacientes con demencia (82.1 afios)

Grande Porto, 107 mayores 2 80 afios y sus principales

Portugal cuidadores/as familiares (60 % mujeres)

Rincdn de la Victoria, 128 personas cuidadoras (87 % mujeres)
Malaga, Espana de mayores

Ribeirdo Preto, Sdo 104 mayores con demencia = 60 afios

Paulo, Brasil (75.5 afios) y 90 personas cuidadoras
(71 % mujeres)

Ribeirdo Preto, Sdo 124 mayores dependientes > 65 afios

Paulo, Brasil (76.5 afios) y sus personas cuidadoras
(86 % mujeres)

Transversal

Intervencion

Revision no
sistematica y
estudio
transversal
Transversal

Transversal

Cualitativo
Exploratorio-
descriptivo
Entrevistas semi-
estructuradas
Analisis de
contenido
tematico
Transversal

Cohortes

Transversal

Intervencion

Intervencion

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Media

Alta

Baja

Alta

Media

Media

Alta

Alta

Alta

Alta

Alta

Alta

Alta

Media

Alta
Alta
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Guerra-Silla
(263)

Inouye (264)

Izawa (265)
Kuzuya (266)

Joling (267)

Kim (163)

Kim (268)

Larrafiaga (160)

Lévesque (365)

Li (269)
Limpawattana
(270)

Liu (271)

Losada (272)

Losada (273)

2011

2009

2010
2011

2010

2009

2012

2009

2010

2012

2013

2009

2010

2011

Ciudad de México,
México

Ciudad en S3o Paulo,

Brasil

Ciudad de Nagoya,
Japén

Holanda

Seoul, Pusan, Daegu,

Incheon, Kwangju,
Daegeon, Kyungki-
do, Kyungsangnam-
do, Kyungsangpook-
do, Cholla-do,
Chungchung-do,
Kang won-do and
Jeju-do, Corea del
Sur

California, Delaware,
Illinois, Kansas, Ohio,

Virginia 'y
Washington, EE.UU.
Pais Vasco, Espafia

2 centros de
servicios
comunitarios en
areas urbanas de la

143 cuidadores/as principales (82 %
mujeres) de pacientes con demencia
mixta (79.1 afios), vascular (80.4

afios) y de Alzheimer (79.2 afios) y 30
personas cuidadoras de mayores sin
demencia

53 pacientes mayores con enfermedad
de Alzheimer > 60 afios (77.4 afios) y
sus cuidadores/as familiares (68 %
mujeres)

1 067 parejas de personas dependientes
> 65 afios y sus cuidadores/as
informales (76 % mujeres)

218 conyuges (60 % mujeres) de
pacientes con demencia (78 afios) y 353
conyuges (54 % mujeres) de personas
no dementes

609 pacientes con demencia (74.7 afios)
y sus personas cuidadoras (64 %
mujeres)

302 personas cuidadoras adultas > 18
afios (57 % mujeres) de pacientes con
demencia o una patologia relacionada
con la demencia (70.9 afios)

16 hombres y 21 mujeres > 50 afios
cuidadores/as de personas > 65 afios

6 profesionales (2 enfermeras/os y 4
trabajadores/as sociales) y 17 personas
cuidadoras de personas mayores > 60
afos (8118.01 anos) clientes de servicios

provincia de Quebec,de atencién domiciliaria

Canada

22 poblaciones de
GushanTown,
Fuzhou City, China

Tailandia

Distrito urbano de
Xicheng en el centro
de Beijing y las 14
poblaciones de
Daxing (distrito
rural), China
Salamanca, Espana

Espaia

197 pacientes con demencia 2 65 afios y
152 cuidadores/as familiares (59 %
mujeres)

150 cuidadores/as informales (88 %
mujeres) de personas mayores > 65
afos

2 162 personas (1 160 urbanas y 1 002
rurales) > 65 afios y las personas
cuidadoras (63 % mujeres) de las 237
personas dependientes

133 personas dependientes (84,6 afios)
y sus cuidadores/as principales (73 %
mujeres)

157 personas cuidadoras (83 % mujeres)
de pacientes con demencia (77.5 afios

Transversal

Transversal

Cohortes

Cohortes

Transversal

Transversal

Cualitativo
Exploratorio-
descriptivo
Grupos de
discusion

Andlisis tematico

Cualitativo
Descriptivo

Grupos focales y
entrevistas semi-

estructuradas
Analisis de
contenido
tematico
Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Intervencion

Alta

Alta

Alta
Alta

Alta

Alta

Alta

Alta

Alta

Alta

Media

Alta

Alta

Alta
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Lockenhoff
(274)

Machnicki (275)

Mackenzie
(276)

Martin-Carrasco
(277)

Masanet (161)

Mayor (366)

Mohamed (278)

Moya-Martinez
(170)

Mshana (367)

Nardi (368)
(369)

Navarro-
Peternella
(370)

Neri (279)

2011

2009

2009

2009

2011

2009

2010

2012

2011

2009
2012

2010

2012

EE.UU.

Buenos Aires,

Argentina

Canada

Espaia

Espaia

Portugal

EE.UU.

Espafia

en grupo intervencion y 80.8 afios en
grupo control)

536 personas mayores dependientes y
sus cuidadores/as (72 % mujeres)

162 diadas de cuidadores/as principales
y pacientes con deterioro cognitivo o
demencia (77.7 afios; 57 % mujeres
cuidadoras) y 96 diadas de
cuidadores/as principales y pacientes
con depresion (con o sin enfermedad
cerebrovascular; 68.9 afios; 60 %
mujeres cuidadoras)

16 conyuges cuidadores/as (69 %
mujeres) de personas mayoresy 16
personas no cuidadoras casadas (69 %
mujeres)

115 pacientes con enfermedad de
Alzheimer (76.7 afios en el grupo control
y 78.0 afios en el grupo intervencion) y
sus personas cuidadoras (69 % mujeres)
29 478 adultos/as > 16 afios, de los que
827 asisten a personas mayores
dependientes (78 % mujeres)

70 personas cuidadoras de pacientes
con demencia (78.87+6.9 afios) y 44
personas cuidadoras con ictus previo
(76.04+9.47 afios)

421 pacientes ambulatorios con
enfermedad de Alzheimer (77.9 afios) y
sus personas cuidadoras (70 % mujeres)
998 personas mayores cuidadoras
informales no jubiladas (16-64 afios; 88
% mujeres)

Distrito Hai, Tanzania28 personas con enfermedad de

Area urbana de
Jandaia do Sul,
Parana, Brasil

Maringd, Parana,
Brasil

Campinas, Brasil

Parkinson (45-94 arios, 26 de ellos > 64
afios), 28 personas cuidadoras (64.3 %
mujeres; 3 formales), 4 trabajadores/as
sanitarios/as, 2 sanadores/as
tradicionales

19 personas cuidadoras familiares
principales de mayores dependientes

10 pacientes con enfermedad de
Parkinson (65.8 afios) y sus personas
cuidadoras

176 mayores (70 % mujeres) > 65 afios
que habian cuidado de su cényuge y/o
progenitores en los ultimos cinco afios

Transversal

Transversal

Transversal

Intervencion

Transversal

Transversal

Cohortes

Transversal

Cualitativo
Descriptivo
Entrevistas semi-
estructuradas y
grupos focales
Analisis tematico
Cualitativo
Exploratorio-
descriptivo
Entrevistas semi-
estructuradas
Analisis de
contenido
tematico
Cualitativo
Descriptivo
Entrevistas semi-
estructuradas
Analisis de
contenido
Transversal

Alta

Alta

Media

Alta

Alta

Alta

Media

Alta

Media

Media
Media

Baja

Alta
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Novelli (280)

Orueta-Sanchez
(281)

Pedreira (371)

Pereira (282)

Pereira (283)

Pimenta (284)

Pinquart (285)

Pinto (171)

Reese (286)

Rezende (287)

Rocha (288)

Rodrigues (372)

Rodriguez-
Sanchez (289)

Salgueiro (151)

Salin (290)

2010

2011

2012

2009

2012

2009

2011

2009

2011

2010

2013

2013

2013

2010

2009

Sdo Paulo, Brasil

Toledo, Espafia

Salvador, Brasil

Brasil

30 pacientes con enfermedad de
Alzheimer leve > 60 afios (75.5 afios), 30
con enfermedad de Alzheimer
moderada = 60 afios (76.2 afios) y 60
personas cuidadoras principales (80 %
mujeres en el grupo de Alzheimer leve y
67 % mujeres en el grupo de Alzheimer
moderado)

156 cuidadores/as principales de
personas dependientes > 65 afios
incluidos en un programa de ayuda
domiciliaria

8 mujeres cuidadoras familiares de
personas mayores

Cuidadores/as informales de personas
mayores dependientes

Centro de salud en el94 cuidadores/as informales (80 %

norte de Portugal

Grande Porto,
Portugal

Alemania y EE.UU.

Sdo Paulo, Brasil

Region de Marburg-
Biedenkopf, Hessen,
Alemania

Amparo, Sdo Paulo,
Brasil

Faro, Portugal

Ribeirdo Preto, Sdo
Paulo, Brasil

mujeres) de personas mayores con
dependencia funcional

120 cuidadores/as familiares (84 %
mujeres) de personas mayores
fragiles/enfermas > 65 afios

28 980 cényuges cuidadores/as (65 %
mujeres), 30 739 hijos/as adultos/as (78
% mujeres) y 4 627 yernos/nueras (90 %
mujeres)

118 personas mayores con enfermedad
de Alzheimer (79.6 afios) y sus
cuidadores/as (86 % mujeres)

395 pacientes con enfermedad de
Alzheimer (> 76 afios; 272 no
institucionalizados) y sus cuidadores/as
127 mayores dependientes > 60 aios
(80.2 afios) y sus cuidadores/as
principales (74 % mujeres, 23 %
hombres)

110 cuidadores/as informales (87 %
mujeres) de personas mayores (82.7
afios) usuarias de un servicio de apoyo
en el hogar

10 personas = 65 afios (77.5 afios) con
ictus previo y 10 mujeres cuidadoras
familiares

Dos centros de salud 125 personas cuidadoras (74 % mujeres)

en Salamanca,
Espafia

Portugal (ciudad y
pueblo)

Finlandia

de familiares dependientes (74.1 afios)

80 familias formadas por 80 personas
mayores dependientes > 65 afios (81.5
afios) y 143 cuidadores/as familiares >
18 afios (59 % mujeres)

143 cuidadores/as informales (77 %
mujeres) de personas mayores
dependientes (82.3 afios) usuarias de
servicios de respiro

Transversal

Intervencion

Cualitativo
Descriptivo
Entrevistas semi-
estructuradas
Analisis de
contenido
Revision no
sistematica

Transversal

Transversal

Revision
sistematica y
meta analisis

Transversal

Coste

Transversal

Transversal

Cualitativo
Observacion,
entrevistas semi-
estructuradas y
documentos
Analisis tematico
Intervencion

Transversal

Transversal

Alta

Media

Media

Baja

Alta

Alta

Alta

Media

Baja

Alta

Alta

Media

Alta

Media

Media
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Schoenmakers
(291)

Sequeira (292)

Shaw (293)

Shirai (294)

Silva (295)

Sgrbye (296)

Tremont (100)

Turré-Garriga
(297)

Uesugui (298)

Uwakwe (299)

Werner (166)

Yan (300)

Yeh (301)
(302)

Zacher (102)

Zambrano-
Dominguez
(303)

2010

2013

2009

2009

2012

2009

2013

2010

2011

2009

2012

2011

2009
2012

2011

2012

Bélgica

Area metropolitana
de Grande Oporto,
Portugal

Reino Unido

Arizona, EE.UU.

ilhavo, Portugal

11 lugares en
Europa: Dinamarca,
Finlandia, Islandia,
Noruega, Suecia,
Republica Checa,
Francia, Alemania,
Italia, Holanda y
Reino Unido
EE.UU.

Girona, Espafia

Ariquemes,
Rondoénia, Brasil

Dunukofia Local
Government Area,
Anambra, Nigeria

Israel

Hong Kong

EE.UU.

Alemania

Espafia

Personas mayores con demencia y sus
cuidadores/as familiares

101 cuidadores/as de personas
dependientes > 65 anos sin deterioro
cognitivo y 83 cuidadores/as de
personas > 65 afios con demencia (87 %
mujeres cuidadoras)

Cuidadores/as informales de personas
mayores > 65 afios fragiles y

discapacitadas

63 cuidadores/as familiares (73 %
mujeres) de personas mayores
dependientes (81 afos)

49 cuidadores/as informales (69 %
mujeres) de personas mayores > 65

afios (80.6 afios)

4 010 personas 2 65 afios (82.3 afios), de
los que 1 478 tienen incontinencia
urinaria, y sus cuidadores/as informales

250 cuidadores/as familiares (78 %
mujeres) y 250 pacientes con demencia

(78.1 afios)

169 pacientes con enfermedad de
Alzheimer (77.3 afios) y sus
cuidadores/as principales (72 %

mujeres)

31 personas mayores = 60 afios (77.6
afios) y sus cuidadores/as informales (97

% mujeres)

914 adultos = 65 afios (72.7 afios) y las
personas cuidadoras (62 % mujeres, 36
% hombres) de 233 personas mayores

dependientes

76 diadas: 76 personas cuidadas > 63
afos (77.7 afos; 26 controles no
impedidos/as, 34 con deterioro
cognitivo leve y 16 con demencia leve) y
sus cuidadores/as (70 % mujeres)

122 cuidadores/as familiares (76 %
mujeres) de mayores con demencia

(82.6 afios)

50 personas cuidadores/as familiares
(70 % mujeres) y 50 personas mayores
diagnosticadas de insuficiencia cardiaca
congestiva (77.6 afios)

165 empleados/as (89 % mujeres) que
son cuidadores/as informales de
familiares mayores, 165 colegas y 165

familiares

41 cuidadores/as informales (88 %
mujeres) de personas mayores
dependientes > 65 anos

Revision
sistematica y
meta andlisis

Transversal

Revision
sistematica

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Cohortes

Transversal

Transversal

Cohortes

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Alta

Alta

Alta

Alta

Media

Media

Alta

Media

Baja

Media

Alta

Media

Media
Alta

Alta

Media
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6.2.2. Hallazgos

Tal y como representa la Figura 6.4., los impactos y factores de la experiencia de
cuidado estan interrelacionados. Estas interrelaciones son bidireccionales, ya que los
impactos en la persona provisora de cuidado frecuentemente influyen en la labor de
cuidado en si misma. Teniendo en cuenta esta interrelacion, los impactos en las
personas cuidadoras pueden considerarse un primer ambito de agrupamiento y
analisis.

En un segundo ambito se ubican los agentes y factores que condicionan esos impactos.
En este caso, se pueden distinguir tres diferentes niveles. El nivel micro corresponde al
de los agentes implicados en el cuidado como individuos (persona cuidadora y mayor
dependiente) y el proceso de cuidado entre ellos. Los factores incluidos en este primer
nivel estan influidos por el entorno inmediato de la experiencia de cuidado (nivel
meso), particularmente por sus familias (la compartida con la persona mayor y su
propia familia) y los recursos comunitarios, personas y relaciones sociales
indirectamente afectados o implicados. Finalmente, hay un nivel macro que incluye los
niveles previos y sus impactos en las personas cuidadoras, y que corresponde a las
particularidades histdricas, y las politicas y cultura dominantes en cada pais o area
geografica. Los tres niveles se interrelacionan y en cada uno de ellos hay un
solapamiento dindmico entre los factores identificados. Algunos de estos factores
intervienen de manera singular en los tres niveles debido a su naturaleza transversal
(por ejemplo, género, valores culturales-religiosos, economia). Todos estos impactos
(positivos o negativos), niveles y factores en su conjunto, interactian a lo largo del

tiempo con continuos cambios y adaptaciones a las nuevas situaciones.

La Figura 6.4. se complementa con la Tabla 6.4 que aporta las posibles repercusiones
del cuidado de personas mayores y la Tabla 6.5. que incluye informacidon sobre los
agentes identificados en el analisis tematico de los hallazgos y los factores asociados
(ordenados de mas a menos evidencia que los apoya). Las Tablas 6.4 y 6.5. aportan

referencias y el nivel de calidad.
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Figura 6.4. Esquema de representacion de los impactos y los factores que influyen en el
cuidado informal de personas mayores dependientes.

Contexto sociopolitico

* pais

® género

¢ valores culturales - religiosos
* politicas sociales

Persona cuidadora

Familia de la persona cuidadora

* estado de salud

* actitudes - personzlidad
¢ edad, género

* formacién

¢ nivel educative

¢ valores culturales - religiosos
* economia - emplec

* economia

* estado civil

*génerc

* valores culturales - religiosos

IMPACTOS EN LA PERSONA
CUIDADORA

Comunidad local

* recursos formales
* relaciones sociales

= Sobrecarga

= Calidad de vida relacionada

con la salud
- impacto psicosocial

- salud emocional y mental

* servicios sanitariog Proceso de cuidado

* apoyo
¢ tiempo
* tareas

Familia compartida porla

diada

* sfrontamiente, estrategias/habilidades
* modos de convivencia
* entorno

* raconocimiento del rol

* relacion

* parentesco

*valores culturales - religiosos
= economia
* génerc

- satisfaccidn y ganancias

Persona mayor

) - salud fisica y funcional
* limitacion {cognitiva, fisica, conductual)
* salud emocional

* género

* nivel educativo

* edad

* economia

* estado civil
* preferencias

Tiempo-superposicién: adaptacién vs cambio; efectos negativos vs positivos >

O Nivel micro; O nivel meso; (O nivel macro.

Impactos del cuidado informal de mayores

La evidencia de los estudios incluidos muestra que el cuidado informal de mayores
puede afectar muchas dimensiones de la vida de las personas cuidadoras: dmbito
psicosocial, salud emocional y mental, satisfaccién y ganancias, y salud fisica y
funcional (Tabla 6.4.). Estos dominios son componentes de constructos
multidimensionales como la sobrecarga de la persona cuidadora o la CVRS. lLa
sobrecarga fue el constructo mas evaluado. Muchos estudios analizaban la presencia
de sobrecarga y sus efectos en las personas cuidadoras, observandose diferencias
entre los estudios en cuanto a su intensidad. Asi, las personas cuidadoras de estudios

cuantitativos categorizados como de calidad alta y media valoraron su sobrecarga
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como intensa (159), moderada (168;300), baja (159;166;168;258;270;295;300) o no
existente (258;270;295).

La CVRS de la persona cuidadora fue menos estudiada, aunque tanto investigacién
cuantitativa (284) como cualitativa (369) confirmaron el empeoramiento del bienestar
de la persona cuidadora. Revisiones no sistematicas de calidad baja y media aportaron

resultados similares (164;282).

Tabla 6.4. Dimensiones de posibles impactos del cuidado informal de personas mayores
dependientes.

|:| Alta calidad de evidencia |:| Calidad media de evidencia |:| Baja calidad de evidencia

Dimensién Referencias -primer(a) autor(a) y afo- y principales hallazgos

Germain 2009 (258): ausente o leve.
Gonzalez-Valentin 2009 (159): leve o intensa.
Black 2012 (238): clinicamente no significativa.
Gratdo 2012 (168): leve o moderada.

Sobrecarga Werner 2012 (166): relativamente baja.
Mackenzie 2009 (276): clinicamente significativa.
Yan 2011 (300): leve o moderada.

Silva 2012 (295): baja o inexistente.
Limpawattana 2013 (270): leve o inexistente.

Pimenta 2009 (284): riesgo para el bienestar.
Chan 2010 (164): calidad de vida pobre.
Nardi 2012 (369): modificacion del estilo de vida con riesgo para su bienestar.

Calidad de vida
relacionada con la

salud ) ] .
Pereira 2009 (282): riesgo para el bienestar.

Larrafiaga 2009 (160): las mujeres pierden tiempo de ocio, los hombres lo
reducen; para las mujeres, modificacion en la unidad familiar y las relaciones
familiares.

Pimenta 2009 (284): reduccion de jornada laboral o abandono del trabajo,
conflictos maritales, incapacidad de tener vacaciones, y pérdida de tiempo libre
y vida social.

Degiuli 2010 (165): muchas familias pierden la capacidad de vivir una vida
Impacto auténoma; necesidad de vivir dos vidas, una para si mismos/as y otra para las
personas mayores dependientes.

Ferri 2011 (254): abandono de trabajo para cuidar.

Gongalves 2011 (82): aislamiento social.

de Oliveira APP 2012 (363): limitaciones en su vida personal, profesional y social
porque viven para cuidar.

Yeh 2012 (302): reduccion de jornada laboral.

Araujo 2009 (358): limitaciones en la vida profesional (y por consiguiente en su

psicosocial

economia), vida social, menos tiempo para si mismos/as y para compartir

afectos, y cambios en la organizacion, estructura y procesos familiares.
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Uwakwe 2009 (299): abandono del trabajo o reduccién de jornada laboral para
cuidar.

Bocchi 2010 (360): sentimiento de aislamiento parcial y de interrupcién del
propio plan de vida.

Crespo 2010 (248): pérdida de empleo entre las hijas de personas mayores
dependientes.

Mshana 2011 (367): sentimiento de aislamiento social y pérdida de
oportunidades de ingresos.

Nardi 2012 (369): cambios en las actividades de ocio.

Rodrigues 2013 (372): abandono del trabajo por parte de las mujeres.

Fernandes 2009 (253): aislamiento social, alteraciones en la dindmica familiar y
falta de tiempo libre.

Pereira 2009 (282): conflictos de pareja, pérdida de libertad, menos tiempo para
uno/a mismo/a, aislamiento social, limitaciones en la vida profesional
(reduccidn de jornada laboral o abandono del trabajo) e incremento de costes.
Crespo 2011 (249): insignificante o baja pérdida de empleo entre hijas de
personas mayores dependientes.

Reese 2011 (286): pérdida de productividad, debido fundamentalmente a bajas
laborales y reduccion de la jornada de trabajo.

de Oliveira AMS 2012 (362): abandono de empleo o despido (principalmente
mujeres).

Salud emocional y
mental

Pimenta 2009 (284): insatisfaccion.

Goncalves 2011 (82): soledad.

De Oliveira APP 2012 (363): ira, verglienza, insatisfaccién, impaciencia, soledad
(por ser las Unicas personas cuidadoras o por cuidar de sus maridos) y miedo (de
ser dependientes y de la evolucidn de la enfermedad de Alzheimer en la persona
mayor).

Araujo 2009 (358): tristeza.

Braz 2009 (361): excesivo apego del cuidador/a por la persona mayor por miedo
a perderle/la y por el sentimiento que esto causa.

Mackenzie 2009 (276): mas déficits en el aprendizaje, recuerdo de informacion
episodica tras retardos breves y largos, y memoria de trabajo que las personas
no cuidadoras.

Chan 2010 (164): morbilidad psiquiatrica.

Mshana 2011 (367): desesperanza y humillacion psicolégica por convertirse
econémicamente dependientes de familiares.

Fernandes 2009 (253): desérdenes emocionales, sentimiento de falta de control
de la situacidn; “despedida” gradual de la persona mayor entre las mujeres
cuidadoras = elaboracion de una nueva relacién con la persona mayor.

Pereira 2009 (282): riesgo de depresion, sentimientos de ira, intolerancia,
tristeza, irritacion, inseguridad, negativismo, soledad, miedo (de estar
enfermo/a, de que la persona mayor sufra o muera) y culpa.

Satisfaccion y
ganancias

Mayor 2009 (366): satisfaccion.

Pimenta 2009 (284): se considera el cuidado como algo que dignifica a la
persona por cumplir con un deber moral y religioso; satisfaccién con la gratitud
de la persona mayor y el reconocimiento de la familia y la comunidad.

De Oliveira APP 2012 (363): satisfaccion, felicidad (por ser capaz de proveer
cuidados), compasidn, retribucion, ser un ejemplo para sus hijos/as, y sentido de
responsibilidad social y cumplimiento de un deber cristiano.
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Araujo 2009 (358): retribucion.

Chan 2010 (164): crecimiento personal, maestria, relaciones mejoradas y
perspectivas de vida renovadas en el cuidado de demencia.

Pereira 2009 (282): vision del cuidado como algo que dignifica a la persona o
como el cumplimiento de una obligacién moral y unos principios religiosos,
satisfaccion con la gratitud de la persona mayor y el reconocimiento del orgullo
familiar y de la comunidad, capacidad de afrontar retos, sentido de control,
crecimiento personal y sentido de ser util.

Pimenta 2009 (284): estado de salud peor que los cinco afios previos; pérdida de
tiempo para el autocuidado.

Yeh 2012 (302): peor estado de salud que antes de empezar a cuidar a la
persona mayor.

Chan 2010 (164): declive de la salud fisica.

L. Nardi 2012 (369): fallo de la condicion fisica, falta de tiempo para el
Salud fisica y L. . . . . .
funcional mantenimiento de la propia salud, y cambios en el estilo de vida, con riesgo para
su propia salud.

Fernandes 2009 (253): peor salud fisica, empeoramiento de patologias previas,
desarrollo de enfermedades/sintomas psicosomaticos, desérdenes del suefio,
toma de medicacién, cumplimiento bajo de las actividades de autocuidado.
Pereira 2009 (282): peor salud fisica y mayor riesgo de muerte entre las

personas cuidadoras sobrecargadas.

Numerosos estudios cuantitativos y cualitativos llevados a cabo a lo largo del mundo
identificaron un impacto psicosocial del cuidado de mayores, esto es, en la familia, las
relaciones sociales o la economia. El cuidado implicé que tuvieran menos tiempo para
si mismos/as (160;253;282;284;358) y para compartir afectos (358), y que presentaran
conflictos de pareja (282;284), modificaciones en la estructura, relaciones y vida
familiar (160;165;253;358), aislamiento social (82;253;282;360;367) y un incremento
en costes (282). Las personas cuidadoras que tenian un empleo remunerado
experimentaron una pérdida de productividad, principalmente debido a bajas por
enfermedad y la reduccién de la jornada laboral (286). Sin embargo, las personas
cuidadoras no solo redujeron su jornada de trabajo (282;284;299;302), sino que
algunas incluso dejaron su empleo, con una proporcidon variable entre paises

(254;282;284,;299;362;372).

Entre los hallazgos de proyectos principalmente cuantitativos y cualitativos de calidad
alta y media de Portugal, Brasil y Canada figura el efecto del cuidado informal en la
salud mental y emocional de la persona cuidadora. Los cuidadores/as estaban en

riesgo de sufrir depresion (282) y mostraron mas déficits en la memoria de aprendizaje
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y de trabajo que las personas no provisoras de cuidado (276). Tenian sentimientos de
soledad (82;282;363), insatisfaccion (284;363), ira (282;363), tristeza (282;358),
verglienza e impaciencia (363). Las personas cuidadoras también expresaron miedo de
estar enfermas (282) o de ser dependientes (363), y a la pérdida de la persona mayor

(282;361).

No obstante, las personas cuidadoras podrian haber percibido también ganancias por
cuidar, viéndolo como algo que dignifica a la persona o como el cumplimiento de un
deber moral o religioso (282;284;363) y expresar incluso satisfaccién (284;363;366),
recompensa (358;363), felicidad, compasion, sentido de responsabilidad social (363),
crecimiento personal y maestria (164). Aunque apenas se analizaron, estos impactos
positivos se describieron en estudios de calidad alta y media desarrollados en Portugal

y Brasil (284;358;363;366).

Pocos proyectos evaluaron el efecto en la salud fisica y funcional. Cuidar modifico el
estilo de vida de las personas cuidadoras, con un riesgo para su propia salud (369). De
acuerdo a estudios de calidad alta y una revision de calidad media se observaba un
declive en la salud durante el proceso de cuidado de la persona mayor (164;284;302).
Las personas cuidadoras presentaban peor salud fisica (282), el desarrollo de
enfermedades/sintomas psicosomaticos, desdrdenes del suefio (253) y un mayor
riesgo de muerte entre los/as cuidadores/as sobrecargados/as (282), aunque estos

hallazgos fueron identificados en estudios de calidad baja.
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Tabla 6.5. Organizacidn de factores con impacto en las personas cuidadoras informales, referencias y nivel de calidad de evidencia.

|:| Alta calidad de evidencia |:| Calidad media de evidencia |:|Baja calidad de evidencia

Agente

Factor

Referencias

Persona cuidadora

Estado de salud

Conde-Sala 2009 (247), Garcés 2009 (242), Gonzalez-Valentin 2009 (159), Inouye 2009 (264), Mayor 2009
(366), Pimenta 2009 (284), Garlo 2010 (257), Gitlin 2010a (259), Izawa 2010 (265), Losada 2010 (272),
Rezende 2010 (287), Schoenmakers 2010 (291), Garcia-Alberca 2011 (256), Gongalves 2011 (82), Guerra-
Silla 2011 (263), Kuzuya 2011 (266), Losada 2011 (273), Pinquart 2011 (285), Zacher 2011 (102), Baumann
2012 (237), Black 2012 (238), Gratdao 2012 (168), Moya-Martinez 2012 (170), Neri 2012 (279), Pereira 2012
(283), Werner 2012 (166), Arons 2013 (234), Clark 2013 (245), Tremont 2013 (100).

Mackenzie 2009 (276), Pinto 2009 (171), Salin 2009 (290), Yeh 2009 (301), Chan 2010 (164), Mohamed
2010 (278), Cuéllar Flores 2012 (250), Pedreira 2012 (371), Limpawattana 2013 (270).

Fernandes 2009 (253), Pereira 2009 (282), Uesugui 2011 (298).

Actitudes-personalidad

Mayor 2009 (366), Clark 2010 (99), Degiuli 2010 (165), Garcia-Alberca 2011 (256), Lockenhoff 2011 (274), Li
2012 (269), Werner 2012 (166), Clark 2013 (245).

Arautjo 2009 (358), Braz 2009 (361), Bocchi 2010 (360), Chan 2010 (164), Orueta-Sanchez 2011 (281),
Cuéllar Flores 2012 (250), Floriano 2012 (364), Nardi 2012 (369), Limpawattana 2013 (270).

Pereira 2009 (282), Navarro-Peternella 2010 (370), de Oliveira AMS 2012 (362).

Germain 2009 (258), Gonzalez-Valentin 2009 (159), Inouye 2009 (264), Kim 2009 (163), Losada 2010 (272),
Rezende 2010 (287), Ferri 2011 (254), Garcia-Alberca 2011 (256), Lockenhoff 2011 (274), Gratdo 2012

Edad (168), Kim 2012 (268), Moya-Martinez 2012 (170), Werner 2012 (166).
Fialho 2009 (255), Salin 2009 (290), Chan 2010 (164), Salgueiro 2010 (151), Pedreira 2012 (371),
Limpawattana 2013 (270).
Gonzalez-Valentin 2009 (159), Kim 2009 (163), Larrafiaga 2009 (160), Degiuli 2010 (165), Rezende 2010
G (287), Garcia-Alberca 2011 (256), Masanet 2011 (161), Casado 2012 (243), Gratdo 2012 (168), Kim 2012
énero

(268), Moya-Martinez 2012 (170), Werner 2012 (166).
Fialho 2009 (255), Pinto 2009 (171), Chan 2010 (164), Akpinar 2011 (167), Limpawattana 2013 (270).
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Pereira 2009 (282).

Formacion

Burgio 2009 (239), Gonzalez-Valentin 2009 (159), Martin-Carrasco 2009 (277), Shaw 2009 (293), Gitlin
2010b (260), Schoenmakers 2010 (291), Ducharme 2011 (252), Losada 2011 (273).

Fialho 2009 (255), Bocchi 2010 (360), Chan 2010 (164), Gratdo 2010 (261), Mshana 2011 (367), Floriano
2012 (364), Silva 2012 (295), Zambrano-Dominguez 2012 (303).

Pereira 2009 (282).

Nivel educativo

Kim 2009 (163), Gratdo 2012 (168), Moya-Martinez 2012 (170), Werner 2012 (166), Chiatti 2013 (244),
Rocha 2013 (288).

Crespo 2010 (248), Silva 2012 (295), Limpawattana 2013 (270).
Fernandes 2009 (253), Pereira 2009 (282).

Valores culturales-religiosos

Degiuli 2010 (165), Garcia-Alberca 2011 (256), Li 2012 (269), Pereira 2012 (283), Yeh 2012 (302).
Braz 2009 (361), Yeh 2009 (301), Bocchi 2010 (360).
Pereira 2009 (282).

Economia-empleo

Kim 2009 (163), Larrafiaga 2009 (160), Moya-Martinez 2012 (170).
Crespo 2010 (248), Limpawattana 2013 (270).
Pereira 2009 (282), Crespo 2011 (249).

Proceso de cuidado

Apoyo

Garcés 2009 (242), Gonzalez-Valentin 2009 (159), Mayor 2009 (366), Shirai 2009 (294), Degiuli 2010 (165),
Garlo 2010 (257), Losada 2010 (272), Masanet 2011 (161), Pinquart 2011 (285), Casado 2012 (243), Kim
2012 (268), Neri 2012 (279), Pereira 2012 (283), Yeh 2012 (302), Chiatti 2013 (244), Rocha 2013 (288).

Arautjo 2009 (358), Fialho 2009 (255), Bocchi 2010 (360), Chan 2010 (164), Gratdo 2010 (261), Turro-
Garriga 2010 (297), Di Rosa 2012 (251), Nardi 2012 (369), Pedreira 2012 (371).

Tiempo dedicado al
Tiempo cuidado

Garcés 2009 (242), Germain 2009 (258), Rezende 2010 (287), Garcia-Alberca 2011 (256), Masanet 2011
(161), Pinquart 2011 (285), Casado 2012 (243), Gratdo 2012 (168), Kim 2012 (268), Li 2012 (269), Moya-
Martinez 2012 (170).

Pinto 2009 (171), Turré-Garriga 2010 (297).

Periodo de cuidado

Kim 2009 (163), Garlo 2010 (257), Pinquart 2011 (285), Chiatti 2013 (244).
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Silva 2012 (295), Limpawattana 2013 (270).

Tareas

Larrafiaga 2009 (160), Degiuli 2010 (165), Garlo 2010 (257), Rezende 2010 (287), Pinquart 2011 (285),
Zacher 2011 (102), Sequeira 2013 (292).

Araujo 2009 (358), Nardi 2009 (368), Pinto 2009 (171), Salin 2009 (290), Gratdo 2010 (261), Di Rosa 2012
(251), Floriano 2012 (364), Nardi 2012 (369).

Afrontamiento

Barbosa 2011 (236), Pinquart 2011 (285), Kim 2012 (268), Yeh 2012 (302), Rocha 2013 (288), Sequeira 2013
(292).
Salin 2009 (290), Yeh 2009 (301), Chan 2010 (164), Akpinar 2011 (167).

Estrategias/habilidades

Garcés 2009 (242), Mayor 2009 (366), Shirai 2009 (294), Garlo 2010 (257), Lockenhoff 2011 (274), Casado
2012 (243).

Chan 2010 (164), Floriano 2012 (364).

Modos de convivencia

Kim 2012 (268), Moya-Martinez 2012 (170).
Pinto 2009 (171), Salin 2009 (290).
Fernandes 2009 (253).

Urbano-rural

Liu 2009 (271), Moya-Martinez 2012 (170).

Entorno

Casa:
infraestructura

Nardi 2012 (369).

Fernandes 2009 (253).

Reconocimiento del rol

Li 2012 (269).

Persona mayor

Garcés 2009 (242), Gratdo 2012 (168), Gratdao 2013 (262).

En general
Fernandes 2009 (253).
Limitacion Germain 2009 (258), Inouye 2009 (264), Kim 2009 (163), Liu 2009 (271), Machnicki 2009 (275), Mayor 2009
. . (366), Joling 2010 (267), Losada 2010 (272), Novelli 2010 (280), Garcia-Alberca 2011 (256), Guerra-Silla
Tipo | Cognitiva

2011 (263), Pinquart 2011 (285), Baumann 2012 (237), Kim 2012 (268), Werner 2012 (166), Chiatti 2013
(244), Rodriguez-Sanchez 2013 (289), Sequeira 2013 (292).
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Salin 2009 (290), Uwakwe 2009 (299), Chan 2010 (164), Crespo 2010 (248), Gratdo 2010 (261), Turro-
Garriga 2010 (297).

Pereira 2009 (282).

Garcés 2009 (242), Gonzalez-Valentin 2009 (159), Garlo 2010 (257), Gitlin 2010a (259), Losada 2010 (272),
Rezende 2010 (287), Gratdo 2012 (168), Li 2012 (269), Pereira 2012 (283), Yeh 2012 (302), Sequeira 2013
(292).

Flsica Pinto 2009 (171), Sgrbye 2009 (296), Mohamed 2010 (278), Turré-Garriga 2010 (297), Comans 2011 (246),
Canonici 2012 (240), Nardi 2012 (369), Silva 2012 (295), Limpawattana 2013 (270).
Fernandes 2009 (253), Pereira 2009 (282).
Germain 2009 (258), Machnicki 2009 (275), Pimenta 2009 (284), Black 2012 (238), Werner 2012 (166).
Conductual Fialho 2009 (255), Chan 2010 (164), Mohamed 2010 (278), Turré-Garriga 2010 (297), Nardi 2012 (369).

Fernandes 2009 (253), Pereira 2009 (282).

Salud emocional

Gonzalez-Valentin 2009 (159), lzawa 2010 (265), Rezende 2010 (287), Kuzuya 2011 (266), Werner 2012
(166).

Género

Germain 2009 (258), Kim 2009 (163), Werner 2012 (166).
Salin 2009 (290).

Nivel educativo

Kim 2009 (163), Garcia-Alberca 2011 (256), Werner 2012 (166).

Masanet 2011 (161), Werner 2012 (166).

Edad
Salin 2009 (290).
. Degiuli 2010 (165).
Economia
de Oliveira AMS 2012 (362)
Estado civil

Germain 2009 (258).

Preferencias

Braz 2009 (361).
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Familia
compartida
por la diada

Familia

Relacidn

Inouye 2009 (264), Garlo 2010 (257), Garcia-Alberca 2011 (256), Gongalves 2011 (82), Pinquart 2011 (285),
Casado 2012 (243), Yeh 2012 (302), Rocha 2013 (288).

Araujo 2009 (358), Bocchi 2010 (360), Chan 2010 (164), Salgueiro 2010 (151), Abad-Corpa 2012 (357),
Pedreira 2012 (371), Rodrigues 2013 (372).

Fernandes 2009 (253), Araujo 2011 (359), de Oliveira AMS 2012 (362).

Parentesco

Conde-Sala 2009 (247), Germain 2009 (258), Gonzalez-Valentin 2009 (159), Kim 2009 (163), Garcia-Alberca
2011 (256), Pinquart 2011 (285), Casado 2012 (243), Gratdo 2012 (168), Kim 2012 (268), Pereira 2012
(283), Chiatti 2013 (244).

Salin 2009 (290), Mohamed 2010 (278), Turrd-Garriga 2010 (297), Limpawattana 2013 (270).
Pereira 2009 (282).

Valores culturales-religiosos

Sequeira 2013 (292).
Araujo 2009 (358).

Economia Pinquart 2011 (285).
Género Degiuli 2010 (165).
£ i Inouye 2009 (264), Kim 2009 (163), Li 2012 (269), Neri 2012 (279), Rocha 2013 (288).
conomia
Limpawattana 2013 (270).
Garcia-Alberca 2011 (256), Moya-Martinez 2012 (170), Pereira 2012 (283).
Familia de la | gstado civil Salgueiro 2010 (151).
pe:o;na de Oliveira AMS 2012 (362).
cuidadora
) Larrafiaga 2009 (160), Degiuli 2010 (165).
Género

Fernandes 2009 (253).

Valores culturales-religiosos

Larrafiaga 2009 (160).

Comunidad local

Recursos formales

Shaw 2009 (293), Lévesque 2010 (365), Schoenmakers 2010 (291), Pinquart 2011 (285), Kim 2012 (268), Li
2012 (269), Chiatti 2013 (244).

Salin 2009 (290), Bocchi 2010 (360), Chan 2010 (164), Carretero 2011 (241), Orueta-Sanchez 2011 (281),
Pedreira 2012 (371), Silva 2012 (295).
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Relaciones sociales

Inouye 2009 (264), Shirai 2009 (294), Neri 2012 (279), Pereira 2012 (283), Rocha 2013 (288).

Pedreira 2012 (371).
Fernandes 2009 (253), Navarro-Peternella 2010 (370).

Servicios sanitarios

Lévesque 2010 (365), Meeuwsen 2012 (235), Yeh 2012 (302), Chiatti 2013 (244).
Chan 2010 (164), Rodrigues 2013 (372).

Contexto sociopolitico

Germain 2009 (258), Kim 2009 (163), Ferri 2011 (254), Li 2012 (269), Pereira 2012 (283).
Crespo 2010 (248), Gratdo 2010 (261), Turré-Garriga 2010 (297), Akpinar 2011 (167), Limpawattana 2013

Pais
(270).
Araujo 2011 (359), Crespo 2011(249).
Larrafiaga 2009 (160), Gratdo 2012 (168).
Género Braz 2009 (361), Gratdo 2010 (261).

de Oliveira AMS 2012 (362).

Valores culturales-religiosos

Kim 2009 (163).
Braz 2009 (361), Chan 2010 (164), Limpawattana 2013 (270), Rodrigues 2013 (372).

Politicas sociales

Rodrigues 2013 (372).




Niveles y factores condicionantes de los impactos del cuidado informal de mayores

a) Nivel micro

Los hallazgos de los estudios revisados permiten delimitar un primer nivel de
agrupamiento de estos factores que parecen estar mas directamente relacionados con

la persona cuidadora, la persona mayor y las interacciones entre ellas.

i. Persona cuidadora

Unido a la persona cuidadora, el género emergié como un factor importante. Aunque
no fue un hallazgo consistente en todos los estudios (255;270;287), las mujeres
cuidadoras normalmente referian un mayor nivel de sobrecarga (163-
167;243;268;282). Esto podria estar explicado por factores culturales (rol de cuidar
impuesto a las mujeres), la frecuente disponibilidad de otra persona cuidadora cuando
el cuidador principal era un hombre (282), la diferencia en la intensidad de las tareas
de cuidado entre hombres y mujeres, el uso de estrategias de afrontamiento centradas
en las emociones (menos efectivas que las orientadas a los problemas, las cuales son
mas empleadas por hombres) (167) o la superposicion y competencia de roles de las
mujeres (madre, esposa, abuela, ama de casa) y a menudo muchas atribuciones
sociales -como el trabajo fuera de casa (168)-. A mas roles sociales desempefnados por

la mujer cuidadora mayores niveles de sobrecarga (168).

El género de la persona cuidadora era un factor predictivo del malestar emocional,
teniendo los hombres mejores resultados (168). Este hallazgo se ve apoyado por
estudios de calidad alta desarrollados en Espafia, tanto cuantitativos como cualitativos,
puesto que las mujeres cuidadoras presentaban peor salud mental que los hombres
(159-161). Sin embargo, otro proyecto espafiol no encontré un efecto del género en la
ansiedad o depresién y sugeria que eran procesos complejos mediados por factores

culturales (256).
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Aparte del género, muchos otros factores de la persona cuidadora se han asociado con
impactos del cuidado informal en su vida. Es el caso del estado de salud (100;242), las
actitudes-personalidad (269;274), la edad (168;170), la formacion (239;277), el nivel
educativo (163;244), los valores culturales-religiosos (256;269) y la economia-empleo

(163).

Al analizar el estado de salud, las personas cuidadoras de distintos paises refirieron
problemas de salud. Declararon tener enfermedades crénicas
(159;253;270;279;282;284), dolor (159;282), desérdenes del sueiio (253;270) y distrés
psicoloégico (250;276;282) -especialmente depresién (159;253;256;279) y ansiedad
(253;256;301)-, pero el disefio predominantemente transversal impidid extraer
conclusiones sobre su causalidad. Sin embargo, segun estudios cuantitativos de calidad
alta, la mala salud percibida predecia la sobrecarga (242) y esta se relacionaba con
desdrdenes psicoemocionales (159;168;263;283;287), concretamente con la existencia

de sintomas depresivos (100;265).

Aunque el rol de cuidar podia haber surgido por lazos emocionales con la persona
mayor (165;281;358;370), también podia haber sido impuesto o requerido por otros
miembros de la familia o la propia persona mayor (361;362). Se observd mayor
sobrecarga entre quienes sentian la provision de cuidado como una obligacidon que
entre quienes querian desempeiiarla (269). Asi, las actitudes hacia el cuidado eran una
cuestidon importante para predecir sobrecarga (270). Las personas cuidadoras con una
mejor salud psicoldgica tendian a mirar el lado positivo de la vida y no se centraban
tanto en el problema (250). La salud mental se asociaba negativamente con el
neuroticismo y positivamente con la extroversion y la responsabilidad. La amabilidad
se relacionaba con una mejor salud mental subjetiva. Los rasgos de la personalidad
también afectaban la salud mental a través de una influencia en las percepciones de

las personas cuidadoras en su capacidad para manejar los retos diarios (274).

Debido a su edad, algunas personas cuidadoras se consideraban ‘victimas ocultas’ ya
gue tenian que hacer frente a la sobrecarga y la responsabilidad de cuidado, asi como
a su propio envejecimiento (371). La edad tenia un efecto directo en la sobrecarga
(164), con niveles mas altos de sobrecarga entre las personas cuidadoras mayores

segun estudios de calidad alta y media (163;168;254;268;270;371). Sin embargo,
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proyectos de Israel (166) y Brasil (255;287) no encontraron relacion con la edad, y en
un estudio llevado a cabo en varios paises europeos se observd una asociacidon
negativa entre las variables de edad y sobrecarga (258). Kim et al. sugirieron que la
edad podria ser un factor predictivo indirecto de la sobrecarga ya que las personas
cuidadoras mayores experimentaban vulnerabilidad fisica a causa del envejecimiento

(268).

Las personas cuidadoras sefialaban haber asumido las tareas de provisidn de asistencia
sin haber recibido una preparacién formal (255;261;303;364). Varios estudios
apuntaban la necesidad de formacidn en cuestiones de alimentacién, higiene
movilidad, cambios posturales, cuidado especial (159), apoyo emocional,
derechos/recursos sociales y actividades de ocio (295). Aunque las necesidades de
formacién no se asociaban con la sobrecarga (295), en estudios de intervencion de
calidad alta se observaron efectos positivos sobre la sobrecarga (239;260;277), asi
como sobre la depresion (239;260;273). No obstante, una intervencién con un enfoque
Unicamente educativo podria no bastar para liberar la sobrecarga y la depresién (291).
La formacidn tenia ademads efectos positivos sobre la confianza en el manejo del
cuidado, la eficacia en el rol de asistir a la persona dependiente (252), los
pensamientos disfuncionales (273), el apoyo social (239) y la frecuencia de actividades

de ocio (273).

En cuanto al nivel educativo, las personas cuidadoras con una formacién mas alta
parecian manejar la sobrecarga mejor que quienes contaban con menos estudios
(163;244,282), lo que sugiere que este factor podria amortiguar los estresores del
cuidado (282). Sin embargo, estudios procedentes de Israel (166), Portugal (295) y
Tailandia (270) no encontraron relacion entre sobrecarga y educacion, y un proyecto
llevado a cabo en Brasil no pudo establecer una asociacién lineal negativa entre estas
variables (168). El nivel educativo si parecia relacionarse positivamente con la
probabilidad de trabajar (170;248). Precisamente la probabilidad de participacidon
laboral de las hijas de personas mayores estaba determinada por la salud de estas
ultimas, de manera que si su salud era mala disminuia la probabilidad de trabajar de
las hijas (248;249). Asi, segun estudios de calidad alta llevados a cabo en Espania, la

edad, el tamafo de unidad familiar y el nivel educativo o el estatus econdmico
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determinaban unos patrones en cuanto a la manera en que las personas cuidadoras
consideraban el empleo (170), observandose que las mujeres priorizaban el cuidado
sobre tener un empleo remunerado (160). Aunque la situacion laboral no se asociaba

con la sobrecarga (270), si parecia hacerlo la remuneracién profesional (282).

En cuanto a los valores religiosos y culturales, existia la creencia en paises como
Portugal de que las personas mayores debian ser cuidadas por familiares cercanos
(283). Las razones que movian a cuidar a las mujeres variaban en funcién del
parentesco con la persona mayor. Se cuidaba a los maridos por la obligacién que se
contraia en el matrimonio y a los padres y madres por responsabilidad filial (361). De
acuerdo a un estudio de China de calidad alta, la religidn cristiana (frente al ateismo)
se asociaba con la carga emocional y social (269), mientras que, segln una revisién no
sistematica de calidad baja, la religiosidad se relacionaba con la salud (282). El
bienestar espiritual parecia disminuir la sobrecarga (asociacion débil) (302) y mejorar

la salud mental (301).

ii. Persona mayor

Muchas caracteristicas o factores relacionados con la persona mayor, como la salud
emocional (159;287), el género (163;258), el nivel educativo (166;256), la edad
(166;290), la economia (165), el estado civil (258), las preferencias (361) y
especialmente el tipo de limitacion de la persona mayor (242), podian afectar al
bienestar de la persona cuidadora. Se asociaron tres tipos de limitacion de la persona
mayor con efectos sobre cuidadores/as: deterioro cognitivo, dependencia fisica y
presencia de problemas conductuales. Varios estudios de calidad alta y media
confirmaron la relacion entre el deterioro cognitivo o demencia de la persona cuidada
y la sobrecarga (166;244;263;271;292;299). También se asociaba con depresion
(164;267), ansiedad (164) y una menor satisfaccion con la vida (237), pero no (al

menos de manera directa) con la percepcién del tiempo de ocio (272).

Sin embargo, dos revisiones no sistematicas de calidad baja o media sefialaron que las
vidas de quienes prestaban cuidados estaban mds afectadas por los problemas

conductuales de los pacientes que por sus limitaciones cognitivas o funcionales
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(164;282). El distrés causado por sintomas neuropsiquiatricos también se asocio a

sobrecarga en estudios de calidad alta y media (238;258;275;278).

La dependencia funcional parecia ser un factor predictivo de sobrecarga
(168;253;295;297). Solo en una revision de calidad baja se observaba que la
dependencia fisica se asociaba de manera negativa con la sobrecarga, posiblemente
porque cuando las necesidades de asistencia fisica son evidentes, la familia extendida
tendia a ofrecer mds apoyo a la persona cuidadora principal (282). Sin embargo, Garlo
et al. seflalaron que la sobrecarga no se relacionaba con las medidas objetivas de
necesidades de asistencia de los pacientes, sugiriendo que la sobrecarga podria ser

una medida de la capacidad de la persona cuidadora para adaptarse a ese rol (257).

También se asociaba positivamente la dependencia fisica con la depresion del
cuidador/a (282), aunque no parecia haber diferencias entre variables psicolégicas

segun la severidad de la dependencia funcional (283).

Aunque segun dos estudios (uno de ellos de cohortes) no existia evidencia de relacién
entre la sobrecarga y caracteristicas sociodemograficas y de salud de la persona
cuidada (257;270), otros proyectos llegaron a diferentes conclusiones. En el caso del
estado emocional de la persona mayor, se encontrd una relacidon con la sobrecarga
(166), concretamente entre la depresion de esta persona y la depresion en quien le
asistia en sus actividades diarias (265;266;287), aunque se desconocia si se trataba de

una causa o0 una consecuencia (265).

En cuanto al género, en tres proyectos de calidad alta se observaron diferentes efectos
en la sobrecarga. Mientras en dos de ellos cuidar de hombres dependientes se
relacionaba con sobrecarga (166;258), en otro la asociacidon se observaba con respecto

a mujeres (163).

En lo relativo al nivel educativo de la persona cuidada, parecia disminuir la depresién
de quien le cuidaba (256), pero los resultados eran contradictorios en cuanto a su
influencia en la sobrecarga (163;166). La edad no parecia asociarse con la sobrecarga
(166), pero si con la satisfaccién con la calidad de vida (290). Se apreciaba mayor

sobrecarga en caso de solteria (258).
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iii. Proceso de cuidado

En este nivel micro, el proceso de cuidado se relacionaba con la labor, el compromiso y
las interrelaciones que se generaban entre la diada. Era un proceso dindamico que
afectaba la labor de cuidado y podia afectar al proceso en si mismo. Los principales
factores identificados en el proceso fueron: apoyo (288;294), tiempo (170;244), tareas
(102;165), afrontamiento (292;302), estrategias/habilidades (164;243), modos de

convivencia (170;290), entorno (271;369) y reconocimiento de rol (269).

Varios estudios de calidad alta y media analizaron la presencia y el papel de las
personas cuidadoras secundarias (159;244;255;288;366), pero, aunque varios
autores/as sefialaban que la sobrecarga no se asociaba con el nimero de ayudantes
(268;297), para otros, quienes carecian de respiro por parte de otros familiares
estaban expuestos/as a un incremento de la sobrecarga (242-244;302;371). Las propias
personas cuidadoras secundarias podian suponer una fuente de estrés para quienes
eran responsables principales de la asistencia al mayor (288). El apoyo social percibido
disminuia la depresién (272), si bien el apoyo social tenia un efecto limitado sobre la
salud mental en el caso de que el nimero de horas de cuidado fuera elevado (161). El
apoyo socioemocional de familiares y de la pareja era un recurso importante para los

sentimientos de ganancia (294).

Se habia estudiado ampliamente el tiempo dedicado al cuidado. Proyectos de buena
calidad encontraron una correlacién positiva entre el tiempo y la sobrecarga
(168;242;268;269;287;297). El tiempo también tenia un efecto sobre la salud mental,
siendo peor entre las mujeres a partir de las 25 horas semanales de cuidado y entre los
hombres con mas de 96 horas a la semana (161), asi como en la calidad de vida
(mostrando una asociacién negativa) (171). Ademas, con mas de 20 horas dedicadas a
la asistencia de la persona mayor en la semana disminuia la probabilidad de trabajar

10-12 % (170).

Las personas cuidadoras refirieron mayor niveles de sobrecarga cuando llevaban
cuidando un periodo largo de tiempo (163;270) o cuando lo habian hecho el afio
anterior (163). Sin embargo, algunos estudios diferian en sus resultados. En una
investigacion procedente de Italia la sobrecarga tendia a disminuir en relaciones de

asistencia mas prolongadas (244), en un estudio de EE.UU. los cambios en la
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sobrecarga eran minimos a lo largo del tiempo (257) y un proyecto portugués no

encontré correlacion entre la duracion del cuidado y la sobrecarga (295).

Cuidar era una tarea que requeria paciencia, amor y dedicacién (364;368). El nUmero
de tareas en que precisaban asistencia las personas mayores variaba en el tiempo,
generalmente aumentando (165), y se asociaba con un empeoramiento de la
sobrecarga (287), la salud mental, el desempefio del trabajo remunerado (102) y un
descenso en la calidad de vida (171;290). Se sefialaba la ayuda en el bafio/higiene

como la actividad que mds cansaba fisicamente y dar de comer la que menos (261).

Las estrategias de afrontamiento fueron uno de los mejores factores predictivos de la
sobrecarga (302), relaciondandose positivamente con la sobrecarga aquellas focalizadas
en las emociones (164;268) y negativamente las basadas en la resolucién de problemas
(164;302). Las primeras eran las que tendian a emplear las mujeres y las segundas los
hombres (167), siendo estas Ultimas las consideradas mas utiles (290). Las estrategias
de afrontamiento, especialmente utilizar la resolucion de problemas y la reevaluacion

de eventos, disminuian los sintomas de salud mental negativos (301).

Las personas cuidadoras desarrollaban habilidades para facilitar el desempefio de las
tareas diarias, evitar accidentes y complicaciones de salud de la persona mayor,
organizar el entorno fisico, entre otros (364). De esta manera, una mayor autoeficacia
en el manejo del cuidado se asocié con menor sobrecarga (243) y se sugirid que la
sobrecarga podria ser un indicador de la habilidad para adaptarse al rol de cuidar, ya
que era la afirmacién de la persona cuidadora de necesidad de mas ayuda en las tareas

diarias la variable mas fuertemente asociada con elevada sobrecarga (257).

En relacién con los modos de convivencia, los estudios sefalaron que cohabitar solia
implicar mas horas de cuidado y conllevaba sobrecarga (268), inestabilidad mental
(253), menor satisfaccién con la calidad de vida (171;290) y en el caso de las mujeres,

si convivian tres o mas personas, se reducia la probabilidad de trabajar (170).

En cuanto al entorno en que se desarrollaba el cuidado, en las zonas rurales habia mas
apoyo informal, asi como mas probabilidades de dejar un trabajo o reducir la jornada

laboral (271), especialmente en el caso de las mujeres (170).
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b) Nivel meso

La persona cuidadora y la persona mayor eran parte de redes familiares, una la familia
comun y la otra de la persona cuidadora, que también se veian afectadas por la
experiencia de cuidado y que indirectamente condicionaban los impactos de la labor
de cuidado. Este nivel meso incluia también los recursos comunitarios, tanto formales
como ligados a las relaciones sociales de la diada y sus familias. Asi, las familias y la
comunidad local podrian modular las repercusiones del cuidado y podrian explicar por
qué algunos/as cuidadores/as parecian menos afectados/as por esta experiencia,

mientras que otros experimentaban efectos mas dafinos.

i. Familias

En el contexto familiar debian considerarse dos familias: aquella compartida por la
persona mayor y el cuidador/a, y la propia familia de la persona cuidadora. En la
familia compartida por la diada, debian tenerse en cuenta la relacion entre la diada
(243;285), el parentesco (159;283), los valores culturales - religiosos (292), la economia
(285) y el género (165). El rol de persona cuidadora se construia sobre las relaciones y
estaba influida por la historia familiar (358). Asi, si existia union familiar previa a la
situacion de dependencia se producen alteraciones positivas y apoyo familiar (371).
Las experiencias y caracteristicas personales de cada individuo, junto con el contexto
social, influian en el proceso de adaptacion a la dependencia, tanto de la persona
mayor como de sus familiares (357). La calidad de la relacién entre la diada se asociaba
negativamente con el distrés psicoldgico (285) y la sobrecarga (164;302), la cual tenia

un papel relevante en la reorganizacién del entorno familiar (256).

Respecto al parentesco, los estudios aportaban resultados mixtos. Proyectos de
calidad alta y media de diversos paises referian un mayor impacto en cuidadores/as
conyuges que entre no conyuges (163;168;243;244;268;278). Sin embargo, estudios de
Espafia mostraron que el nivel de sobrecarga en conyuges era menor que el de hijos/as
(247;297) u otros familiares (297), y un estudio llevado a cabo en Tailandia no

encontré asociacion entre la sobrecarga y el parentesco (270). Asimismo, en una
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revision de calidad alta no se observaron diferencias entre cényuges y descendientes
en el nivel global de sobrecarga, pero si una mayor referencia de depresion entre los
hijos/as adultos/as que entre los yernos y nueras. El peor bienestar psicoldgico de
los/as conyuges se explicaba parcialmente por el hecho de que prestaban mas
cuidados que los/as cuidadores/as hijos/as, yernos y nueras (285). Ademas, entre los
conyuges era peor la percepcion de la salud (159) y mayor la satisfaccion con la vida

(290).

El género estaba relacionado con una distribucidn desigual de las responsabilidades de
cuidado dentro de la familia. Asi, cuando habia hermanos y hermanas, a menudo eran
las hermanas las que asumian toda la carga de cuidado, pues sentian estar mejor
preparadas para cuidar, reflejando asi la tradicional division del trabajo por género

(165).

La decision de cuidar estaba influida por valores familiares y creencias sociales (358).
En un estudio de calidad alta se sefialaba que los factores culturales eran inherentes a

las estrategias de afrontamiento y la satisfaccion (292).

Muchas personas cuidadoras podian sentirse molestas por las demandas en
competencia en ambas familias, especialmente entre quienes estaban implicados
también en el cuidado de nifios/as (‘generacién sandwich’) (151;362). Asi, la depresién
y la ansiedad eran mas frecuentes entre los/as casados/as (256). Ademas, entre las

mujeres casadas era menor la probabilidad de trabajar (170).

Otros factores que debian tenerse en consideracién al analizar la influencia de la
provision de cuidado a la persona mayor se referian a la familia de la persona
cuidadora y eran la economia (264;279), el género (160;165) y los valores culturales-
religiosos (160). No habia acuerdo en si los ingresos se asociaban o no con la
sobrecarga (163;269;270). Segln un estudio de calidad alta, si parecian relacionarse
con el uso de estrategias centradas en el entorno (288). Ademas, la pobreza entre

personas cuidadoras mayores se habia asociado con la depresion (279).

Las mujeres se sentian culpables por reducir el tiempo que dedicaban a sus maridos,
especialmente cuando cuidaban a progenitores. Los hombres no veian el cuidado

como un deber moral, sino como una nueva tarea para la que no estaban preparados,
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lo cual les originaba tension por ‘querer hacer las cosas bien’. Se declaraban como
cuidadores ‘comodin’. Las mujeres cuidadoras preferian, cuando era posible
econdmicamente, ser cuidadas en casa, pero no por sus hijos/as ya que rechazaban
transmitir la obligacion y carga de cuidar a sus descendientes y se consideraban la

‘Ultima generacién’ de mujeres cuidadoras (160).

ii. Comunidad local

La comunidad local incluia aquellos recursos que pueden tener una influencia en el
proceso de cuidado, las personas cuidadora y mayor cuidada. Este era el caso de los
recursos formales (244;290), las relaciones sociales (279;371) y los servicios sanitarios
(235;244). La influencia del respiro en la sobrecarga no era concluyente, ya que reducia
la sobrecarga en el seguimiento de 2-6 meses de estudios de muestra Unica, pero no
en ensayos controlados aleatorizados y estudios cuasi-experimentales (293), e incluso
aumentaba la sobrecarga entre personas cuidadoras de pacientes con demencia,
posiblemente por las preocupaciones por la calidad del servicio o por no sentirse
comodas por tener tiempo libre. La evidencia de que apoyar a cuidadores/as familiares
resultaba beneficioso era débil, lo cual podia explicarse en parte por la utilizacion de
medidas de resultados inapropiadas. Sin embargo, se senalaba que el apoyo a
cuidadores/as familiares era indispensable en la asistencia en demencia (291). La
incorporacion de la persona mayor en un programa de atencion domiciliaria producia
mejoras en energia, suefio, relacion emocional y social de la calidad de vida,
sobrecarga y una disminucion del uso de servicios sanitarios (281). Otros servicios
formales (por ejemplo, prestaciones econdmicas, enfermeria a domicilio) no tenian un
efecto protector frente a la sobrecarga (244), pero la participacidon en programas de

grupos de apoyo parecia aumentar los sentimientos de ganancia (164).

El aislamiento social se asociaba a la sobrecarga y se acompafiaba de repercusiones
econdmicas por tener dificultades o no poder tener un trabajo. Esta privacidon
econdmica conllevaba conflictos con otros miembros de la familia (371). La satisfacciéon
con las amistades reducia la sobrecarga (283), pero, a pesar de que ofrecian niveles
similares de apoyo socioemocional que los familiares, el apoyo de las amistades no era

un recurso adecuado para los sentimientos de ganancia de la persona cuidadora, ya
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que estos contactos podrian recordar al cuidador/a las oportunidades sociales

perdidas y limitadas por su responsabilidad en el cuidado (294).

Los servicios sanitarios tendian a considerar a las personas cuidadoras como recursos,
mas que como colegas que tenian derecho a recibir apoyo (365). Se apuntaba su
ineficiencia en el paso de la transferencia de responsabilidad de cuidado de un
paciente tras un primer episodio de ictus, por no haber un periodo de transicién (372).
En una revision con literatura relativa a regiones asiaticas se sefalaba el temor de
algunas personas cuidadoras de que la informacidn compartida con los profesionales

sanitarios no fuera confidencial (164).

c) Nivel macro

Los factores que afectan a los impactos sobre las personas cuidadoras no solo debian
considerarse en el nivel micro y meso, sino también en el nivel macro, esto es, el
contexto social, cultural, politico e histdrico donde se desarrollaban los procesos de
asistencia. Aunque estos determinantes contextuales eran relevantes para la
modulacion de las consecuencias de cuidar, fueron pocos los estudios que los
analizaron. Los principales factores identificados a este nivel fueron el pais o drea
geogrdfica (254;258), el género (160;168), los valores culturales-religiosos (270;361) y
las politicas sociales (372). La identificacion del pais en que se desarrollaba el cuidado
permitia conocer la cultura, la situacién econdmica y el apoyo social existente en esa
zona en concreto, lo cual tendria su reflejo en la sobrecarga (258). Asi, la sobrecarga
era mayor en China entre las personas cristianas (269) y entre las mujeres coreanas
con respecto a las de paises occidentales (163). Analizando los factores de la
sobrecarga, en Tailandia destacaba la culpa (270), mientras que en Turquia las cargas
de dependencia de tiempo, de desarrollo, fisica y social eran mayores en mujeres que
en hombres, siendo similar la carga emocional (167). Por su parte, entre las mujeres
europeas de 50 a 60 afios la pérdida de empleo por el desempefio de cuidado informal
diario a sus padres/madres era irrelevante en el Norte y Centro del continente, pero

no ocurria asi en los paises del Sur (248;249).
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Estudios tanto cuantitativos como cualitativos analizaron la prevalencia de roles de
género y senalaron que el cuidado estaba cultural y socialmente atribuido a las
mujeres (261;361;362). Asi, muchas mujeres asumian este rol, puesto que estaba
insertado socialmente en su rol de madres (361) e incluso justificaban la escasa

colaboracién de los hombres (160).

En cuanto a los valores culturales-religiosos, por ejemplo, en paises asiaticos, influidos
por el budismo, las personas cuidadoras podrian ser reacias a expresar sus
sentimientos hacia otras personas o aceptarian el cuidado como una labor inevitable y
una carga que deseaban (270). Estas creencias podian evitar que buscasen

activamente ayuda y suponer una barrera para el diagndstico e intervencion (164).

Las politicas sociales determinaban la disponibilidad de servicios sanitarios y sociales y
parecian modular las consecuencias en la persona cuidadora. Un estudio brasilefio
sefalaba que cuidar a un familiar era parte de su cultura, pero que el proceso de
cuidado estaba comprometido por las politicas de insercidn laboral de las mujeres, al

ser la mayoria de personas cuidadoras mujeres (372).

Como se ha mencionado previamente, a los tres niveles, los diferentes factores
intervenian de manera dinamica a lo largo del tiempo y podian solaparse. En el
proceso podia haber cambios o adaptaciones a la situacion cuando se estaba ante
efectos negativos o positivos del cuidado (163;244;257;295). Ademas, factores como
los valores culturales y religiosos (292;361), la economia (163;270) y especialmente el
género (160;165) intervenian a todos los niveles, lo cual indicaba la relevancia de su

consideracion en los estudios cualquiera que fuera su origen o enfoque metodoldgico.
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6.3. Analisis de la poblaciéon cuidadora de mayores dependientes en la
CAPV

A continuacion se presenta una comparativa de las caracteristicas sociodemograficas
de la poblacién cuidadora de mayores dependientes en el hogar y la no cuidadora en la
CAPV. Seguidamente se estudian las caracteristicas e intensidad del proceso de

cuidado, y el estado de salud, la CVRS y sus determinantes en poblacién cuidadora.

6.3.1. Caracteristicas sociodemograficas de la poblacidon cuidadora de mayores
dependientes en el hogar en la CAPV

La poblacidon cuidadora tenia una edad media superior a la de la poblacion no
cuidadora (61.3 afios vs. 46.1 afios) y en ambas poblaciones predominaban las
mujeres. Tanto en la poblacién cuidadora como no cuidadora eran mayoria las
personas casadas, pero su proporcion era superior entre quienes tenian

responsabilidades de cuidado (Tabla 6.6.).

Entre las personas cuidadoras la situacion laboral mas destacada era la de estar
jubilado/a, seguida por quienes estaban ocupados/as. En la poblacion no cuidadora
estas eran las dos categorias mas importantes, pero en orden inverso, de manera que
la mitad de la poblacién no cuidadora tenia un empleo. Tanto en la poblacién
cuidadora como en la que no tenia responsabilidades de cuidado la clase social
predominante era la manual, observandose una proporcién mayor entre la poblacién

cuidadora.

Atendiendo a su nivel educativo, en ambas poblaciones la mayoria contaba con
estudios secundarios. Le seguia en frecuencia quienes tenian educacidon primaria o

inferior.
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Tabla 6.6. Caracteristicas sociodemograficas — media (desviacion estandar) y nimero (%)- de
poblacién de 20 y mas afios, cuidadora de mayores dependientes y no cuidadora, sin

necesidades habituales de cuidados, estandarizadas por edad. CAPV, 2013.

Poblacion Poblacién no
Variables cuidadora cuidadora p
N=372 N=9 626
M (DE) M (DE)

Edad media, afos 61.3 (15.0) 46.1(22.5) 0.00
N (%) N (%)

Sexo 0.42
Mujer 198 (53.4) 4934 (51.3)

Hombre 173 (46.6) 4692 (48.7)

Estado civil legal 0.03
Soltero/a 121 (32.5) 3061 (32.5)

Casado/a 224 (60.2) 5328 (56.5)
Separado/a, divorciado/a 16 (4.3) 389 (4.1)
Viudo/a 11 (3.0) 649 (6.9)

Convivencia en pareja 0.99

Si 224 (60.4) 5 815 (60.4)
No 147 (39.6) 3811 (39.6)

Situacion laboral 0.00
Ocupado/a 112 (30.1) 4 859 (50.5)
Desempleado/a, habiendo trabajado antes 52 (14.0) 1055 (11.0)

En busqueda del primer empleo 2 (0.5) 66 (0.7)
Jubilado/a 126 (33.9) 1990 (20.7)
Estudiante 3(0.8) 452 (4.7)
Trabajo doméstico 72 (19.4) 1131 (11.7)
Incapacitado/a 2 (0.5) 19 (0.2)
Otras situaciones 3(0.8) 52 (0.5)

Clase social 0.01
No manual 134 (36.2) 4194 (43.7)

Manual 236 (63.8) 5412 (56.3)

Nivel educativo 0.00
Estudios primarios o inferiores 140 (37.7) 2335(24.3)

Estudios secundarios 187 (50.4) 5079 (52.8)
Estudios universitarios 44 (11.9) 2212 (23.0)

Ingresos netos mensuales 0.00
Hasta 1 000 € 53 (17.3) 1110 (14.2)

Desde 1001 a2 000 € 157 (51.3) 3272 (41.7)
Desde 2 001 € 96 (31.4) 3461 (44.1)

Fuente: elaboracién propia a partir de datos de la ESCAV 2013.

M: media; DE: desviacion estandar.

Analizando las caracteristicas sociodemograficas por sexo, entre los hombres vy
mujeres cuidadores/as solo tenia significacién estadistica la diferencia en la situaciéon
laboral. Entre los hombres predominaban los jubilados (46.6 %), mientras que entre las

mujeres eran mayoria quienes se dedicaban al trabajo doméstico (35.9 %; Tabla 6.7.).
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Tabla 6.7. Caracteristicas sociodemograficas -media (desviacion estandar) y numero (%)- de poblacion de 20 y mas afios, cuidadora de mayores
dependientes y no cuidadora, sin necesidades habituales de cuidado, estandarizadas por edad, segun sexo. CAPV, 2013.

L. . .. . Diferencias entre poblacion
Poblacién cuidadora Poblacién no cuidadora P

Variables cuidadora y poblacién no cuidadora
Mujeres Hombres Mujeres Hombres .
N=198 N=174 & N=4934 N=4 692 P s p hombres
M (DE) M (DE) M (DE) M (DE)
Edad media 61.6 (13.8) 61.0 (16.7) 0.69 47.4(22.5) 44.7 (22.5) 0.00 0.00 0.00
N (%) N (%) N (%) N (%)
Estado civil legal 0.22 0.00 0.00 0.18
Soltero/a 60 (30.3) 61 (35.5) 1436 (29.7) 1625 (35.3)
Casado/a 123 (62.1) 100 (58.1) 2612 (54.1) 2716 (59.0)
Separado/a, divorciado/a 7 (3.5) 9(5.2) 259 (5.4) 130(2.8)
Viudo/a 8 (4.0) 2(1.2) 520 (10.8) 129 (2.8)
Convivencia en pareja 0.19 0.00 0.12 0.12
Si 126 (63.6) 98 (57.0) 2869 (58.1) 2946 (62.8)
No 72 (36.4) 74 (43.0) 2065 (41.9) 1746 (37.2)
Situacion laboral actual 0.00 0.00 0.00 0.00
Ocupado/a 63 (31.8) 49 (28.2) 2320 (47.0) 2540 (54.1)
Desempleado/a, habiendo trabajado antes 15 (7.6) 37 (21.3) 473 (9.6) 582 (12.4)
En busqueda del primer empleo 2 (1.0) 0(0.0) 38(0.8) 27 (0.6)
Jubilado/a 45 (22.7) 81 (46.6) 706 (14.3) 1284 (27.4)
Estudiante 2(1.0) 1(0.6) 235 (4.8) 217 (4.6)
Trabajo doméstico 71 (35.9) 1(0.6) 1127 (22.8) 4(0.1)
Incapacitado/a 0(0.0) 2(1.1) 4(0.1) 15 (0.3)
Otras situaciones 0(0.0) 3(1.7) 31(0.6) 22 (0.5)
Clase social 0.91 0.00 0.01 0.22
No manual 71 (35.9) 63 (36.4) 2269 (46.1) 1925 (41.1)
Manual 127 (64.1) 110 (63.6) 2652 (53.9) 2760 (58.9)
Nivel educativo 0.80 0.00 0.00 0.00
Estudios primarios o inferiores 78 (39.4) 62 (36.0) 1237 (25.1) 1097 (23.4)
Estudios secundarios 97 (49.0) 89 (51.7) 2 445 (49.6) 2634 (56.1)
Estudios universitarios 23 (11.6) 21(12.2) 1252 (25.4) 961 (20.5)
Ingresos netos mensuales 0.70 0.00 0.00 0.00
Hasta 1 000 € 26 (15.8) 27(19.1) 647 (16.2) 463 (12.1)
Desde 1 001 a 2 000 € 88 (53.3) 70 (49.6) 1633 (40.8) 1638 (42.7)
Desde 2 001 € 51 (30.9) 44 (31.2) 1726 (43.1) 1735 (45.2)

Fuente: elaboracidn propia a partir de datos de la ESCAV 2013. M: media; DE: desviacién estandar.



En cuanto a la poblacién no cuidadora se observaban diferencias entre hombres y
mujeres en todas las variables. Entre las mujeres era mayor la proporcién de viudas, de
quienes se encargaban del trabajo doméstico y de quienes tenian educacién

universitaria.

6.3.2. Caracteristicas e intensidad de los cuidados

La mayoria de las personas cuidadoras eran las principales responsables de la provisién
de cuidado y lo prestaban sin ayuda. La mayor parte cuidaba a una sola persona en el
hogar y menos del 6 % desempefiaba ademas tareas de cuidado para una persona con
la que no convivia.

Tabla 6.8. Caracteristicas e intensidad del proceso de cuidado —numero (%)- de poblacién

cuidadora de mayores dependientes, sin necesidades habituales de cuidados, estandarizadas
por edad. CAPV, 2013.

Mujeres Hombres
. Total . .
Variables N=372 cuidadoras cuidadores p
N=198 N=174
N (%) N (%) N (%)
Responsabilidad de cuidado 0.00
Principal 291 (78.4) 169 (85.4) 122 (70.5)
No principal 80(21.6) 29 (14.6) 51 (29.5)
Recepcion de ayuda 0.04
Si 145 (39.2) 68 (34.3) 77 (44.8)
No 225 (60.8) 130 (65.7) 95 (55.2)
Numero de personas cuidadas 0.35
Una 347 (93.4) 183 (92.4) 164 (94.8)
Mas de una 24 (6.6) 15 (7.6) 9(5.2)
Prestacion de cuidado fuera del
0.88
hogar
Si 20(5.4) 11 (5.6) 9(5.2)
No 351 (94.6) 187 (94.4) 164 (94.8)

Fuente: elaboracion propia a partir de datos de la ESCAV 2013.
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6.3.3. Estado de salud y calidad de vida relacionada con la salud de la
poblacidn cuidadora de mayores dependientes

En el analisis del estado de salud de la poblacién cuidadora se observaron diferencias
por sexo que en algunos casos favorecian a los hombres y en otros a las mujeres. Los
hombres presentaban con mas frecuencia un problema de salud crénico (65.4 %),
mientras que entre las mujeres era superior la proporciéon de quienes tenian mala
salud mental (55.4 %). Asimismo, al evaluar su CVRS se apreciaron entre las mujeres
mas problemas de dolor/malestar (53.0 %), ansiedad/depresion (35.7 %) y actividades

cotidianas (17.3 %), asi como una peor puntuacién del indice sintético (Tabla 6.9.).

En relacion con su estilo de vida, se observaban diferencias entre hombres y mujeres
cuidadores/as en las tasas de sedentarismo, siendo superior en las mujeres (38.7 %).
No se apreciaban diferencias entre sexos en lo relativo a las horas de suefio. En cuanto
a su alimentacion, las frecuencias de consumo de lacteos, fruta fresca, carne, pescado
y verdura eran mayores en las mujeres (a diario o 3 o0 mds veces por semana). No se
observaban diferencias por sexo en el consumo de pan y cereales (diario), huevos,
legumbres, y pasta, arroz y patatas (todos ellos al menos una vez a la semana) (Tabla

6.10.).
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Tabla 6.9. Caracteristicas de salud y CVRS —media (desviacion estandar) y numero (%)- de la poblacidn sin necesidades habituales de cuidado, cuidadora de

mayores dependientes y no cuidadora, estandarizadas por edad, segln sexo. CAPV, 2013.

Poblacién cuidadora

Poblacion no cuidadora

Diferencias entre poblacion
cuidadora y poblacion

Variables no cuidadora
Mujeres Hombres Mujeres Hombres .
N=168 N=136 N=3 545 N=3 380 P pmujeres  p hombres
N (%) N (%) N (%) N (%)
Salud percibida 0.42 0.08 0.00 0.00
E’;ceer:‘:”te’ muy buena o 124 (73.8) 94 (69.6) 2951(83.2) 2866 (84.8)
Regular o mala 44 (26.2) 41 (30.4) 594 (16.8) 514 (15.2)
Problemas de salud cronicos 0.00 0.43 0.04 0.00
Si 79 (47.0) 89 (65.4) 1385 (39.1) 1289 (38.1)
No 89 (53.0) 47 (34.6) 2 160 (60.9) 2091 (61.9)
Salud mental
indice de salud mental 61.5 (21.6) 66.4 (21.0) 0.05 69.3 (19.5) 74.3 (18.2) 0.00 0.00 0.00
Buena salud mental 75 (44.6) 75 (55.6) 2 142 (60.4) 2408 (71.2)
Mala salud mental 93 (55.4) 60 (44.4) 0.06 1403 (39.6) 972 (28.8) 0.00 0.00 0.00
Calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS)
Movilidad fisica 0.46 0.79 0.00 0.05
Con problemas 38 (22.6) 26 (19.1) 480 (13.5) 450 (13.3)
Sin problemas 130 (77.4) 110 (80.9) 3 065 (86.5) 2929 (86.7)
Cuidado personal 0.22 0.12 0.04 0.63
Con problemas 10 (6.0) 4 (3.0) 109 (3.1) 127 (3.8)
Sin problemas 158 (94.0) 131 (97.0) 3435 (96.9) 3253 (96.2)
Actividades cotidianas 0.08 0.05 0.00 0.56
Con problemas 29 (17.3) 14 (10.3) 362 (10.2) 299 (8.8)
Sin problemas 139 (82.7) 122 (89.7) 3183 (89.8) 3081 (91.2)
Dolor/ malestar 0.00 0.00 0.00 0.10
Con problemas 89 (53.0) 49 (36.3) 1326 (37.4) 1005 (29.7)
Sin problemas 79 (47.0) 86 (63.7) 2218 (62.6) 2375 (70.3)
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Ansiedad / depresion

Con problemas 60 (35.7) 27 (19.9)
Sin problemas 108 (64.3) 109 (80.1)
CVRS buena 114 (67.9) 102 (75.6)
CVRS mala o regular 54 (32.1) 33 (24.4)
M (DE) M (DE)
Valoracion de salud (EVA) 70.1 (17.4) 70.7 (17.4)
indice EQ-5D 0.87 (0.2) 0.92 (0.1)

0.00

0.14

0.77
0.01

885 (25.0) 593 (17.5)
2 660 (75.0) 2787 (82.5)
2825 (79.8) 2823 (83.6)

715 (20.2) 552 (16.4)

M (DE) M (DE)

79.1 (16.5) 77.5 (15.4)

0.91 (0.1) 0.93 (0.1)

0.00

0.00

0.00
0.00

0.00

0.00

0.00
0.00

0.49

0.01

0.00
0.35

Fuente: elaboracion propia a partir de datos de la ESCAV 2013.
M: media; DE: desviacién estandar.
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Tabla 6.10. Determinantes de la salud y la CVRS— media (desviacion estdndar) y numero (%)- de la poblacion sin necesidades habituales de cuidado,
cuidadora de mayores dependientes y no cuidadora, estandarizados por edad, segin sexo. CAPV, 2013.

Diferencias entre poblacion
Poblacién cuidadora Poblacién no cuidadora cuidadora y poblacion

Variables no cuidadora
Mujeres Hombres Mujeres Hombres .
N=168 N=136 . N=3 545 N=3 380 P pmujeres  p hombres
Factores psicosociales
Apoyo social Media (DE) Media (DE) Media (DE) Media (DE)
Duke, media (DE) 43.9 (9.8) 42.5 (9.5) 0.20 46.1(7.7) 45.9 (7.8) 0.43 0.00 0.00
N (%) N (%) N (%) N (%)
Apoyo social alto 144 (85.7) 115 (84.6) 0.78 3323(93.7) 3195 (94.5) 0.16 0.00 0.00
Apoyo social bajo 24 (14.3) 21 (15.4) 222 (6.3) 185 (5.5)
Vida social 0.82 0.07 0.00 0.00
Satisfactoria 140 (83.3) 112 (82.4) 3323(93.7) 3203 (94.8)
No satisfactoria 28 (16.7) 24 (17.6) 222 (6.3) 117 (5.2)
Participacion social 0.56 0.03 0.45 0.59
Si 14 (8.3) 14 (10.3) 359 (10.1) 399 (11.8)
No 154 (91.7) 122 (89.7) 3185 (89.9) 2981 (88.2)
Habitos de vida
Horas de sueiio 0.97 0.15 0.02 0.02
<5 horas 1(0.6) 1(0.7) 8(0.2) 11 (0.3)
5-6 horas 39 (23.2) 30 (22.2) 549 (15.5) 471 (13.9)
27 horas 128 (76.2) 104 (77.0) 2988 (84.3) 2 897 (85.7)
Consumo de tabaco 0.79 0.00 0.06 0.79
Si 43 (25.6) 33 (24.3) 696 (19.6) 854 (25.3)
No 125 (74.4) 103 (75.7) 2 849 (80.4) 2525 (74.7)
Sedentarismo 0.03 0.00 0.09 0.75
Si 65 (38.7) 37 (27.2) 1148 (32.4) 878 (26.0)

No 103 (61.3) 99 (72.8) 2396 (67.6) 2502 (74.0)
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Consumo de lacteos 0.08 0.00 0.54 0.07
A diario 130 (76.9) 105 (77.8) 2737 (77.2) 2437 (72.1)
3 0 mas veces/semana 26 (15.4) 14 (10.4) 537 (15.1) 560 (16.6)
1 0 2 veces/semana 7 (4.1) 10 (7.4) 144 (4.1) 202 (6.0)
Menos de 1 vez/semana 5(3.0) 1(0.7) 59 (1.7) 115 (3.4)
Nunca o casi nunca 1(0.6) 5(3.7) 68 (1.9) 66 (2.0)
Consumo de pany 0.14 0.00 0.98 0.01
cereales
A diario 128 (76.2) 113 (83.1) 2 651 (74.8) 2 650 (78.4)
3 0 mas veces/semana 26 (15.5) 10 (7.4) 580 (16.4) 529 (15.7)
1 0 2 veces/semana 7 (4.2) 10 (7.4) 174 (4.9) 112 (3.3)
Menos de 1 vez/semana 3(1.8) 1(0.7) 68 (1.9) 53 (1.6)
Nunca o casi nunca 4(2.4) 2 (1.5) 72 (2.0) 35 (1.0)
Consumo de fruta fresca 0.00 0.00 0.00 0.68
A diario 136 (81.0) 85 (62.5) 2 452 (69.2) 2107 (62.3)
3 0 mas veces/semana 13 (7.7) 25 (18.4) 593 (16.7) 633 (18.7)
1 0 2 veces/semana 17 (10.1) 10 (7.4) 229 (6.5) 322 (9.5)
Menos de 1 vez/semana 2(1.2) 7 (5.1) 176 (5.0) 173 (5.1)
Nunca o casi nunca 0(0.0) 9 (6.6) 95 (2.7) 145 (4.3)
Consumo de carne 0.07 0.00 0.93 0.06
A diario 7 (4.2) 13 (9.6) 204 (5.8) 242 (7.2)
3 0 mas veces/semana 85 (50.6) 56 (41.5) 1722 (48.6) 1778 (52.6)
1 0 2 veces/semana 61 (36.3) 56 (41.5) 1302 (36.7) 1171 (34.6)
Menos de 1 vez/semana 11 (6.5) 10 (7.4) 235 (6.6) 158 (4.7)
Nunca o casi nunca 4(2.4) 0(0.0) 81(2.3) 31(0.9)
Consumo de pescado 0.04 0.00 0.17 0.29
A diario 6 (3.6) 1(0.7) 112 (3.2) 78 (2.3)
3 0 mas veces/semana 83 (49.4) 54 (40.0) 1425 (40.2) 1227 (36.3)
1 0 2 veces/semana 65 (38.7) 64 (47.4) 1600 (45.1) 1 645 (48.7)
Menos de 1 vez/semana 11 (6.5) 16 (11.9) 328(9.3) 359 (10.6)
Nunca o casi nunca 3(1.8) 0(0.0) 80 (2.3) 71(2.1)
Consumo de pasta, arrozy 0.13 0.02 0.39 0.07*
patatas
A diario 6 (3.6) 15 (11.1) 159 (4.5) 183 (5.4)
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3 0 mas veces/semana 72 (42.6) 52 (38.5) 1345 (38.0) 1347 (39.9)

1 0 2 veces/semana 71 (42.0) 56 (41.5) 1661 (46.9) 1545 (45.7)
Menos de 1 vez/semana 20 (11.8) 12 (8.9) 349 (9.8) 286 (8.5)
Nunca o casi nunca 0(0.0) 0(0.0) 30 (0.8) 18 (0.5)
Consumo de huevos 0.44 0.00 0.09 0.56
A diario 4(2.4) 6 (4.4) 58 (1.6) 75 (2.2)
3 0 mas veces/semana 43 (25.6) 33 (24.3) 819 (23.1) 862 (25.5)
1 0 2 veces/semana 80 (47.6) 72 (52.9) 1876 (52.9) 1791 (53.0)
Menos de 1 vez/semana 40 (23.8) 23 (16.9) 667 (18.8) 587 (17.4)
Nunca o casi nunca 1(0.6) 2 (1.5) 124 (3.5) 65 (1.9)
Consumo de verdura 0.00 0.00 0.23 0.07
A diario 64 (38.3) 21 (15.4) 1142 (32.2) 742 (22.0)
3 0 mas veces/semana 65 (38.9) 60 (44.1) 1430 (40.3) 1362 (40.3)
1 0 2 veces/semana 33 (19.8) 37 (27.2) 750 (21.2) 904 (26.8)
Menos de 1 vez/semana 5 (3.0) 17 (12.5) 174 (4.9) 270 (8.0)
Nunca o casi nunca 0 (0.0) 1(0.7) 49 (1.4) 101 (3.0)
Consumo de legumbres 0.48 0.00 0.16 0.02
A diario 3(1.8) 2 (1.5) 79 (2.2) 86 (2.5)
3 0 mas veces/semana 62 (36.9) 57 (42.2) 1001 (28.2) 1065 (31.5)
1 0 2 veces/semana 81 (48.2) 64 (47.4) 1982 (55.9) 1880 (55.6)
Menos de 1 vez/semana 19 (11.3) 8 (5.9) 387 (10.9) 307 (9.1)
Nunca o casi nunca 3(1.8) 4 (3.0) 95 (2.7) 42 (1.2)

Fuente: elaboracion propia a partir de datos de la ESCAV 2013.
M: media; DE: desviacién estandar.



Al comparar las mujeres cuidadoras y no cuidadoras se apreciaron diferencias en un
gran numero de variables, con la excepcion de la participacion social y el consumo de
varios alimentos (Tablas 6.9. y 6.10.). Entre los hombres también se identificaron
diferencias entre grupos segun fueran provisores de cuidados o no. Las diferencias
afectaban a la mayoria de las variables, menos a cuatro de las cinco dimensiones de la
CVRS, la participacion social, el consumo de tabaco, el sedentarismo y el consumo de
varios grupos de alimentos. En el andlisis de la CVRS, destacaba que en todas las
dimensiones las mujeres no cuidadoras tenian mejores resultados que aquellas que se
encargaban de atender a una persona mayor, con diferencias significativas en todos los
casos. Entre los hombres, solo tenian significacidn estadistica las diferencias en cuanto

a la movilidad fisica.

6.3.4. Resumen de resultados

La poblacién cuidadora de mayores se caracterizaba por tener alrededor de 61 anos y
estar fundamentalmente formada por mujeres. Las personas cuidadoras estaban
casadas, tenian educacion secundaria y pertenecian a la clase manual. Se apreciaban
diferencias entre hombres y mujeres en cuanto a su situacion laboral, ya que los
hombres cuidadores estaban en su mayoria jubilados, mientras que las mujeres se

dedicaban al trabajo doméstico.

La poblacion no cuidadora era mas joven que la cuidadora. Entre las mujeres era
mayor la prevalencia de viudas, de quienes se encargaban del trabajo doméstico y de

guienes habian superado la educacién universitaria.

En la provisién de cuidado, la carga era superior entre las mujeres. Ellas eran quienes
tenian en mayor proporcion un papel principal en la prestacién de cuidados, a menudo

sin recibir ayuda.

En cuanto a su salud, se observd que la presencia de problemas de salud crénicos era
mas frecuente entre los hombres cuidadores, mientras que las mujeres cuidadoras

tenian peor salud mental y referian mdas problemas de dolor/malestar,
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ansiedad/depresion y actividades cotidianas. No se observaban diferencias por sexo en

la salud percibida y las otras dimensiones de CVRS.

En lo relativo a los determinantes de la salud y la CVRS, no se apreciaron diferencias
segun sexo en los factores psicosociales, el suefo o el tabaquismo, pero si en la
frecuencia de consumo de ciertos alimentos (lacteos, fruta fresca, carne, pescado y

verdura) y el sedentarismo, que fueron superiores en las mujeres.
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6.4. Andlisis de la poblacion cuidadora de personas mayores
dependientes en Gipuzkoa

Seguidamente se describen las caracteristicas sociodemograficas de los hombres y
mujeres de Gipuzkoa que prestaban cuidados a mayores dependientes con los que
convivian. Posteriormente se dan las caracteristicas de las personas mayores, de los
cuidados y de los apoyos para tratar de conocer la carga que suponian. Por ultimo se
presentan el estado de salud, la CVRS, sus determinantes, las consecuencias atribuibles
al cuidado y posibles factores que expliquen la asociacién entre sexo y dichas

consecuencias.

6.4.1. Caracteristicas sociodemograficas de los hombres y mujeres
cuidadores/as de personas mayores dependientes

La edad media de las personas cuidadoras no mostré diferencias entre mujeres (61.5
afios) y hombres (63.5 afios). Se trataba principalmente de personas casadas que
convivian en pareja. Pertenecian principalmente a la clase manual y el nivel educativo

mayoritario se correspondia con los estudios primarios o inferiores.

Hombres y mujeres se diferenciaban en cuanto a su situacion laboral, observandose un
predominio de jubilados en el caso de los primeros y de quienes se ocupaban del
trabajo doméstico entre las segundas (Tabla 6.11.). Tras estandarizar por edad se
mantuvieron las diferencias por ocupacidén, ademds de apreciarse que entre las
mujeres era superior la proporcién de quienes convivian en pareja y tenian estudios

primarios o inferiores (Tabla 6.12.).
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Tabla 6.11. Caracteristicas sociodemograficas — media (desviacidn estandar) y nimero (%)- de
las personas cuidadoras de mayores dependientes, segun sexo. Gipuzkoa, 2013.

Variables Total Mujeres Hombres
N=226 N=123 N=103
M (DE) M (DE) M (DE)

Edad media, afios (DE) 62.4(15.2) 61.5(13.0) 63.5(17.4) 0.34
N (%) N (%) N (%)

Estado civil legal 0.20
Soltero/a 77 (34.1) 36 (29.3) 41 (39.8)
Casado/a 134 (59.3) 76 (61.8) 58 (56.3)
Separado/a, divorciado/a 9(4.0) 6(4.9) 3(2.9)

Viudo/a 6(2.7) 5(4.1) 1(1.0)

Convivencia en pareja 0.21
Si 146 (64.6) 84 (68.3) 62 (60.2)

No 80 (35.4) 39 (31.7) 41 (39.8)

Situacion laboral 0.00
Ocupado/a 57 (25.2) 31(25.2) 26 (25.2)
Desempleado/a, habiendo trabajado antes 32 (14.2) 14 (11.4) 18 (17.5)
Jubilado/a 69 (30.5) 19 (15.4) 50 (48.5)

Trabajo doméstico 60 (26.5) 55 (44.7) 5(4.9)
Incapacidad/invalidez permanente 7(3.1) 3(2.4) 4 (3.9)
Otros 1(0.4) 1(0.8) 0(0.0)

Clase social 0.40
No manual 52 (25.6) 29 (28.2) 23 (23.0)

Manual 151 (74.4) 74 (71.8) 77 (77.0)

Nivel educativo 0.48
Estudios primarios o inferiores 137 (60.6) 79 (64.2) 58 (56.3)

Estudios secundarios 55 (24.3) 27 (22.0) 28 (27.2)
Estudios universitarios 34 (15.0) 17 (13.8) 17 (16.5)

Ingresos netos mensuales 0.49
Hasta 999 € 30(14.9) 16 (15.0) 14 (14.7)

Desde 1000 a 1999 € 111 (55.0) 55 (51.4) 56 (58.9)
Desde 2 000 € 61 (30.2) 36 (33.6) 25 (26.3)

Fuente: elaboracion propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.
M: media; DE: desviacion estandar.
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Tabla 6.12. Caracteristicas sociodemograficas -nimero (%)- de las personas cuidadoras de
mayores dependientes estandarizadas por edad, segln sexo. Gipuzkoa, 2013.

Total Mujeres Hombres

Variables N=226 N=123 N=103 J

N (%) N (%) N (%)

Estado civil legal 0.12
Soltero/a 82 (36.1) 36 (29.3) 46 (44.2)
Casado/a 130(57.3) 77(62.6)  53(51.0)
Separado/a, divorciado/a 8(3.5) 5(4.1) 3(2.9)

Viudo/a 7(3.1) 5(4.1) 2 (1.9)

Convivencia en pareja 0.03
Si 142 (62.8)  85(69.1)  57(55.3)

No 84 (37.2) 38(30.9) 46 (44.7)

Situacion laboral 0.00
Ocupado/a 59 (26.3) 30 (24.6) 29 (28.4)
Desempleado/a, habiendo trabajado antes 30(13.4) 12 (9.8) 18 (17.6)
Jubilado/a 64 (28.6)  20(16.4) 44 (43.1)

Trabajo doméstico 63 (28.1) 57 (46.7) 6(5.9)
Incapacidad / invalidez permanente 7 (3.1) 2 (1.6) 5(4.9)
Otros 1(0.4) 1(0.8) 0(0.0)

Clase social 0.97
No manual 51(25.6)  26(25.7)  25(25.5)

Manual 148 (74.4)  75(74.3) 73 (74.5)

Nivel educativo 0.09
Estudios primarios o inferiores 136 (60.2) 82 (66.7) 54 (52.4)
Estudios secundarios 54 (23.9) 25(20.3) 29 (28.2)
Estudios universitarios 36 (15.9) 16 (13.0) 20 (19.4)

Ingresos netos 0.89
Hasta 999 € 30(14.9) 17(16.0) 13(13.7)

Desde 100021999 € 110 (54.7) 57 (53.8) 53 (55.8)
Desde 2 000 € 61(30.3)  32(30.2) 29(30.5)

Fuente: elaboracion propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.
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6.4.2. Caracteristicas de las personas mayores cuidadas

Los cuidadores y las cuidadoras prestaban asistencia a personas de hasta 100 afos,
siendo la media de 81.4 afios entre quienes eran atendidos/as por hombres y de 83.9
aflos entre aquellas personas cuidadas por mujeres. Tanto en hombres como en
mujeres, la relacion de parentesco con la persona cuidada era principalmente de
padre/madre, seguida por la relacién de conyuge/pareja. Las personas mayores tenian

en su mayoria una dependencia severa o gran dependencia.

A pesar de que las diferencias no eran significativas, se observaba que las mujeres
cuidadoras prestaban cuidados a personas mayores con gran dependencia y con un

estado de salud regular o malo en mayor proporcién que los hombres cuidadores.

Tabla 6.13. Caracteristicas de las personas mayores dependientes -media (desviacidn estandar)
y numero (%)- estandarizadas por edad de la persona cuidadora, segln sexo. Gipuzkoa, 2013.

Mujeres Hombres

. Total . .
Variables cuidadoras cuidadores p
N=226
N=123 N=103
M (DE) M (DE) M (DE)
Edad, media (DE) 82.8(7.5) 83.9(7.4) 81.4 (7.4) 0.01
N (%) N (%) N (%)

Relacion de parentesco entre la diada 0.72
Conyuge/pareja 84 (37.2) 42 (34.1) 42 (40.8)
Padre/madre 113 (50.0) 63 (51.2) 50 (48.5)

Suegro/a 7 (3.1) 4(3.3) 3(2.9)
Otros familiares 21(9.3) 13 (10.6) 8(7.8)
Otros no familiares 1(0.4) 1(0.8) 0(0.0)

Grado de dependencia 0.48
| o dependencia moderada 28 (12.7) 17 (14.3) 11 (10.9)

Il o dependencia severa 130(59.1) 66 (55.5) 64 (63.4)
Il o gran dependencia 62 (28.2) 36 (30.3) 26 (25.7)

Causa de dependencia 0.27
Fisica 99 (43.6) 58 (46.8) 41 (39.8)

Mental 31(13.7) 13 (10.5) 18 (17.5)
Ambas 97 (42.7) 53(42.7) 44 (42.7)

Estado de salud 0.44
Muy bueno, bueno o regular 108 (48.6) 57 (46.3) 51 (51.5)

Malo o muy malo 114 (51.4) 66 (53.7) 48 (48.5)

Fuente: elaboracién propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.
M: media; DE: desviacidn estandar.
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6.4.3. Caracteristicas e intensidad de los cuidados

Las personas cuidadoras llevaban a cabo tareas de las seis categorias sefialadas, siendo
las menos frecuentes los cuidados relacionados con la atencién a la enfermedad. La
tarea que mas habitualmente desempefiaban tanto los hombres como las mujeres era
hacer gestiones administrativas para la persona mayor. Le seguian en frecuencia entre
los hombres hacer gestiones médicas para la persona a la que cuidaban, hacer las
compras, ir a la consulta médica y acompafiar o vigilar a la persona mayor. Entre las
mujeres las siguientes tareas que desempefiaban mas a menudo eran preparar la
comida, hacer gestiones médicas, hacer las compras y acudir a la consulta médica. Las
tareas de cuidado en las que se observaban diferencias significativas entre hombres y
mujeres eran preparar la comida, el aseo, y vestirse y desvestirse, todas ellas

desempefiadas en mayor medida por las mujeres (Tabla 6.14.).

Los hombres llevaban cuidando una media de 6.1 afios y las mujeres 6.9 afios, y unos y
otras asistian a la persona mayor los 7 dias de la semana. Dedicaban una media de

123.8 y 123.2 horas semanales los hombres y las mujeres respectivamente.
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Tabla 6.14. Caracteristicas e intensidad del cuidado -media (desviacién estandar) y nimero
(%)- de personas cuidadoras de mayores dependientes estandarizadas por edad, segun sexo.
Gipuzkoa, 2013.

. . . . Total Mujeres Hombres
Caracteristicas e intensidad del cuidado p
N=226 N=123 N=103
N (%) N (%) N (%)
Tareas de cuidado desempeiiadas
Cuidados personales
Dar la comida, ayudar a comer 77 (34.1) 44 (35.8) 33 (32.0) 0.56
Vestirse y desvestirse 176 (77.9) 102 (82.9) 74 (71.8) 0.05
Abrocharse los zapatos 186 (82.3) 105 (85.4) 81 (78.6) 0.19
Bafiarse o ducharse 193 (85.4) 108 (87.8) 85 (82.5) 0.26
Lavarse o asearse 158 (69.9) 92 (74.8) 66 (64.1) 0.08
Ayuda para ir al retrete 133 (58.8) 75 (61.0) 58 (56.3) 0.48
Cambio de pafiales (incontinencia de orina) 123 (54.4) 65 (52.8) 58 (56.3) 0.60
Cambio de pafiales (incontinencia fecal) 69 (30.5) 39 (31.7) 30(29.1) 0.68
Movilidad fisica
Acostarse/levantarse de la cama 155 (68.6) 85 (69.1) 70 (68.0) 0.85
Andar/desplazarse por la casa 105 (46.5) 59 (48.0) 46 (44.7) 0.62
Subir/bajar escaleras 189 (83.6) 103 (83.7) 86 (83.5) 0.96
Tareas domésticas o de acompaiiamiento dentro
del hogar
Preparar la comida para la persona cuidada 206 (91.2) 118 (95.9) 88 (85.4) 0.01
Realizar otras tareas domésticas (extras)
relacionadas con el cuidado (poner lavadoras, 159 (70.4) 87 (70.7) 72 (69.9) 0.89
tareas de limpieza, etc.)
Acompafiar o vigilar a la persona cuidada (dentro
202 (89.4) 108 (87.8) 94 (91.3) 0.40
del hogar)
Cuidados relacionados con la atencién a Ia
enfermedad
Administrar medicacién o vigilar para que la
189 (83.6) 105 (85.4) 84 (81.6) 0.44
tome
Realizar curas, poner sondas, movilizar en la
41 (18.1) 27 (22.0) 14 (13.6) 0.10
cama
Prestar otro tipo de cuidados (fisioterapia,
S ) B 39 (17.3) 21(17.1) 18 (17.5) 0.94
rehabilitacion, estimulacion, etc.)
Utilizacidn de servicios sanitarios
Hacer gestiones médicas para la persona cuidada 215(95.1) 118 (95.9) 97 (94.2) 0.54
Ir al médico/a 210(92.9) 116 (94.3) 94 (91.3) 0.37
Tareas fuera del hogar
Salir a la calle / desplazarse por la calle 195 (86.3) 105 (85.4) 90 (87.4) 0.66
Ayudar a utilizar el transporte publico 192 (85.0) 103 (83.7) 89 (86.4) 0.58
Hacer compras 211 (93.4) 116 (94.3) 95(92.2) 0.53
Hacer gestiones administrativas 218 (96.5) 119 (96.7) 99 (96.1) 0.80
M (DE) M (DE) M (DE)
Tiempo dedicado al cuidado
Intensidad de cuidado (horas/semana) 123.4 (46.2) 123.2 (48.6) 123.8 (43.2) 0.92
Frecuencia de cuidado (dias/semana) 7.0(0.3) 7.0(0.3) 7.0(0.2) 0.46
Periodo de cuidado (afios) 6.6 (6.6) 6.9 (7.0) 6.1(6.2) 0.34

Fuente: elaboracidn propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE. M: media; DE: desviacidn estandar.
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6.4.4. Apoyos en la provision de cuidados

El 28.2 % de hombres y 28.5 % de mujeres cuidaban sin recibir apoyo no profesional,
esto es, sin tener apoyo informal ni de personas no profesionales remuneradas. Entre
los hombres que si recibian esta ayuda, el apoyo procedia fundamentalmente de una
persona remunerada, aunque la proporcidén no era estadisticamente diferente de la de
las mujeres. Entre las cuidadoras, la principal ayuda procedia de su esposo/pareja
(hombre). Se observaban diferencias significativas entre hombres y mujeres en el caso
del apoyo de conyuges (tanto hombres como mujeres) y de madres. Entre las mujeres
era mayor la proporcién de quienes recibian ayuda de su conyuge hombre y entre los
hombres era superior el porcentaje de quienes eran ayudados por su codnyuge mujer y

su madre (Tabla 6.15.).

Solo el 12.7 % de hombres y 3.3 % de mujeres manifestaban no necesitar apoyo para
cuidar de la persona mayor, mientras que decian precisarlo mucho o bastante el 63.7
%y 71.6 % de hombres y mujeres respectivamente. La mayoria de los cuidadores (56.7
%) y menos de la mitad de las cuidadoras (46.2 %) pedian ayuda siempre que la
necesitaban, siendo la proporcién de quienes decian no solicitarla de 4.4 % entre los

hombres y 4.2 % entre las mujeres.
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Tabla 6.15. Apoyo no profesional — nimero (%)- recibido, necesidades y demanda de apoyo de
las personas cuidadoras de mayores dependientes estandarizados por edad, segln sexo.
Gipuzkoa, 2013.

. Total Mujeres Hombres
Variables p
N=179 N=95 N=84
Recepcion de apoyo no profesional 0.96
Si 162 (71.7) 88 (71.5) 74 (71.8)
No 64(28.3)  35(28.5) 29 (28.2)
Procedencia  del apoyo  no
profesional
Su esposa o pareja (mujer) 7 (4.0) 1(1.1) 6(7.1) 0.04
Su esposo o pareja (hombre) 22 (12.4) 20(21.5) 2(2.4) 0.00
Su hija 29 (16.4) 14 (15.9) 15 (17.9) 0.59
Su hijo 15 (8.5) 5(5.4) 10(11.9) 0.11
Su madre 7 (4.0) 1(1.1) 6(7.1) 0.04
Su padre 4(2.3) 2(2.2) 2(2.4) 0.91
Su hermana 26 (14.7) 15 (16.1) 11 (13.1) 0.61
Su hermano 17 (9.6) 8(8.6) 9(10.7) 0.60
Otros familiares 10 (5.6) 7 (7.5) 3(3.6) 0.26
Otras personas no familiares
. } 3(1.7) 1(1.1) 2(2.4) 0.49
(amistades, vecinos/as, etc.)
Otra persona remunerada 37 (20.9) 19 (20.0) 18 (21.4) 0.81
Necesidades de apoyo 0.06
No 17 (7.6) 4(3.3) 13 (12.7)
Poco 55(24.4)  31(25.2) 24 (23.5)
Bastante 88(39.1) 52 (42.3) 36 (35.3)
Mucho 65 (28.9) 36 (29.3) 29 (28.4)
Demanda de apoyo 0.62
Siempre 106 (50.7) 55 (46.2) 51 (56.7)
Casi siempre 27 (12.9) 17 (14.3) 10 (11.1)
Algunas veces 43 (20.6) 26 (21.8) 17 (18.9)
Casi nunca 24 (11.5) 16 (13.4) 8(8.9)
Nunca 9(4.3) 5(4.2) 4 (4.4)

Fuente: elaboracién propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.
M: media; DE: desviacion estandar.

En cuanto a los servicios formales disponibles, menos de un tercio de las personas
conocian los apoyos de tipo informativo y emocional, con una proporciéon superior
entre los hombres (p>0.10). La mayoria de las personas cuidadoras manifestaron
conocer los centros de dia, los profesionales de trabajo/asistencia social, y los
servicios de teleasistencia y de ayuda a domicilio. Sin embargo, menos de un tercio

sabian de la existencia de enfermeria gestora de casos, las prestaciones econdmicas
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distintas a la PECEF o el servicio de comida. Aunque las diferencias no eran
significativas, se apreciaba que la proporcién de quienes conocian los servicios de
centro de dia o de transporte era superior entre los hombres y era mayor el porcentaje

de mujeres que sabian del servicio de enfermeria a domicilio o el servicio de comida.

Tabla 6.16. Conocimiento — numero (%)- de los servicios formales disponibles por parte de las
personas cuidadoras de mayores dependientes estandarizado por edad, segln sexo. Gipuzkoa,
2013.

Total Mujeres Hombres
Tipo de apoyo N=226 N=123 N=103 ¢]
N (%) N (%) N (%)
Apoyo instrumental
Prestaciones econdmicas diferentes a PECEF 23 (10.5) 13 (10.7) 10(10.2) 0.90
Servicio de teleasistencia 162 (71.7) 89 (72.4) 73 (70.9) 0.81
Servicio de ayuda a domicilio 157 (69.5) 84 (68.3) 73 (70.9) 0.68
Servicio de centro de dia 200 (88.5) 106 (86.2) 94 (91.3) 0.23
Servicio de atencidn residencial (respiro 97 (43.1) 56 (45.9) 41 (39.8) 0.36
temporal)
Servicio de atencidn residencial (permanente) 80 (35.6) 43 (35.2) 37 (35.9) 0.92
Servicio de enfermeria a domicilio 136 (60.4) 80 (65.0) 56 (54.9) 0.12
Enfermeria gestora de casos 16 (7.1) 9(7.3) 7 (6.9) 0.90
Trabajadores/as o asistentes sociales 190 (84.1) 105 (85.4) 85 (82.5) 0.56
Servicio de comida 45 (19.9) 27 (22.0) 18 (17.5) 0.40
Servicio de transporte 83 (36.7) 40 (32.5) 43 (41.7) 0.15
Apoyo informativo
Informacion y orientacion 58 (25.7) 30 (24.4) 28 (27.2) 0.63
Cursos o talleres de formacién 49 (21.9) 25 (20.3) 24 (23.8) 0.54
Apoyo emocional
Grupos de apoyo o ayuda mutua 38 (16.8) 19 (15.4) 19 (18.4) 0.55
Apoyo psicoldgico o consejo emocional 58 (25.7) 31 (25.2) 27 (26.2) 0.86

Fuente: elaboracion propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.

Por su parte entre quienes conocian estos servicios, los mds empleados tanto por
mujeres como por hombres habian sido las personas trabajadoras o asistentas
sociales, la enfermeria a domicilio y el servicio de transporte. A continuacién, las
prestaciones/servicios mas frecuentemente empleados seguian un patrén diferente en
hombres y mujeres. Entre los primeros destacaban el uso las prestaciones econémicas
diferentes a PECEF y el servicio de teleasistencia, mientras que entre las mujeres eran
la teleasistencia y el servicio de ayuda a domicilio. Se observaban diferencias

significativas en el respiro temporal en atencion residencial, del que solo habian hecho
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uso mujeres, las prestaciones econdmicas diferentes a la PECEF, el servicio de
enfermeria a domicilio y el servicio de transporte. Mas de la mitad de los hombres que
conocian el servicio de transporte lo habian utilizado, frente a solo un tercio de las
mujeres.

Tabla 6.17. Utilizacion —ndmero (% con respecto a la poblacidon que conoce los servicios)- de

los servicios formales disponibles por parte de las personas cuidadoras de mayores
dependientes estandarizada por edad, segun sexo. Gipuzkoa, 2013.

Tipo de apoyo Total Mujeres Hombres 0
N (%) N (%) N (%)
Apoyo instrumental
Prestaciones econdmicas diferentes a PECEF 5(22.7) 1(8.3) 4 (40.0) 0.08
Servicio de teleasistencia 50 (31.1) 26 (29.5) 24 (32.9) 0.65
Servicio de ayuda a domicilio 38 (24.1) 23 (27.1) 15 (20.5) 0.34
Servicio de centro de dia 37 (18.5) 18 (17.0) 19 (20.2) 0.56
Servicio de atencidn residencial (respiro temporal) 5(5.2) 5(8.9) 0(0.0) 0.05
Servicio de atencidn residencial (permanente) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) -
Servicio de enfermeria a domicilio 90 (66.7) 58 (72.5) 32 (58.2) 0.08
Enfermeria gestora de casos 1(6.7) 1(12.5) 0(0.0) 1.00
Trabajadores/as o asistentes sociales 135(71.4) 77 (74.0) 58 (68.2) 0.38
Servicio de comida 2(4.4) 2(7.4) 0(0.0) 0.51
Servicio de transporte 35 (42.2) 13 (32.5) 22 (51.2) 0.09
Apoyo informativo
Informacion y orientacion 7 (12.1) 3(10.0) 4 (14.3) 0.62
Cursos o talleres de formacién 4(8.2) 3(12.0) 1(4.2) 0.32
Apoyo emocional
Grupos de apoyo o ayuda mutua 1(2.6) 0(0.0) 1(5.3) 1.00
Apoyo psicoldgico o consejo emocional 5(8.6) 3(9.7) 2(7.4) 1.00

Fuente: elaboracién propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.
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6.4.5. Estado de salud y calidad de vida relacionada con la salud de las
personas cuidadoras de mayores dependientes

El 11.7 % de hombres y 18.7 % de mujeres describieron su estado de salud como
regular o malo antes de asumir el cuidado. En el momento de la entrevista esta cifra se
habia incrementado, siendo del 32.0 % entre los hombres y del 46.3 % entre las
mujeres, y observdndose diferencias significativas seglin sexo. La mayoria de las
personas cuidadoras refirieron padecer alguna enfermedad o problema de salud
cronico o de larga duracion. Ademas, el 13.9 % de hombres y 23.3 % de mujeres tenian

mala salud mental, siendo significativa la diferencia (Tabla 6.18.).

Menos de una quinta parte de hombres y mujeres estaban poco o nada satisfechos/as
con su vida. En el estudio de su CVRS, se observaba que tanto hombres como mujeres
manifestaban no tener problemas para caminar, para lavarse o vestirse y realizar
actividades cotidianas. Si bien no se apreciaban diferencias entre hombres y mujeres,
en estas dimensiones los valores eran peores entre los primeros. Donde si existian
diferencias significativas era en las dimensiones de ansiedad o depresién, y dolor o
malestar. Las mujeres referian problemas en mayor medida que los hombres. Mas de
la mitad de las mujeres sufrian dolor/malestar y el 35.0 % referia ansiedad/depresion.
En cuanto a la puntuacién obtenida en la EVA, tanto hombres como mujeres valoraron
su salud de manera similar (66.5 en hombres y 67.0 en mujeres). Al calcular el indice
sintético de CVRS si se apreciaron diferencias entre ellos, siendo el valor de la media

mas alto entre los hombres.
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Tabla 6.18. Caracteristicas de salud y de CVRS -media (desviacién estdndar) y numero (%)- de
las personas cuidadoras de mayores dependientes estandarizadas por edad, segin sexo.
Gipuzkoa, 2013.

Variables Total Mujeres Hombres b
N=226 N=123 N=103
N (%) N (%) N (%)
Salud percibida previa al cuidado 0.15
Excelente, muy buena o buena 191 (84.5) 100 (81.3) 91 (88.3)
Regular o mala 35(15.5) 23 (18.7) 12 (11.7)
Salud percibida actual 0.03
Excelente, muy buena o buena 136 (60.2) 66 (53.7) 70 (68.0)
Regular o mala 90 (39.8) 57 (46.3) 33(32.0)
Problemas de salud crénicos 0.51
Si 144 (63.7) 76 (61.8) 68 (66.0)
No 82 (36.3) 47 (38.2)  35(34.0)
Salud mental 0.07
Buena salud mental (GHQ12 < 3) 179 (81.0) 92 (76.7) 87 (86.1)
Mala salud mental (GHQ12 > 3) 42 (19.0) 28 (23.3) 14 (13.9)
Satisfaccion con la vida 0.27
Muy o bastante satisfecho/a 182 (82.7) 97 (80.2) 85 (85.9)
Poco o nada satisfecho/a 38(17.3) 24 (19.8) 14 (14.1)
Calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS)
Movilidad fisica 0.27
Con problemas 31(13.7) 14 (11.4) 17 (16.5)
Sin problemas 195 (86.3) 109 (88.6) 86 (83.5)
Cuidado personal 0.83
Con problemas 6(2.7) 3(2.4) 3(2.9)
Sin problemas 220 (97.3) 120(97.6) 100(97.1)
Actividades cotidianas 0.38
Con problemas 18 (8.0) 8 (6.5) 10(9.7)
Sin problemas 208 (92.0) 115 (93.5) 93 (90.3)
Dolor/ malestar 0.00
Con problemas 97 (42.9) 65 (52.8) 32(31.1)
Sin problemas 129 (57.1) 58 (47.2) 71 (68.9)
Ansiedad / depresidn 0.02
Con problemas 65 (28.8) 43 (35.0) 22 (21.4)
Sin problemas 161 (71.2) 80 (65.0) 81(78.6)
CVRS buena 164 (72.6) 84 (68.3) 80(77.7)
CVRS mala o regular 62 (27.4) 39 (31.7) 23(22.3) 0.12
M (DE) M (DE) M (DE)
Valoracion de salud (EVA) 66.8 (19.6) 67.0(19.6) 66.5(19.5) 0.87
indice EQ-5D 0.89(0.15) 0.87(0.15) 0.91(0.14) 0.09

Fuente: elaboracién propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.
DE: desviacion estandar.
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En cuanto a los determinantes de la salud y la CVRS, se observé que un porcentaje
reducido de personas cuidadoras percibia un apoyo social bajo, siendo peor el
resultado entre los hombres (14.6 % vs. 8.1 % de mujeres). La media de la puntuacion

de la escala Duke en hombres fue de 45.5 puntos y en mujeres de 47.4 (Tabla 6.19.).

En relacidn con sus habitos de vida, la Tabla 6.19. muestra que menos de la mitad eran
sedentarios/as (38.8 y 43.9 % hombres y mujeres respectivamente). Era significativa la
diferencia entre la proporcién de hombres y mujeres que tenian dificultades para
conciliar el suefio (52.0 % mujeres vs 35.0 % hombres). En cuanto a sus habitos
dietéticos, las frecuencias de consumo de los distintos alimentos solo mostraron
diferencias por sexo en el caso de lacteos y verduras, siendo mayor en las mujeres

cuidadoras.
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Tabla 6.19. Determinantes de salud y de CVRS -media (desviacidn estandar) y numero (%)- de
las personas cuidadoras de mayores dependientes estandarizados por edad, segln sexo.
Gipuzkoa, 2013.

Variables Total Mujeres Hombres b
N (%) N (%) N (%)
Factores psicosociales
Apoyo social M (DE) M (DE) M (DE)
Duke, media (DE) 46.6 (9.5) 47.4(8.8)  45.5(10.3) 0.14
N (%) N (%) N (%)
Apoyo social alto 201 (88.9) 113 (91.9) 88 (85.4) 013
Apoyo social bajo 25(11.1) 10(8.1) 15 (14.6) ’
Habitos de vida
M (DE) M (DE) M (DE)
Sueiio
Horas de suefio 7.2(1.4) 7.0(1.3) 7.3(1.4) 0.17
N (%) N (%) N (%)
Dificultades para dormir (Si) 0.01
Si 100 (44.2) 64 (52.0) 36 (35.0)
No 126 (55.8) 59 (48.0) 67 (65.0)
Consumo de tabaco 0.66
Si 58 (25.7) 33(26.8) 25 (24.3)
No 168 (74.3) 90 (73.2) 78 (75.7)
Sedentarismo 0.44
Si 94 (41.6) 54 (43.9) 40 (38.8)
No 132 (58.4) 69 (56.1) 63 (61.2)
Consumo de lacteos 0.01
A diario 181 (79.4) 105 (84.7)  76(73.1)
3 0 mas veces/semana 15 (6.6) 4(3.2) 11 (10.6)
10 2 veces/semana 12 (5.3) 9(7.3) 3(2.9)
Menos de 1 vez/semana 5(2.2) 1(0.8) 4(3.8)
Nunca o casi hunca 15 (6.6) 5(4.0) 10 (9.6)
Consumo de carne 0.91
A diario 14 (6.2) 6 (4.9) 8(7.8)
3 0 mas veces/semana 112 (49.8) 63 (51.2) 49 (48.0)
10 2 veces/semana 87 (38.7) 48 (39.0) 39 (38.2)
Menos de 1 vez/semana 10 (4.4) 5(4.1) 5(4.9)
Nunca o casi hunca 2(0.9) 1(0.8) 1(1.0)
Consumo de pescado 0.13
A diario 8(3.5) 3(2.4) 5 (4.9)
3 0 mas veces/semana 104 (46.0) 64 (52.0) 40 (38.8)
1 0 2 veces/semana 103 (45.6) 49 (39.8) 54 (52.4)
Menos de 1 vez/semana 10 (4.4) 7 (5.7) 3(2.9)
Nunca o casi hunca 1(0.4) 0(0.0) 1(1.0)
Consumo de huevos 0.29
A diario 8(3.6) 4(3.3) 4(3.9)
3 0 mas veces/semana 74 (32.9) 38(31.1) 36 (35.0)
1 0 2 veces/semana 125 (55.6) 74 (60.7) 51 (49.5)
Menos de 1 vez/semana 16 (7.1) 5(4.1) 11 (10.7)
Nunca o casi hunca 2(0.9) 1(0.8) 1(1.0)
Consumo de verduras, ensaladas,
. 0.06
hortalizas y fruta fresca
A diario 177 (78.7) 102 (83.6)  75(72.8)
3 0 mas veces/semana 36 (16.)0 18 (14.8) 18 (17.5)
10 2 veces/semana 9 (4.0) 1(0.8) 8(7.8)
Menos de 1 vez/semana 2(0.9) 1(0.8) 1(1.0)
Nunca o casi hunca 1(0.4) 0(0.0) 1(1.0)

Fuente: elaboracién propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.
M: media; DE: desviacion estandar.
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6.4.6. Consecuencias del cuidado en la salud y otras dimensiones de la vida de
las personas cuidadoras de mayores dependientes

Existe evidencia de una mayor sobrecarga entre las cuidadoras que entre los
cuidadores, con peores puntuaciones en las mujeres y significativamente diferentes a
las de los hombres. La mayoria de hombres y la mitad de mujeres no sentian
sobrecarga, si bien el 23.3 % de hombres y el 29.8 % de mujeres presentaban

sobrecarga intensa (Tabla 6.20.).

Menos de un tercio de las personas cuidadoras habian percibido un deterioro en su
salud atribuible al cuidado, sin embargo existian diferencias significativas entre
hombres y mujeres ya que estas ultimas lo percibian en mayor medida. También
existian diferencias segun sexo en estar en tratamiento médico para poder afrontar la
situacion y el cansancio, con peores valores en ellas. El 15.4 % de mujeres habian
tenido que comenzar un tratamiento médico (frente a 1.0 % de hombres) y casi la

mitad manifestaba estar cansada (48.8 % vs 31.1. % de hombres).

En cuanto a los aspectos laborales, la proporciéon de quienes manifestaban tener
problemas era superior entre las mujeres (44.9 vs 31.6 % de hombres) y también lo era
el porcentaje de quienes habian dejado de trabajar definitivamente (7.2 y 1.3 %
mujeres y hombres respectivamente). Analizando exclusivamente a quienes tenian un
empleo remunerado en el momento de la encuesta, el 33.6 % de hombres y el 57.4 %
de mujeres referian tener problemas laborales. De ellos/as, la mayor parte habia
tenido que modificar su horario de trabajo. Entre los hombres el siguiente problema
mas descrito era tener una vida profesional resentida y entre las mujeres la reduccién

de su jornada de trabajo.

La mayoria de las personas cuidadoras refirieron haber reducido su tiempo de ocio
bastante o mucho y manifestaban no poder ir de vacaciones. Menos de la mitad decian
no tener tiempo para cuidar de otras personas, para frecuentar amistades o para

cuidar de si mismas.
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Tabla 6.20. Impactos (%) del cuidado en la salud y otras dimensiones de la vida de las personas
cuidadoras de mayores dependientes estandarizados por edad, segln sexo. Gipuzkoa, 2013.

. Total Mujeres Hombres
Variables
N=226 N=123 N=103
M (DE) M (DE) M (DE)
Sobrecarga
Puntuacion (adaptacion de escala Zarit) 45.4 (15.3) 47.3(15.8) 43.1(14.5) 0.04
N (%) N (%) N (%)
0.24
Ausencia (€46 puntos) 125 (55.1) 62 (50.0) 63 (61.2)
Ligera (47-55 puntos) 41 (18.1) 25(20.2) 16 (15.5)
Intensa (256 puntos) 61 (26.9) 37 (29.8) 24 (23.3)
Deterioro de salud 0.07
Si 52 (23.0) 34 (27.6) 18 (17.5)
No 174 (77.0)  89(72.4)  85(82.5)
Tratamiento médico por la situacion 0.00
Si 20(8.8) 19 (15.4) 1(1.0)
No 206 (91.2) 104 (84.6) 102 (99.0)
Cansancio 0.01
Si 92(40.7)  60(48.8)  32(31.1)
No 134 (59.3) 63 (51.2) 71 (68.9)
Problemas laborales 0.08
Si 64(38.8)  40(44.9)  24(31.6)
No 101 (61.2) 49 (55.1) 52 (68.4)
Abandono definitivo de empleo 7 (4.5) 6(7.2) 8(1.3) 0.09
Aquellos/as con empleo: 0.26
Imposibilidad de trabajar fuera de casa 1(1.3) 1(2.6) 0(0.0) 1.00
Reduccion de jornada de trabajo 6 (10.8) 5(18.6) 1(3.0) 0.19
Modificacion de horario de trabajo 13 (23.1) 7 (25.4) 6 (20.8) 0.75
Problemas para cumplir horarios 1(1.7) 0(0.0) 1(3.5) 0.49
Vida profesional resentida 5(8.6) 3(10.7) 2 (6.4) 1.00
Sin problemas 32 (54.5) 12 (42.6) 19 (66.4) 0.07
Problemas econémicos 0.35
Si 64(28.8)  32(26.2)  32(32.0)
No 158 (71.2) 90(73.8) 68 (68.0)
Reduccion de disponibilidad de tiempo de
ocio (ocio, vacaciones)
Reduccion de tiempo de ocio 140 (62.8) 79 (65.8) 61 (59.2) 0.31
Imposibilidad de ir de vacaciones 130 (58.6) 71 (59.7) 59 (57.3) 0.72

Reduccion de disponibilidad de tiempo para
familia, amistades, si mismo/a
Sin tiempo para cuidar de otras personas
i . R 64 (37.9) 40 (42.1) 24 (32.4) 0.20
como le gustaria (por ejemplo, hijos/as)
Sin tiempo para frecuentar amistades 101 (45.3) 57 (47.1) 44 (43.1) 0.55

Falta de tiempo para cuidar de si mismo/a 80 (35.7) 51(41.8) 29 (28.4) 0.04
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Deterioro de las relaciones personales
Peor relacion con la persona a la que cuida 25(11.1) 14 (11.5) 11 (10.7)
Peor relacion de pareja 21(10.4) 14 (12.6) 7(7.7)
Peor relacién con otros miembros de la
. 20(8.9) 14 (11.5) 6 (5.8)
familia
Satisfaccion con el cuidado

Si 207 (92.0) 112(91.8)  95(92.2)
Ni si ni no 13 (5.8) 7(5.7) 6 (5.8)
No 5(2.2) 3(2.5) 2(1.9)

0.85
0.25

0.14

0.97

Fuente: elaboracion propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.
M: media; DE: desviacion estandar.

El 32.0 % de hombres y el 26.2 % de mujeres decian no tener o tener pocos problemas

econémicos como consecuencia del cuidado (Tabla 6.20.). La prestacién de cuidado a

la persona mayor les suponia gastos extra fundamentalmente en consulta médica,

medicinas o gastos de farmacia (74.5 % hombres y 76.9 % mujeres; Tabla 6.21.). En el

ultimo mes calculaban haberse gastado de media 240.6 € los hombres y 272.7 € las

mujeres (dato no mostrado, p>0.10).
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Tabla 6.21. Origen de los gastos extra —numero de personas (%)-originados por la prestacion

de cuidado a las personas cuidadoras estandarizado por edad, segun sexo. Gipuzkoa, 2013.

. Total Mujeres Hombres

Origen de los gastos
N (%) N (%) N (%)
Comida o ropa especial 0.47

Si 35 (15.6) 17 (13.9) 18(17.5)

No 190 (84.4) 105(86.1) 85(82.5)
Consulta médica, medicinas o gastos de 0.68
farmacia

Si 169 (75.8)  93(76.9) 76 (74.5)

No 54 (24.2)  28(23.1) 26(25.5)
Tratamientos  psicoldgicos, educacion
especial, logopedia, rehabilitacion u otros 0.82
tratamientos especiales

Si 14 (6.2) 8 (6.6) 6 (5.8)

No 211(93.8) 114(93.4) 97(94.2)
Transporte (autobus, taxi, etc.) 0.01

Si 33 (14.7) 11(9.0) 22 (21.4)

No 192 (85.3) 111(91.0) 81(78.6)
Acondicionamiento de la vivienda a las 0.24
necesidades de la persona mayor

Si 88 (39.1) 52 (42.6) 36(35.0)

No 137(60.9) 70(57.4) 67 (65.0)
Contratacion de alguien para que le 0.54
acompaiie o cuide

Si 68 (30.2) 39(32.0) 29(28.2)

No 157 (69.8) 83 (68.0) 74 (71.8)

Fuente: elaboracidn propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.

6.4.7. Sexo y consecuencias de la provision de cuidados: algunos factores
atribuibles

Tras el analisis bivariante llevado a cabo para ver la diferente distribucion de las
variables analizadas entre hombres y mujeres cuidadores/as, a continuacion se
estudian factores asociados con las consecuencias atribuibles al cuidado, tratando de

ver cuadles de ellos explican la relacion entre el sexo y dichas consecuencias.

El estudio de la asociacidn entre el sexo y las variables de consecuencias atribuibles al
cuidado, ajustando por la edad, reveld que existia una asociacién entre ser mujer

cuidadora y el cansancio y el tratamiento médico (p<0.05), asi como entre ser mujer
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cuidadora y la sobrecarga, el deterioro de la salud, los problemas laborales y la falta de
tiempo para cuidar de si misma (p<0.10).
Tabla 6.22. Asociacidon —odds ratio (OR)- entre las consecuencias atribuibles a la provisidon de

cuidado informal sobre la salud y otras dimensiones de la vida, y el sexo ajustando por edad de
la persona cuidadora. Gipuzkoa, 2013.

OR (IC 95%)

Variables
Hombres Mujeres p
1 1.7(1.0-29)  0.05
1 1.9 (1.0-3.6) 0.07
1 18.7 (2.5-142.4) 0.01
1 2.3(1.3-4.1) 0.00
Problemas laborales 1 1.8 (0.9-3.5) 0.07
Problemas econémicos 1 0.7 (0.4-1.3) 0.27
1
1
1
1

Presencia de sobrecarga
Deterioro de salud
Tratamiento médico
Cansancio

1.5(0.9-2.5)  0.16
1.7(1.0-2.9)  0.08
1.5(0.7-3.2)  0.27
1.0(0.4-2.5)  0.94

Reduccion de tiempo de ocio

Falta de tiempo para cuidar de si mismo/a
Relaciones personales deterioradas
Satisfaccion con la prestacion de cuidado

Fuente: elaboracidn propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.

Al ajustar también por las variables de grado de dependencia de la persona mayor y
periodo de tiempo dedicado al cuidado, se observaron las mismas asociaciones, por lo
gue estas variables introducidas no modificaron en lo fundamental la relacién
existente entre sexo y las consecuencias atribuibles al cuidado. Al afiadir a las variables
de ajuste la clase social de la persona cuidadora desaparecid la significacién con los
problemas laborales, pasé a ser significativa la relaciéon con las relaciones personales

deterioradas y se mantuvieron el resto de asociaciones identificadas (Tabla 6.23.).

Las asociaciones de ser mujer con estar en tratamiento médico y tener cansancio
fueron las que mostraron un valor de odds ratio mas alto. Asi, se observd que existia
una asociacion entre ser mujer y estar en tratamiento médico por la provision de
cuidado (p<0.05) y que las mujeres tenian 2.6 veces mas probabilidades de presentar

cansancio.
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Tabla 6.23. Asociacion —odds ratio (OR)- entre las consecuencias atribuibles a la provision de
cuidado informal sobre la salud y otras dimensiones de la vida, y el sexo ajustando por edad y
clase social de la persona cuidadora, grado de dependencia de la persona mayor cuidada y
periodo de tiempo de cuidado. Gipuzkoa, 2013.

OR (IC 95%)

Variables
Hombres Mujeres p
1 1.7(1.0-3.1)  0.07
1 2.0(0.9-4.2) 0.07
1 12.4(1.6-99.2)  0.02
1 2.6 (1.4-5.0) 0.00
Problemas laborales 1 1.3(0.7-2.8) 0.42
Problemas econémicos 1 0.7 (0.4-1.4) 0.35
1
1
1
1

Presencia de sobrecarga
Deterioro de salud
Tratamiento médico
Cansancio

1.3(0.7-2.4)  0.40
1.7(0.9-3.1)  0.12
2.3(1.0-5.1)  0.05
0.7(0.3-1.9)  0.48

Reduccidn de tiempo de ocio

Falta de tiempo para cuidar de si mismo/a
Relaciones personales deterioradas
Satisfaccion con la prestacion de cuidado

Fuente: elaboracién propia a partir de datos de la primera oleada del estudio CUIDAR-SE.

6.4.8. Resumen de resultados

El perfil mayoritario de hombres y mujeres que desempefiaban tareas de cuidado era
el de personas de una edad de 61-63 afios, casadas, con estudios primarios o inferiores
y pertenecientes a la clase manual. Se diferenciaban en su situacién laboral, puesto
qgue entre los hombres predominaban quienes estaban jubilados y entre las mujeres

las que se dedicaban al trabajo doméstico.

Tanto hombres como mujeres llevaban cuidando casi 7 afios con una dedicacién de 17-
18 horas diarias. La mayoria recibia ayuda no profesional (tanto informal como no
remunerada) en la prestaciéon del cuidado, que procedia principalmente de una
persona remunerada en el caso de los hombres y de su esposo/pareja en el caso de las
mujeres. Entre los apoyos formales disponibles, menos de un tercio de las personas
conocian los apoyos de tipo informativo y emocional, la enfermeria gestora de casos o
el servicio de comida. En cuanto al uso de servicios, se observaba diferencia entre

hombres y mujeres en la utilizacién del respiro temporal en residencias (que solo habia
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sido empleado por mujeres), el servicio de enfermeria a domicilio (mas utilizado por
mujeres), el servicio de transporte y las prestaciones econdmicas diferentes a la PECEF

(ambos usados mas por los hombres).

Atendiendo a la salud y sus determinantes, se apreciaron diferencias entre hombres y
mujeres en la valoracion de su salud, la salud mental, las dificultades para dormir, la
presencia de dolor/malestar y de ansiedad/depresion (dimensiones de la CVRS), con
peores resultados en mujeres en todos los casos. Ademas, diferia la frecuencia de
consumo de lacteos y verduras, superior en las mujeres. Los valores de salud percibida
previa a la situacidn de cuidado, problemas de salud crdénicos, satisfaccién con la vida,
las otras dimensiones de CVRS, el tabaquismo y el sedentarismo no se diferenciaban

en hombres y mujeres.

En lo relativo a las consecuencias atribuibles al cuidado en la salud y otras dimensiones
de la vida, hombres y mujeres referian en la misma proporcion problemas econémicos,
reduccion de disponibilidad de tiempo de ocio, deterioro de las relaciones personales y
satisfaccion con el cuidado. Las mujeres referian sobrecarga, un deterioro en su salud,
cansancio, haber tenido que ponerse en tratamiento médico por la situacidn, tener
problemas laborales y no tener tiempo para cuidar de si mismas en mayor medida que

los hombres.

Al analizar la asociacion entre el sexo y las consecuencias atribuibles al cuidado se
observé que el grado de dependencia y el periodo de tiempo dedicado al cuidado no
contribuian a explicar las asociaciones observadas. No ocurria lo mismo con la clase
social, que al incluirse en el modelo hizo que no se observara relacién entre el sexo y
los problemas laborales, pero si hubiera relacion entre ser mujer y las relaciones
personales deterioradas. De los impactos analizados, el cansancio y el tratamiento

médico se asociaron con ser mujer cuidadora (p<0.05).
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7. Discusion

La presente tesis doctoral aporta una vision panoramica de los impactos en la salud y
otras dimensiones de la vida que pueden derivarse de la provision de cuidado informal
a mayores dependientes, asi como de las herramientas empleadas para su evaluacion.
Asimismo se estudia si esos impactos se trasladan a la experiencia de cuidado vivida en

la CAPV.

A pesar de que el efecto mas estudiado en la literatura es el de la sobrecarga, entre las
multiples herramientas empleadas para medir los impactos de cuidar tuvieron un peso
especialmente importante aquellas que evaluaban la salud mental y emocional. La
evidencia es especialmente extensa en cuanto a que la provisién de cuidado puede
conducir a depresidn o ansiedad. En este sentido los datos empiricos obtenidos a partir
de la ESCAV 2013 mostraron la peor salud mental de la poblacion cuidadora en
comparacion con la no cuidadora en la CAPV vy el estudio CUIDAR-SE confirmd este

efecto entre las personas cuidadoras de Gipuzkoa, especialmente en las mujeres.

Entre las herramientas identificadas fue reducido el nimero de las que evaluaban el
impacto psicosocial de prestar cuidados. Sin embargo, las personas cuidadoras a
menudo refieren limitaciones en su vida personal, profesional y social. A pesar de que

parte de esta informacion se puede recoger en encuestas como la del estudio CUIDAR-
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SE, para comprender mejor estas limitaciones es de particular interés la investigacion
cualitativa. Esto viene a confirmar la necesidad de la complementacion de distintas
metodologias para conocer en profundidad cdmo se vive la experiencia de cuidar a una

persona mayor dependiente.

Para la comprensidn de los posibles impactos derivados de cuidar a una persona mayor
es necesario conocer el entorno en que se desarrolla, desde el nivel micro (propio de la
diada y el proceso de cuidado) hasta el nivel macro (contexto sociopolitico), pasando
por el nivel meso (familia y comunidad local). Los estudios identificados en la revisiéon
sistematica de los impactos del cuidado informal se centraron fundamentalmente en el
nivel micro y apenas se identificaron los que ponian el foco en el contexto
sociopolitico. De esta manera no se tienen en cuenta factores como los valores
culturales-religiosos y las politicas sociales que mostraron tener influencia en como se
vivia el cuidado. Ademas, se precisa desarrollar herramientas de evaluacién de efecto
gue permitan la comparabilidad entre distintas poblaciones, especialmente en cuanto

a la sobrecarga.

Un factor que tiene influencia en los impactos de la provision de cuidado a todos los
niveles (desde el micro al macro) es el género. La revision de la literatura mostré que
eran las mujeres las que se veian mas afectadas por la prestacion de cuidados en su
salud fisica y psicolégica, su vida profesional y social. En los datos de la ESCAV se
identificaron diferencias en la salud de las personas cuidadoras. Las mujeres tenian
peor salud mental y mas problemas de dolor/malestar, mientras los hombres referian
con mas frecuencia tener problemas de salud crénicos. Por su parte, en el estudio
CUIDAR-SE aparte de los peores resultados en salud en las mujeres, estas tenian
problemas laborales y falta de tiempo para cuidar de si mismas en mayor medida que

los hombres.
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7.1. Herramientas de medida de impactos de cuidar a personas mayores
dependientes

La revision de herramientas ha permitido identificar aquellos instrumentos que se
emplean en la practica clinica e investigadora para evaluar los impactos de cuidar, asi
como caracterizarlos y clasificarlos. Complementa asi revisiones previas, ya sean

especificas del cuidado informal de personas mayores dependientes (134) o no (133).

En la revisién de herramientas de medidas de los impactos de cuidar, el hecho de llevar
a cabo la busqueda sistematica en varias bases de datos electronicas diferentes a las
empleadas en revisiones anteriores (133;134), asi como la inclusion de estudios
publicados en idiomas diferentes al inglés amplia el rango de los paises de origen de
los instrumentos. Como resultado, casi la mitad de los 79 estudios se llevaron a cabo
en paises hispano o luso parlantes (n=36). El elevado numero de publicaciones
procedentes de paises de habla no inglesa podria explicarse parcialmente por factores
demograficos, por ejemplo, a través del andlisis de su tasa de dependencia de
personas mayores (373) o por sus diferentes politicas sanitarias y sociales (374). Los
hallazgos muestran la necesidad de tener en cuenta las publicaciones sobre el tema en
idiomas diferentes al inglés. La pequefia proporcién de estudios identificados
procedentes de paises del Norte y Centro de Europa puede deberse a las
caracteristicas de sus sistemas de atencidon a largo plazo, que son generosos y
universales, en comparacién con la situacion en los paises del Sur de Europa, donde la
implantacion es mas reciente, su desarrollo es parcial y su cobertura es insuficiente

(248;375).

Teniendo en cuenta el enfoque basado en las herramientas empleadas en la practica
clinica e investigadora, se identific6 un numero elevado de instrumentos, en
comparacidon con revisiones previas que consideran un periodo de tiempo mas
prolongado (133;134;376). Se puede explicar en parte por la inclusion de instrumentos
que aparecen en articulos en idiomas diferentes al inglés, pero también de
herramientas auin no validadas. Se han obtenido las propiedades psicométricas de mas
de la mitad de los instrumentos, principalmente el valor del alfa de Cronbach. Estos

valores son, en general, aceptables, pero en algunos casos podria haber riesgo de
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redundancia inter-item (377), si bien conviene recordar que el valor de alfa estd

estrechamente ligado al nimero de items de la herramienta (378).

Centrandonos en los instrumentos empleados en Espafia, EE.UU., Brasil y Portugal,
paises de origen del 60 % de los estudios incluidos, la ZBI fue la herramienta mas
frecuentemente utilizada para medir la sobrecarga de la persona cuidadora. En
proyectos de Espafia se midid el apoyo social con la escala Duke. En EE.UU. las
personas investigadoras evaluaron la depresion principalmente con el CES-D y usaron
el PSI-Il para valorar los estilos de personalidad en dos de tres estudios. Junto con
EE.UU., Portugal es uno de los paises en los que mas atencidn parecia haberse

prestado al manejo y afrontamiento de la persona cuidadora.

Estos hallazgos confirman la complejidad y multidimensionalidad de los impactos del
cuidado de mayores en la salud y calidad de vida de las personas cuidadoras vy, por
tanto, la dificultad de reducir su evaluacién a la aplicaciéon de una Unica herramienta

que sea valida, fiable y facil de usar en la practica clinica y la investigacidn (133;134).

Esto es especialmente llamativo en relacion con el concepto de sobrecarga del
cuidador/a, que, a pesar de ser la variable mas estudiada, carece de una definicidn
consistente (93;131). Su definicién ha evolucionado a lo largo del tiempo pasando por
considerarse “cualquier coste para la vida” en los afios 60 (95), un concepto con dos
dimensiones (objetiva y subjetiva) (96;97), con diferencias entre los autores en cuanto
a lo que incluyen (98), y un constructo multidimensional en los afios 80 (94). Ello
implica que los hallazgos de las valoraciones de sobrecarga pueden ser demasiado
vagos para aplicarse a la toma de decisiones y la practica clinica. La falta de una
definicidon consensuada de sobrecarga (93;131) y de mas informacidon sobre el disefio
de ZBI (132) explican por qué los autores/as tienen distintas interpretaciones de lo que
mide (estrés, impacto en la vida, etc.) (166;240;254;295;297;299) y la dificultad de la

comparabilidad entre estudios.

Como se ha sefialado en la seccidn de resultados y también como posible expresiéon de
la complejidad y dificultades en la valoracién de la experiencia de cuidado, la mayoria
de los instrumentos empleados en la practica no se disefiaron especialmente para su
aplicaciéon en poblacion cuidadora, con la excepcion de aquellos destinados a la

medida de sobrecarga y la mayoria de los que evalian manejo y afrontamiento. Al
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analizar la calidad de vida, el dominio que se ve particularmente afectado por el
cuidado es la salud psicoldgica (sentimientos positivos y negativos, autoestima, etc.)
(82;237). No se identificd ninguna herramienta para valorar el impacto econdémico,
pero este es un aspecto incluido en varios instrumentos de sobrecarga (Screen for
Caregiver Burden, Caregiver Reaction Assessment) y en otras herramientas como el

Care-related Quality of Life Instrument (CarerQol) (379).

La complejidad de la evaluacién de los impactos del cuidado se refleja en el uso de
herramientas, pero también de subescalas, adaptaciones e items. De hecho, no fueron
herramientas completas las mdas frecuentemente empleadas, sino items que

preguntaban acerca del tiempo dedicado al cuidado y la duracién del cuidado.

Como consecuencia de la multidimensionalidad y la superposicién de dimensiones
entre las herramientas incluidas, se consideré de utilidad el ordenamiento y
agrupamiento de los instrumentos en seis categorias en funcion del grado de
integracion de las dimensiones que exploran y el nivel de especificidad de los impactos
del cuidado informal. Esto es, en la clasificacion propuesta se tienen en cuenta, por un
lado, el nimero de dimensiones integradas en cada una de las herramientas, y, por
otro lado, si las herramientas se han desarrollado especificamente para su aplicacién
en poblacion cuidadora. De la observacién de la primera caracteristica resultan ser las
categorias de sobrecarga y CVRS las que muestran un mayor grado de integracién de
dimensiones. En cuanto a la segunda, son las herramientas que evaluan sobrecarga las
gue muestran un mayor grado de especificidad al tratarse de un concepto propio del

cuidado.

En la clasificacion de herramientas se mantuvieron dos de las tres categorias
propuestas por Deeken et al. (133): sobrecarga y calidad de vida. A ellas se anadieron
la salud mental y emocional, salud fisica y habitos saludables, e impacto psicosocial.
Estos aspectos adicionales, aunque se pueden ver como parte de la sobrecarga,
también se evaluan con herramientas especificas. Otra categoria de herramientas fue
el manejo y afrontamiento, que, si bien no se puede considerar un impacto, si es un
factor relacionado con él y su medida resulta de interés al evaluar los impactos del
cuidado vy disefiar intervenciones de apoyo a las personas cuidadoras. El manejo y

afrontamiento incluye la satisfacciéon y ganancia, asi como las necesidades de la
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persona cuidadora. Las necesidades, a diferencia de Deeken et al (133), no se ha
considerado que deban estar al mismo nivel que las seis categorias descritas por ser su

foco mas especifico que el de cualquiera de las categorias propuestas.

Las herramientas identificadas en la revisidon evallan varios de los dominios que la
Family Caregiver Alliance recomienda que se incluyan en la valoracién de la persona
cuidadora (135) y parte de ellas cubren contenidos de la experiencia de cuidado
presentes en clasificaciones previas, caso de la sobrecarga y la calidad de vida (133).
Los instrumentos identificados tratan de cuantificar los impactos del cuidado, pero
solo se aproximan a captar el alcance del problema porque no se identifican
importantes factores contextuales, caso de los valores culturales presentes o las

politicas sociales implementadas.

La herramienta mas frecuentemente empleada en los estudios identificados en la
revision fue la ZBJ/, la cual ha sido ampliamente validada (380) y se usa de manera
extensiva a nivel internacional. Se aplica para hacer comparaciones entre grupos (134),
a pesar de haberse sefialado que son las caracteristicas de la situacién de cuidado (94)
o los momentos de evaluacién (cribado, identificacién y planificacién de
intervenciones) (131) los que deben determinar el instrumento a aplicar. Ademas, el
uso de ZBI presenta algunas limitaciones. Se ha cuestionado la idoneidad de esta
herramienta desarrollada en Norteamérica para evaluar la experiencia de sobrecarga
de personas cuidadoras de otras culturas (93), lo que puede explicar por qué paises no
occidentales estan desarrollando herramientas adaptadas a sus contextos (163;381).
En Espafia, la manera en que se administra y se interpreta la ZBI puede ser objeto de
confusion puesto que se emplean dos herramientas que no son del todo adecuadas
(382): una por no ajustarse a la escala original del cuestionario (233) y la otra por no

ser una traduccién validada (383).

Se precisa mas trabajo para desarrollar herramientas que puedan usarse en diferentes
culturas para evaluar la sobrecarga (164;293) y las ganancias por cuidar, esto es, los
sentimientos de satisfaccién, retribucién o crecimiento personal que puede producir la
provision de cuidados (164). Ademas, es necesario desarrollar otras medidas

culturalmente apropiadas considerando la equivalencia cultural entre subgrupos y
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poblaciones teniendo en cuenta sus normas, creencias y expectativas (384). Asimismo,

se debe considerar la integracion de enfoques cuantitativos y cualitativos (93;164).

Como ya se ha sefialado anteriormente, la medida mds empleada en los estudios no se
correspondié con una herramienta completa, sino con un item que cuantificaba el
tiempo dedicado a cuidar. Esta medida plantea dificultades por las diferencias
existentes entre los estudios en cuanto a las tareas que se consideran de cuidado, caso
por ejemplo, del apoyo emocional (385), la supervisién (386) o las actividades sociales
(387). Ademas, en actividades como las tareas domésticas o administrativas solo
deben considerarse como cuidado informal aquellas adicionales a las tareas
desempefiadas normalmente y que resultan de la limitacion de la persona mayor
(388). Esto explica en parte las grandes diferencias en los resultados en la literatura
(389), siendo preciso también considerar los diferentes métodos de medida (diario, de

recuerdo).

Por otra parte, un problema presente en la medicién del tiempo en general es la
contabilizacién del tiempo cuando se desempefian de manera simultanea varias tareas
(390). Esto no se recoge en las EPT puesto que las encuestas tienden a concebir el
tiempo como algo lineal y secuencial. Sin embargo, esta concepcion no recoge
aspectos temporales que son esenciales al estudiar el trabajo de cuidado, como el
tiempo dedicado a la planificacidon, organizacion y gestion de las actividades o el
tiempo de disponibilidad. En el cuidado hay un intercambio entre la diada que implica
una relacion de reciprocidad que a su vez conlleva que el tiempo no se entienda como
lineal, sino como algo circular, porque no tiene un principio y fin acotados. Esto

permite contemplar la simultaneidad (391;392).
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7.2. Impactos del cuidado de mayores dependientes en la salud y calidad
de vida de las personas cuidadoras

Los efectos producidos por cuidar a una persona mayor dependiente se han abordado
mediante la realizaciéon de una revisidn sistematica y una sintesis narrativa. Esta
metodologia ha permitido el desarrollo de un esquema de relaciones entre los
impactos atribuibles al cuidado y los factores relacionados. Este esquema trata de
integrar aspectos empiricos y tedricos y puede aportar elementos novedosos para
mejorar la comprension de una experiencia tan compleja como el cuidado y su impacto

en la vida de las personas cuidadoras.

El esquema propuesto trata de integrar, no solo afiadir, los impactos y los factores
intervinientes en el cuidado a tres niveles: aquellos mas directamente relacionados
con los individuos y el proceso de cuidado (nivel micro), el entorno familiar y
comunitario inmediatos (nivel meso) y el contexto social, cultural, politico e histérico
donde se produce la situacion de cuidado (nivel macro). El cuidado informal de
mayores puede afectar a la CVRS, causar sobrecarga o tener efectos negativos o
positivos en algunas de las dimensiones de estos constructos. Estos efectos estan
influidos por los factores de los tres niveles, pero a la vez tienen un impacto sobre el
cuidado en si mismo, resultando en un proceso dindmico que determinara la

experiencia vivida por el cuidador/a.

Los diferentes factores que pueden influir sobre los impactos en la vida de la persona
cuidadora se identificaron y analizaron partiendo de una revision sistematica de
investigaciones cuantitativa y cualitativa de paises no solo angloparlantes. Esta
apertura en el disefio de la sintesis narrativa ha permitido corroborar la complejidad
de la experiencia de cuidado y la importancia de considerar los diferentes enfoques
metodoldgicos, a pesar de su dificil correspondencia con los criterios mas frecuentes
de clasificacién jerarquica de evidencia en la investigacién en servicios de salud.
Aunque las revisiones de la literatura son especialmente relevantes y utiles, sus
hallazgos estaban condicionados por los resultados y limitaciones de los estudios
primarios incluidos (285;291). Las escasas intervenciones identificadas evaluaban

principalmente la influencia de programas de formacién en los impactos de prestar
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cuidados, el bienestar mental (273;277;289) o la sobrecarga (239;240). Los estudios
transversales son mas factibles (y por ello mas numerosos), aunque sus resultados
sobre los impactos (159;284) o cémo los factores influyen en ellos (242;258) eran
descriptivos. La mayoria de los estudios de cohortes valoraron variables de los tres
agentes del nivel micro (persona cuidadora, persona mayor y proceso de cuidado)
(244;297) y los proyectos -cualitativos analizaron principalmente los efectos
psicosociales de cuidar (160;363) y los factores que influyen en los efectos a todos los
niveles -especialmente las actitudes de la persona cuidadora (165;360), la relacién
entre la diada (360;371), el género (160;361) y los valores culturales-religiosos
(165;358)-. Los estudios longitudinales y cualitativos pueden ser particularmente
adecuados para un estudio en profundidad de las experiencias de cuidado, pero
también conllevan mas dificultades en su disefio, transferibilidad e interpretacion, con
una mayoria de analisis orientados al contenido en el caso de los articulos cualitativos.
Cada uno de los diferentes enfoques metodolégicos incluidos en esta sintesis narrativa
aporta hallazgos y limitaciones al estudio de los impactos del cuidado, lo que corrobora
que a mayor complejidad del fenédmeno analizado mds necesidad de

complementariedad de métodos.

Los resultados de la evaluacién de los impactos del cuidado de mayores dependientes
fueron multidimensionales observandose, entre otros, impactos en la salud fisica y
psicoldgica (77;393;394), la dindmica familiar (157;395), la vida social (284;369) y los
aspectos laborales (396;397). Esta amplitud de efectos explica la utilizacién extendida
de medidas multidimensionales, caso de instrumentos de evaluacion de la CVRS
(207;208) y la sobrecarga (163;167;263;270). Sin embargo, es importante resaltar el
predominio de impactos psicosociales (160;363), emocionales y mentales (276;363)
como los mas descritos. En linea con modelos previos (106;107), los efectos no fueron
solo negativos, siendo posible también la existencia de impactos positivos (90;292;398-
403). Los efectos a su vez no deben considerarse solo como resultados, sino también
como estresores, como refleja la bidireccionalidad del esquema propuesto y tal como
sugirié Pearlin et al. En el modelo de proceso de estrés de Pearlin la sobrecarga se

categoriza como un estresor primario, mientras que los conflictos familiares o el
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aislamiento social se identifican como estresores secundarios. Todos ellos llevan a

resultados que afectan al bienestar fisico y mental (108).

Aunque los marcos tedricos iniciales ligados al proceso de estrés se centraron
principalmente en lo que aqui se ha considerado como el nivel micro (108), desarrollos
posteriores han subrayado la relevancia del papel de la familia y las condiciones
econdmicas y sociales (109;404), tratandose en general como elementos aditivos, ya
sea como factores moduladores (107) o mediadores (405). No obstante, de acuerdo a
los resultados y el esquema propuesto en la sintesis narrativa, la interaccion entre la
persona cuidadora informal y la persona mayor no puede considerarse de manera
independiente, sino como parte de contextos especificos que requieren un enfoque
global en el que las interrelaciones son mas inclusivas que aditivas. Este enfoque ayuda
a entender mejor los hallazgos que aporta la perspectiva de ciclo vital (116) y su
complementariedad respecto a los modelos de estrés (117) en la experiencia de
cuidado. Los modelos generalmente han destacado el papel de las limitaciones
conductuales y cognitivas de la persona mayor cuidada como variables moduladoras
(106-108). Sin embargo, la salud de la persona mayor tiene un impacto en su
cuidador/a, no solo a través de la provisidon de asistencia informal (efecto de cuidado),

sino también por preocuparse por la persona mayor y su salud (efecto familiar) (406).

El contexto familiar es por tanto considerado especialmente importante y debe
analizarse a un nivel diferente (meso). Deben tenerse en cuenta dos familias, por un
lado, la familia de la que son parte el cuidador/a y la persona mayor (29;407), y, por
otro, la de la persona cuidadora (151;160;395), porque los conflictos y transiciones de
rol de la persona cuidadora estan presentes en ambos. Asi, por ejemplo, si en la familia
compartida por la diada existe una unién anterior a la situacion de dependencia de la
persona mayor habrd una dindmica positiva y un apoyo familiar (371). Por su parte, las
mujeres cuidadoras, generalmente esposas o hijas de la persona mayor, son también
madres o hermanas en la familia compartida, pero, en el caso de las hijas, pueden ser
ademas esposas y madres de su propia familia. El rol de persona cuidadora puede
volverse tan exigente que puede desplazar otros roles, reconfigurar el curso vital y
tener impactos negativos sobre la salud y el bienestar (408). Ademas, las familias

constituyen el principal lugar de transmision de valores, obligaciones y creencias desde
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el nivel macro al nivel micro de la experiencia de cuidado. Por otro lado, la diada y las
familias reciben apoyo de su entorno inmediato, la comunidad local, con sus recursos
formales, servicios sanitarios y relaciones sociales. Este apoyo puede ser econémico,
como asistencia en las tareas de cuidado (9), y emocional (294), y también condiciona

el mantenimiento de la vida social.

La variedad de paises de procedencia de los estudios revisados (incluyendo aquellos de
paises de habla no inglesa) ha permitido resaltar la importancia del mencionado nivel
macro. En este nivel se incluyen los factores socio-culturales, econémicos y de politicas
sanitarias e intervienen sobre la familia (374), los agentes directamente implicados en
el proceso de cuidado (409;410) y los efectos finales en la salud de la persona
cuidadora (153;375;411-413). A pesar de la carencia de estudios primarios centrados
en estas condiciones, se ha resaltado su relevancia incluso dentro de Europa, donde la
existencia de un gradiente Norte-Sur en el apoyo del papel del parentesco en la
responsabilidad de los hijos/as adultos/as —que puede estar radicado en la historia y la
religion (30)- tiene su reflejo en la valoracion de la salud y calidad de vida de las
mujeres cuidadoras. Esto no estd influido solo por su localizacién geografica, sino
también por el grado de asistencia formal y factores culturales y sociales especificos de

cada pais (375).

Aunque los resultados no son concluyentes en muchos casos, ciertos factores emergen
con un especial peso de evidencia como determinantes de los impactos del cuidado de
mayores: tiempo dedicado al cuidado (168;242), presencia de problemas conductuales
en las personas cuidadas (258;275;414;415), valores culturales-religiosos (163;270) y el
género de la persona cuidadora (165;168). Las mujeres tienden a verse mas afectadas
por el cuidado (157) ya que sufren mas sobrecarga (163;166;243;416), peor salud
mental, emocional (159;161;416;417) vy fisica (416;418), reducen su jornada laboral o
abandonan su empleo (169;170), y tienen una calidad de vida mas baja (171). Sin
embargo, las diferencias pueden ser estrechas (416;419), reflejar diferencias no
especificas de personas cuidadoras, sino de la poblacién general (419), y estar
relacionadas con estresores del cuidado, recursos sociales (416), condiciones como el
parentesco y la cultura, el uso de herramientas validadas en muestras con una mayoria

de mujeres cuidadoras (que pueden no ser idéneas para valorar diferencias de género)
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(419), y el tipo de estudio y momento de realizacién (416;419). No obstante, la
naturaleza transversal del género y los impactos observados justifican la pertinencia de
llevar a cabo estudios sensibles al género (64), incluyendo el andlisis de la influencia de

politicas sociales en la salud de las mujeres (138;420).

El esquema aqui propuesto, en el cual se organizan los impactos de cuidar y los
factores relacionados dispuestos en tres niveles, trata de reforzar la vision del cuidado
como un proceso dindmico, con una continua modificacion y superposicion de sus
elementos, y con el binomio adaptacién/cambio en los impactos de cuidar y la
busqueda de posibles mejoras (244;257;295;393;421;422). A este respecto el esquema
incorpora ademas las contribuciones de la teoria de ciclo vital al considerar que los
roles de las personas cuidadoras varian con el tiempo, determinando asi cambios en su

salud fisica y mental (116;117).

7.3. Estado de salud y calidad de vida relacionada con la salud en
poblacion cuidadora de mayores dependientes en la CAPV

El analisis de datos de la ESCAV permite identificar la existencia de diferencias en
cuanto a caracteristicas sociodemograficas, de salud y de CVRS entre la poblacién

cuidadora de mayores dependientes y no cuidadora, y entre hombres y mujeres.

La media de edad de la poblacién cuidadora era superior, de alrededor de 62 afios, sin
observarse diferencias entre hombres y mujeres. Esta edad se encuentra dentro del
rango que predomina en los estudios incluidos en la sintesis narrativa de los impactos
de cuidar (55-65 afios). La mayoria de la poblaciéon cuidadora estaba casada,
pertenecia a la clase manual y tenia educacién secundaria. Se apreciaban diferencias
por sexo en la situacidn laboral: los hombres eran en su mayoria jubilados vy las
mujeres se dedicaban al trabajo doméstico. La presencia destacada de jubilados entre
los hombres podria relacionarse con el hecho de que suelen ser cuidadores de sus

conyuges (147).

Este perfil de las personas cuidadoras de mayores de la ESCAV coincide en gran

medida con el de las personas cuidadoras de mayores en Espana (145). Este perfil, que
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se corresponde fundamentalmente con mujeres, se ve completado aqui con el de los
hombres cuidadores. En cuanto a su estado civil, el predominio de casados/as de los
datos de la ESCAV coinciden con lo identificado en la literatura (145;146). Por su parte,
el nivel educativo de las personas cuidadoras fue superior al descrito para los
cuidadores/as de mayores dependientes en Espafia (146) y de personas adultas

dependientes en la ESCAV de 2002 (201).

En la provision de cuidado se apreciaban diferencias en la carga entre hombres y
mujeres. Estas eran con mas frecuencia las responsables principales del cuidado y a
menudo no recibian ayuda. Se ha descrito que cuando es un hombre el responsable
principal del cuidado, frecuentemente hay disponible otra persona cuidadora (282).
Aunque los datos de la ESCAV a los que se tenia acceso no permitian cuantificar el
tiempo dedicado por hombres y mujeres a cuidar a las personas mayores, a menudo se
observa una mayor carga de trabajo entre las mujeres, que se explica en parte por la
diferencia de intensidad de las tareas de provision de cuidado (167) o la competencia

entre los roles asumidos (168).

Estudios previos han descrito diferencias de salud entre poblacidn cuidadora y no
cuidadora. Las personas con responsabilidades de cuidado muestran peor salud
(423;424), tanto fisica (78) como mental (81;204;425;426). Si la mala salud de las
personas cuidadoras se cronifica y se mantiene su responsabilidad en el cuidado,
pueden sentir una pérdida de libertad y su vida mermada (427), con el consiguiente

impacto en su calidad de vida.

La peor salud de las personas cuidadoras se debe a que el trabajo no remunerado,
dentro del cual se encuentra el trabajo de cuidados, es un determinante de la salud y
puede generar desigualdades en la salud (61). Las personas cuidadoras reorganizan su
vida en funcién de las necesidades de la personas a las que cuidan, conllevando asi

consecuencias en su vida.

A las diferencias en salud relacionadas con el cuidado hay que afadir las diferencias
entre hombres y mujeres por su desigual papel en la provision de cuidados. Se atribuye
a las mujeres la responsabilidad del cuidado y, por ello, las mujeres suelen mostrar
peores indicadores de salud (416). Sin embargo, en el analisis de la ESCAV no fueron

las mujeres quienes tenian peores valores en todas las variables. Entre los hombres era
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mas frecuente la presencia de problemas de salud crdnicos, mientras que las mujeres
padecian peor salud mental, eran mas sedentarias y referian mas problemas de las
dimensiones de actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion que
forman parte de la CVRS. La peor salud mental de las mujeres se ha descrito
anteriormente en Espafia (159;161) y la CAPV (160;201), y podria relacionarse con las
estrategias de afrontamiento empleadas. Mientras los hombres tienden a emplear
estrategias orientadas a los problemas, las cuales son mas efectivas, las mujeres
tienden a usar estrategias centradas en las emociones (167). También se ha
relacionado el mayor efecto negativo del cuidado en la salud de las mujeres por
encargarse estas en mayor medida de tareas que se asocian a una mayor percepcion
de deterioro de salud (por ejemplo, aseo personal) y los hombres dedicarse mas a
tareas que resultan protectoras para la percepcion de la salud (por ejemplo, tareas

fuera del hogar) (428).

7.4. Impactos en la salud y calidad de vida de cuidar a una persona
mayor dependiente en Gipuzkoa

El analisis de datos del estudio CUIDAR-SE permite conocer los impactos atribuibles al
cuidado que pueden observarse en la poblacidn cuidadora de mayores dependientes
en Gipuzkoa para poder comprobar en qué grado coinciden los resultados con los

hallazgos de la sintesis narrativa.

El perfil de las personas cuidadoras coincide casi exactamente con el descrito a partir
de los datos de la ESCAV. Se diferencian tan solo en el nivel educativo alcanzado.
Mientras que, segun la ESCAV, predominaba la educacidén secundaria, en el estudio
CUIDAR-SE la formacidén era inferior, coincidiendo con el sefialado para las personas

cuidadoras de mayores dependientes en Espafia (146).

En el andlisis de las caracteristicas del proceso de cuidado, los datos sefialan una
relacion de cuidado larga y con un alto nimero de horas de dedicacion (17-18
horas/dia). Esta elevada dedicacidén horaria puede comprenderse por el hecho de que
las personas mayores tienen en su mayoria una dependencia severa o gran

dependencia en sus actividades cotidianas (12). La literatura muestra una gran
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variabilidad en cuanto al tiempo dedicado a cuidar y, aunque se ha descrito en algun
caso una dedicacion inferior a las 5 horas diarias (268), la mayoria de la evidencia
sefiala tiempos de 10 a 20 horas/dia (159;245;272;292), especialmente en el caso del
cuidado de mayores con demencia (167;261;273). Si bien cabe la duda de si se han
considerado las mismas tareas en todas ellas, conviene recordar que el tiempo a tener
en cuenta no es solo el dedicado a llevar a cabo las distintas tareas de cuidado, sino
también el dedicado a planificar las actividades o acompanar a la persona mayor. Asi
se puede comprender, especialmente en el caso de las diadas que conviven, que las
personas cuidadoras refieran estar cuidando todo el dia (358;366;369), sin que deba
entenderse como algo literal, sino como la percepcion subjetiva de la carga de

cuidados.

En cuanto a su salud y al igual que mostraron los datos de la ESCAV, en el estudio
CUIDAR-SE se aprecio el mismo patréon de peores resultados en salud mental y en las
dimensiones de dolor/malestar y ansiedad/depresién de la CVRS entre las mujeres. En
este estudio las mujeres ademas calificaron mas frecuentemente su salud como
regular o mala, y refirieron mas problemas para dormir que los hombres. Precisamente
la mala salud fisica y mental se ha relacionado con la existencia de alteraciones del
sueio, influidas también de manera indirecta por el sedentarismo o el aislamiento

social (429).

Al analizar las consecuencias atribuibles al cuidado también se constataron diferencias
entre hombres y mujeres y, si bien en muchos casos no tenian significacion estadistica,
mostraban peores resultados las mujeres. La proporcién de mujeres con deterioro de
la salud era superior, asi como la de quienes referian cansancio y problemas laborales.
La mayor percepcidon entre las mujeres de que la prestacion de cuidado deteriora su
salud se ha relacionado con su mayor responsabilidad en el cuidado, intensidad de
cuidado y dedicacion a tareas asociadas con riesgo para la salud, como son las del
cuidado personal (428). En un estudio llevado a cabo en Bizkaia también se identifico
gue mas del 80 % de la poblacién cuidadora (79.8 % mujeres) referia cansancio vy el
22.4 % dolor (202), factores ambos relacionados con la sobrecarga (430;431). Los
problemas en el ambito laboral se han descrito previamente, especialmente en el caso

del abandono del empleo por parte de las mujeres (248;372;432). Los resultados en
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cuanto a la vida social también eran peores entre las mujeres, pero solo era
significativa la diferencia entre hombres y mujeres cuidadores/as en la falta de tiempo
para cuidar de si mismos/as (284;358). El mayor impacto del cuidado en la vida de las
mujeres podria explicar que una mayor proporciéon de ellas hubiera necesitado recibir

un tratamiento médico para sobrellevar la situacidn.

El tiempo de provisidon de cuidados se ha asociado a impactos que han mostrado
diferencias en hombres y mujeres (161). Al no disponerse de datos fiables de dicho
tiempo se estudid dicha asociaciéon usando como aproximacion el grado de
dependencia de la persona mayor cuidada, que ya habia sido empleado de esta
manera anteriormente, junto con la frecuencia de cuidado (201). En la muestra el
cuidado era diario por lo que se optd por considerar la duracion del periodo de
cuidado como aproximaciéon. Ambas variables (grado de dependencia y periodo de
cuidado) se han relacionado con impactos del cuidado (270;433), habiéndose
apuntado que el grado de dependencia seria un factor explicativo de las diferencias de
sobrecarga entre hombres y mujeres (201). Sin embargo, ninguna de dichas variables
explica las diferencias en la muestra analizada. Por otro lado, al igual que se ha
senalado anteriormente (158), la clase social si podria explicar en parte los problemas

laborales producidos por cuidar.

Los efectos mas acusados entre las mujeres podrian relacionarse con la identidad de
género en el cuidado (434). Tanto el tipo de tareas como el tiempo dedicado a cuidar
difieren en hombres y mujeres. Estas proveen con mas frecuencia ayuda en las tareas
relacionadas con la atencién personal, que son las que conllevan una mayor dedicacién
horaria y una vinculacién mas préxima con la persona cuidada, mientras que los
hombres realizan mas tareas de movilidad dentro y fuera del hogar (201;428). Las
mujeres tienden a interiorizar el rol de cuidadora, asumir una elevada intensidad de
cuidado y sentir que deben hacerlo bien, de manera que no buscan apoyo, con las

correspondientes consecuencias para su salud (160;434;435).

Entre los factores que se han relacionado con los impactos de prestar cuidados destaca
el apoyo social percibido, el cual se asocia con la sobrecarga (436;437) y la depresion
(272;436). A esta percepcion de apoyo puede contribuir el apoyo formal, que en

Espana se regula a través de la Ley de dependencia (9) y se complementa en la CAPV
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con programas de las diputaciones forales para apoyar a las personas cuidadoras
(197;199). La utilizacion de los servicios formales varia mucho de un pais a otro (22),
apuntandose como barrera el desconocimiento de los servicios disponibles para las
personas mayor y cuidadora (438;439). Este desconocimiento, y por tanto no uso de
dichos servicios, puede estar influido, entre otros factores, por la no identificacion por
parte de la persona cuidadora del rol que desempefia como tal, las altas demandas de
cuidado de la persona mayor con la consiguiente falta de tiempo para otros roles, la
ambigliedad existente entre profesionales acerca de quién debe identificar a las
personas cuidadoras (unido a la falta de tiempo y recursos disponibles), y, en el caso
de los profesionales sanitarios, su propio desconocimiento de los servicios de apoyo

disponibles (440).

Los datos del estudio CUIDAR-SE mostraron que menos de un tercio de las personas
cuidadoras conocian los apoyos de tipo informativo y emocional. En el caso del apoyo
informativo, estudios previos han mostrado que la formacién no solo redunda en una
mayor eficacia en el rol de persona cuidadora (252), sino que también se asocia con
menos sobrecarga y depresion (239;260). La tasa tan baja de conocimiento de la figura
de la enfermeria gestora de casos era esperable porque su implantacion en Gipuzkoa
es desigual y no estd presente en todas las organizaciones sanitarias integradas del

sistema vasco de salud.

En lo relativo al uso de los servicios formales, solo se apreciaban diferencias entre
hombres y mujeres en la utilizacién de prestaciones econdmicas distintas a la PECEF, el
servicio de transporte, la enfermeria a domicilio y el servicio temporal de atencion
residencial. Ningiin hombre habia recurrido a este ultimo servicio y, si bien no se han
demostrado beneficios claros de su utilizaciéon en las personas cuidadoras (293), son
precisos estudios de buena calidad antes de extraer conclusiones (441). Si parece claro
gue el respiro y el apoyo formal en general son indispensables en casos como el
cuidado de personas con demencia (291). En cuanto a la utilizacidon del servicio de
transporte, podria relacionarse el mayor uso por parte de los hombres con el tipo de

tareas que suelen desempefiar, como las de movilidad fisica fuera del hogar (428).
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7.5. Limitaciones y fortalezas

Los resultados descritos en esta tesis combinan la utilizacion de diferentes
metodologias de investigacion para tratar de responder a cada uno de los objetivos
planteados, combinando revision sistematica, sintesis narrativa y analisis empirico, de
manera que esta complementariedad permite conocer mas en profundidad el cuidado

informal de mayores dependientes. Esto constituye la fortaleza de la tesis doctoral.

Podria considerarse una limitacién que en la tesis solo se han analizado los datos de la
primera oleada del estudio CUIDAR-SE, no recogiéndose asi las modificaciones que
puede haber a lo largo del tiempo sobre los distintos impactos del cuidado en las otras
dos oleadas. Sin embargo, sobre esto ya se esta trabajando (442). Otras limitaciones de

la tesis se corresponden con las limitaciones de cada una de sus cuatro partes.

La revision de herramientas y la sintesis narrativa de impactos de cuidar comparten
una serie de limitaciones metodoldgicas. Una de ellas se refiere al periodo de tiempo
de estudio considerado, de 5 afios. Sin embargo, busquedas preliminares de 2004 a
2013 mostraron que la mayoria de la literatura se concentraba en el periodo
considerado. Ademas, el uso de los términos ‘health’ en lugar de términos mas
especificos como ‘burden’ o ‘depression’ podria implicar que no se haya identificado
toda la literatura potencialmente relevante, pero el uso unicamente de esos términos
hubiera dejado fuera informacién sobre problemas de salud menos frecuentes y
podria haber sesgado los hallazgos hacia los efectos negativos del cuidado. Asimismo,
otra limitacion se refiere a la evaluacién de la calidad de los estudios. Aunque dicha
evaluacion se llevé a cabo mediante la aplicacion de herramientas que permitian la
discusidn y el consenso entre las personas investigadoras, como se ha mencionado
previamente, mas de la mitad de los estudios tenian un disefio transversal, para el que
no habia disponible una herramienta de evaluacion de calidad y tuvo que adaptarse
una. Ademas, el uso de listados de chequeo en el caso de estudios cualitativos tiene
sus limitaciones (217-220). Por tanto, las valoraciones de calidad y su comparacién

deben interpretarse con precaucion.

Por su parte, en la revision de instrumentos podria considerarse una limitacidon que no

se hayan incluido los términos ‘tool’ o ‘instrument’, pero esto ha permitido obtener
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una vision mas completa de los enfoques empleados para medir el impacto en la salud
y calidad de vida de las personas cuidadoras de mayores. Sin embargo, cuando ha sido

posible, se han incluido las propiedades psicométricas de los instrumentos.

En el caso de la sintesis narrativa no se ha incluido una fuente importante de
informacién que es la literatura gris. Esta no aparece en las bases de datos
consultadas, excepto en SiiS, sin embargo, su identificacion en diversas paginas web
institucionales, la bibliografia de nuevos estudios publicados, etc. ha permitido tenerla

en cuenta para la discusion (169;375;410).

Entre las fortalezas de la revision de herramientas y la sintesis narrativa de impactos
de cuidar destaca que el proceso de busqueda se llevd a cabo en nueve bases de datos
de los dambitos sanitario y social, entre ellas algunas que incluyen literatura no
indexada en las bases de datos tradicionales (por ejemplo, MEDLINE), como LILACS y
SiiS. Ademas, la busqueda en la bibliografia de los articulos seleccionados, y la
inclusion de estudios en idiomas diferentes al inglés ha permitido ampliar el panorama
de las herramientas de evaluacion teniendo en cuenta su uso geografico y en el caso
de la sintesis narrativa, complementar los hallazgos de revisiones previas que no

habian incluido idiomas como el espafiol y el portugués (77;83;204-206;443).

Otras fortalezas de la revisién de herramientas se relacionan principalmente con su
enfoque realista con el objeto de identificar cdmo se evallan en la practica clinica e
investigadora los impactos del cuidado, aportando por ello un mapa con las principales
caracteristicas de las herramientas para tenerlas en cuenta en las intervenciones de
apoyo a las personas cuidadoras informales de mayores. Ademads, es preciso destacar
la fortaleza que supone el ordenamiento de los instrumentos en categorias
considerando el nivel de integracion de las dimensiones que incluyen y el nivel de
especificidad al proceso de cuidado. Asimismo, el enfoque mds extensivo adoptado,
aungue mas laborioso, ha permitido identificar el uso de items sueltos y otras medidas
frecuentemente empleadas vy la utilizacion elevada de herramientas no
especificamente disefiadas para la evaluacion de las personas cuidadoras,

particularmente en la salud mental y emocional.

En cuanto a la revision de impactos del cuidado, el uso de criterios de inclusién bien

definidos, herramientas de evaluacién de calidad metodoldgica bien establecidas en
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caso de disponibilidad, la calidad fundamentalmente alta y media de los estudios
incluidos en la revisidon y el alto grado de transparencia durante el proceso hacen

pensar que los resultados de la sintesis narrativa son robustos.

En el caso de los analisis de datos empiricos de la ESCAV y de la primera oleada del
proyecto CUIDAR-SE, la principal limitacién es la transversalidad de los disefios de
estudio, lo que impide extraer conclusiones acerca de la relacidon de causalidad entre
los efectos observados y el desempefio del cuidado. Ademas, las variables empleadas
en el anadlisis proceden de bases de datos que no se han generado a partir de
cuestionarios disefiados ad hoc para la tesis, con la consiguiente limitacion en el
analisis. Asimismo, no pudo hacerse un analisis estratificado de ciertas asociaciones de

variables por el tamafio muestral de los datos del estudio CUIDAR-SE.

Los resultados obtenidos en CUIDAR-SE no pueden generalizarse a personas
cuidadoras de mayores con dependencia moderada, puesto que su nimero era escaso
en la muestra. Ademads, al haberse analizado datos exclusivamente de personas
cuidadoras en el hogar, no pueden asimilarse los mismos efectos y con la misma
intensidad en personas cuidadoras que no convivian con la persona mayor. En
principio, parece que las consecuencias sobre la salud y calidad de vida de
cuidadores/as fuera del hogar seran menos intensas que las experimentadas por
guienes conviven con la persona mayor puesto que cohabitar suele implicar mas horas
de cuidado y esto suele asociarse a mayor riesgo de sobrecarga (268). Tampoco
pueden compararse los datos del conocimiento y uso de los servicios formales entre
otras razones por las diferencias en la disponibilidad de servicios a nivel nacional y

regional (183;412).

Las fortalezas del analisis de datos de los estudios radican en la complementacién de
datos poblacionales de la ESCAV con datos especificos de personas cuidadoras en
CUIDAR-SE. Asi, la ESCAV permite la comparacién de poblacién cuidadora con no
cuidadora de manera que se puede comprobar como la prestacion de cuidados
determina la salud y da lugar a desigualdades (424). Ademas, la consideracion de la
perspectiva de género en el andlisis de datos permite apreciar las diferencias en salud
entre hombres y mujeres. Esta imagen se completa con informacion mas detallada de

la salud y otras dimensiones de la vida de hombres y mujeres cuidadores/as que se
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aporta en el estudio CUIDAR-SE. De esta manera se aprecian las desigualdades en
salud por la provision de cuidados y las desigualdades de género ligadas a esta

provision.

El analisis de los datos de la ESCAV y el estudio CUIDAR-SE permite la comparacion de
la situacion en la CAPV con la realidad de otros contextos. El perfil de persona
cuidadora coincide en gran medida con el identificado en Espafa (159;241), asi como
en diversos paises (264;269;274;444), tal y como ha identificado la sintesis narrativa.
Ademas, la informacion sobre los indicadores de la salud y otras dimensiones de la vida
coinciden con los de otros estudios y permiten complementar los datos recogidos en

un estudio transversal previo en Bizkaia (202).

7.6. Implicaciones de los resultados en las politicas publicas

Los resultados de la presente tesis doctoral permiten tener una vision general de las
consecuencias que tiene cuidar de manera informal de una persona mayor
dependiente, habiéndose estudiado ademds hasta qué punto se trasladan los hallazgos

desarrollados en otros puntos del planeta al entorno mas cercano, la CAPV.

Tal como muestran los modelos sociales de la salud, los determinantes sociales que
afectan la salud de las poblaciones se ven condicionados por el contexto
socioeconémico, cultural y politico en que se encuentran (47). Este contexto afecta a la
estructura social y la distribucién de poder estableciéndose ejes de desigualdad (61),
entre los que cabe resaltar uno presente a lo largo de los resultados de esta tesis: las

desigualdades de género.

En la sintesis narrativa de los impactos de prestar cuidados se han recogido factores
contextuales que tienen influencia sobre el cuidado, dentro de los cuales se incluyen
los valores culturales y religiosos que imperan (270). Estos, en tanto en cuanto reflejo
de los valores de una sociedad, se trasladan en una serie de politicas sociales que
muestran cdmo se comprende el cuidado y a quién se considera responsable de su

provision (182).
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En el mundo actual, la responsabilidad de la prestacion de cuidado se circunscribe al
ambito de lo privado-doméstico, siendo las familias y en especial las mujeres quienes
se encargan de atender a las personas mayores que se ven limitadas en sus actividades
diarias, como expresion de la divisidn sexual del trabajo. Con la Ley de dependencia, el
Estado reconoce, sin llegar a asumir, su responsabilidad en la atencidn a las personas
gue precisan cuidados de larga duracion (190;445). Sin embargo, en Espafia, donde
predomina una cultura de los cuidados familista y con un ideal de cuidados “en casa y
con la familia” (446), siguen teniendo un papel muy relevante las personas cuidadoras
informales (445). Dicha ley pretendia consolidar un sistema estatal de servicios y
prestaciones (446), prestaciones que, en el caso de las PECEF, han podido tener el
efecto de fomentar que las cuidadoras familiares sigan ejerciendo las tareas de
cuidado (447), pero también la externalizacion de la provision de cuidados. Esta
externalizacidon pasa en algunos paises por la contratacion de agencias o empresas,
pero en el Sur de Europa se da a través de la contratacion (de forma regular o no) de
mujeres pobres, a menudo inmigrantes. Las mujeres inmigrantes, fundamentalmente
latinoamericanas, pueden acceder a un empleo casi exclusivamente en el sector
domeéstico y de cuidado, es decir, un sector privado, invisible y poco valorado al que
recurren las personas con menos recursos (185), reforzandose asi las desigualdades de

género, etnia y clase social (446).

Para cubrir tanto las necesidades de la poblacion mayor como de sus cuidadores/as
informales seria preciso desarrollar un modelo de organizacién del cuidado en que se
situé en su centro y se visibilice a las personas y la interdependencia entre ellas (63). Es
necesario un debate social en profundidad en que se analice quién debe cuidar, a
quién, de qué manera y como se retribuye (448) para elegir el modelo que se quiere y
que sea sostenible en el tiempo. El debate necesariamente ha de pasar por el
planteamiento de una serie de preguntas: “En caso de necesitarlo, ¢cdmo querria que
me cuidasen?”, “En caso de que una persona de mi entorno necesitase cuidados,
é¢como querria que la cuidasen? ¢Qué querria para ella? ¢ Querria cuidarla yo? Si es que
si, éen qué condiciones?”. A la primera pregunta ya contestaron las mujeres

cuidadoras participantes en un estudio cualitativo en la CAPV. Manifestaban querer ser
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cuidadas en sus casas, pero no por sus hijos/as, no querian transmitirles esa carga

(160).

A priori, un modelo que se siga basando en el cuidado como algo invisible y en la
division sexual del trabajo nacional e internacional (con la contratacién de mujeres
inmigrantes) no parece que sea ni sostenible ni deseable. Debe pensarse en un modelo
gue ponga el foco en las personas y en la relacién de dependencia entre ellas porque,
al vivir en sociedad, ninguna es totalmente independiente. Ademads, este modelo no
deberia limitarse a la asistencia en caso de demanda, sino tener una vocacion
preventiva y universal (449) y realmente promover la autonomia (como el nombre

completo de la Ley de dependencia indica) (450).

El modelo de organizacién del cuidado consensuado debe trasladarse al disefio de
politicas publicas, pero no solo en el ambito de la promocién de autonomia y atencién
a la dependencia, sino también en medidas de conciliacién de la vida laboral, personal
y familiar. Estas medidas deben fomentar la corresponsabilidad, esto es, una
responsabilidad compartida de hombres y mujeres en los ambitos laboral, familiar y
personal con los mismos derechos y deberes, sin que sean solo las mujeres las Unicas
beneficiarias (451). Asimismo, es preciso actuar en la regularizacion del empleo de las
personas contratadas para el cuidado, interrelacionando para ello politicas de atencién
a la dependencia, empleo y extranjeria (447). Por ello, el disefio de dichas politicas
debe hacerse desde una perspectiva que considere la interseccionalidad de ejes de
desigualdad (género, clase social, origen) para poder hacer desaparecer o al menos

reducir las desigualdades existentes en el ambito del cuidado (452).
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7.7. Implicaciones de los resultados en la investigacion sobre el cuidado
de mayores dependientes

Los resultados de esta tesis doctoral muestran la necesidad de ahondar en el
conocimiento de una serie de elementos indispensables para el conocimiento de
cuales son los impactos de cuidar a una persona mayor. Es necesario el desarrollo de
herramientas que permitan medir los efectos tanto positivos como negativos (caso de
la sobrecarga) en diferentes culturas (384) porque los valores culturales-religiosos
determinan en gran medida cdmo se comprende el cuidado y a quién se considera
responsable (164;358). Esas herramientas comunes permitirian realizar una
comparativa internacional y, sobre todo, adecuar las politicas e intervenciones a cada
contexto. Asi, los hallazgos harian posible avanzar en el conocimiento de
intervenciones o estrategias que permiten minimizar los efectos negativos del cuidado

y potenciar los positivos.

Con objeto de conocer la tendencia de las desigualdades en salud observadas por el
hecho de prestar cuidados, resultaria de interés analizar sucesivas ediciones de la
ESCAV comparando poblacién cuidadora y no cuidadora. De esta manera podria verse
hasta qué punto las politicas sociales implementadas funcionan en la reduccién de

dichas desigualdades.

Los impactos del cuidado varian en el tiempo, por lo que es necesario el estudio de su
evolucion. Por ello, seria interesante avanzar en el analisis longitudinal del proyecto
CUIDAR-SE (442) y de los resultados del proyecto CUIDAR-SE Il (actualmente en curso),

en el cual se profundiza en el conocimiento de los apoyos en Granada y Gipuzkoa.

El estudio de un fendmeno tan complejo como es el del cuidado requiere una
investigacion rigurosa que integre enfoques metodoldgicos, sea sensible a las
particularidades de los distintos contextos sociales y culturales, y giue tenga en cuenta
a todos los agentes implicados. En este sentido seria recomendable explorar las
vivencias de todas las personas implicadas en el cuidado: las personas mayores
cuidadas, los cuidadores/as informales y las personas cuidadoras formales. Ello
permitiria tener la vision completa de las vivencias y experiencias que se generan en

torno al cuidado. De este modo se podran disefiar e implementar intervenciones mas
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adecuadas a las necesidades tanto de las personas cuidadas como de las personas
cuidadoras (453) teniendo en consideracién el contexto en que se desarrollan.
Asimismo, como paso previo deben desarrollarse estrategias que permitan identificar
a las personas cuidadoras informales desde ambitos como la atencién primaria para
poder apoyarles debidamente en su labor e informarles de los recursos formales que

tienen disponibles (440).
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8. Conclusiones

v’ La variedad y caracteristicas de los instrumentos identificados en la revisidn
confirma la complejidad y dificultades de valorar los impactos del cuidado en la
practica clinica e investigadora. De acuerdo a la clasificacion propuesta la
sobrecarga y la salud mental y emocional son las dimensiones mas evaluadas,
siendo ademdas las mas interdependientes de las habilidades y condiciones

contextuales de las personas cuidadoras.

v El tiempo dedicado al cuidado es la variable mas medida, pero sus diferentes

conceptualizaciones conllevan dificultades en su comparabilidad entre estudios.

v’ Cuidar tiene impactos en la salud fisica y mental de la persona cuidadora, asi como
en otras dimensiones de su vida (personal, social, laboral, econédmica) pudiendo
observarse efectos negativos, pero también positivos (caso de los sentimientos de

satisfaccion y ganancia), y siendo las mujeres las mas afectadas.

v’ La experiencia de cuidado estd determinada por factores a nivel micro de la diada,
pero también por factores del contexto familiar y socioecondmico en que se
desarrolla. La interaccion de estos factores y los impactos que tienen sobre la
persona cuidadora hacen que esta experiencia sea dinamica y haya procesos de

cambio o adaptacion a lo largo del tiempo.
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v En la CAPV, la poblacién cuidadora de mayores tiene peor salud que la poblacién no
cuidadora. Los hombres presentan problemas de salud crdnicos con mas frecuencia
qgue las mujeres y estas tienen peor salud mental y, dentro de las dimensiones de
calidad de vida, mas problemas en las actividades cotidianas, dolor/malestar y

ansiedad/depresion.

v En Gipuzkoa, las mujeres cuidadoras refieren peores resultados que los hombres en
salud autopercibida, salud mental, dificultades para dormir y problemas de
dolor/malestar y ansiedad/depresion. Asimismo, entre las consecuencias atribuibles
al cuidado, destaca que las mujeres presentan mas frecuentemente cansancio y han
tenido que ponerse en tratamiento médico por la situacion en mayor proporcion

gue los hombres.

v’ El grado de dependencia de la persona mayor cuidada y el periodo de tiempo de
cuidado, empleadas como aproximacién al tiempo dedicado a cuidar, no
contribuyen a explicar las diferencias observadas entre hombres y mujeres en las
consecuencias atribuibles al cuidado. Por su parte, la clase social si ayuda a explicar

las diferencias entre hombres y mujeres en lo relativo a los problemas laborales.

v’ Es preciso un debate acerca del modelo de organizacién del cuidado que se quiere y
gue sea sostenible en el tiempo. Este modelo debe tener su correspondencia en el
disefio de politicas publicas (de atencion a la dependencia, empleo y extranjeria
entre otras) que incluyan la perspectiva de la interseccionalidad de ejes de
desigualdad (género, clase social, origen) para contribuir a la reduccion de

desigualdades sociales en salud.

v’ Es necesaria la integraciéon de evidencia tanto cuantitativa como cualitativa para
conocer la realidad de la experiencia de cuidado y analizar la evolucién en el tiempo
de sus impactos en salud y calidad de vida con el fin de disefiar politicas e

intervenciones que se adecuen al contexto.

218



9. Anexos

9.1. Herramienta de evaluacion de calidad de estudios transversales

Para la elaboracidon de la herramienta de evaluacion de la calidad de estudios de
disefio transversal, se partido de la herramienta de CASP para estudios de cohortes
(210) y se tuvo en cuenta el listado de chequeo STROBE de los items que deben

aparecer en un informe de estudios transversales (454).

A continuacion se presentan las consideraciones previas y la herramienta desarrollada.

11 questions to help you make sense of a cross-sectional study

Three broad issues need to be considered when appraising the report of a cross-
sectional study.

Section A: Are the results of the study valid?

Section B: What are the results?

Section C: Will the results help locally?
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Tabla 9.1. Herramienta adaptada para la evaluacién de la calidad de estudios de disefio
transversal.

Cross-sectional study appraisal tool Possible answers

Section A: Are the results of the study valid? Yes Can’t tell No

Screening questions

1. Did the study address a clearly focused issue?

HINT: An issue can be ‘focused’ In terms of

¢ The population studied

¢ The risk factors studied

* The outcomes considered

e |s it clear whether the study tried to detect a beneficial or
harmful effect?

2. Was the sample recruited in an acceptable way?

HINT: Look for selection bias which might compromise the
generalizability of the findings:
¢ Was the sample representative of a defined population?
* Was there something special about the sample?
¢ Was everybody included who should have been included?
Is it worth continuing?

Detailed questions

3. Was the exposure accurately measured to minimize bias?

HINT: Look for measurement or classification bias:

¢ Did they use subjective or objective measurements?

* Do the measurements truly reflect what you want them to
(have they been validated)?

e Were all the subjects classified into exposure groups using
the same procedure

4. Was the outcome accurately measured to minimize bias?

HINT: Look for measurement or classification bias:

* Did they use subjective or objective measurements?

¢ Do the measures truly reflect what you want them to (have
they been validated)?

¢ Has a reliable system been established for detecting all the
cases (for measuring disease occurrence)?

e Were the measurement methods similar in the different
groups?

e Were the subjects and/or the outcome assessor blinded to
exposure (does this matter)?

5. (a) Have the authors identified all important confounding
factors?
List those you think might be important and that the author
missed.
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(b) Have they taken account of the confounding factors in the
design and/or analysis?

List.

HINT: Look for restriction in design, and techniques e.g.

modelling, stratified-, regression-, or sensitivity analysis to

correct, control or adjust for confounding factors.

Section B: What are the results?

6. What are the results of this study?

HINT: Consider

¢ What are the bottom line results?

¢ Have they reported the rate or the proportion between the
exposed/unexposed, the ratio/the rate difference?

e How strong is the association between exposure and
outcome (RR)?

e What is the absolute risk reduction (ARR)?

7. How precise are the results?
HINT: Look for the range of the confidence intervals, if given.

8. Do you believe the results?
HINT: Consider
* Big effect is hard to ignore!
¢ Can it be due to bias, chance or confounding?
¢ Are the design and methods of this study sufficiently flawed
to make the results unreliable?
e Bradford Hills criteria (e.g. time sequence, dose-response
gradient, biological plausibility, consistency)

Section C: Will the results help locally?

9. Can the results be applied to the local population?

HINT: Consider whether

e A cross-sectional study was the appropriate method to
answer this question

e The subjects covered in this study could be sufficiently
different from your population to cause concern

¢ Your local setting is likely to differ much from that of the
study

¢ You can quantify the local benefits and harms

10. Do the results of this study fit with other available evidence?

11. What are the implications of this study for practice?

HINT: Consider

¢ One observational study rarely provides sufficiently robust
evidence to recommend changes to clinical practice or within
health policy decision making

 For certain questions observational studies provide the only
evidence

e Recommendations from observational studies are always
stronger when supported by other evidence
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9.2. Herramienta de evaluacidon de calidad de revisiones cualitativas y
estudios de disefio mixto

La herramienta de evaluacion de la calidad de revisiones cualitativas y estudios de
diseio mixto se elabord partiendo de las herramientas de CASP para estudios

cualitativos (212) y revisiones (211).

10 questions to help you make sense of a review of qualitative studies or a mixed
design study

Three broad issues need to be considered when appraising the report of a cross-
sectional study.

Section A: Are the results of the study valid?

Section B: What are the results?

Section C: Will the results help locally?
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Tabla 9.2. Herramienta adaptada para la evaluacion de la calidad de revisiones cualitativas y
estudios de disefio mixto.

Review of qualitative studies and mixed design study appraisal

Possible answers
tool

Well Poorly Not

Section A: Are the results of the review/study valid?
reported | reported | reported

Screening questions

1. Did the review/study address a clearly focused question?

HINT: A question can be ‘focused’ In terms of
¢ The population studied

¢ The intervention given

* The outcomes considered

2. Did the authors look for the right type of papers?

HINT: ‘The best sort of studies’ would

¢ Address the review question

e Have an appropriate study design (usually RCTs for papers
evaluating interventions, other quantitative and qualitative
designs)

Is it worth continuing?

Detailed questions

3. Do you think the important, relevant studies were included?

HINT: Look for

¢ Which bibliographic databases were used

¢ Follow up from reference lists

¢ Personal contact with experts

e Search for unpublished as well as published studies
e Search for non-English language studies

4. Did the review’s authors do enough to assess the quality of
the included studies?
HINT: The authors need to consider the rigour of the studies
they have identified considering the particularities of their
methodological approaches and designs. Lack of rigour may
affect the studies’ results (‘All that glitters is not gold?
Merchant of Venice — Act Il Scene 7)

5. If the results of the review have been combined, was it

reasonable to do so?

HINT: Consider whether in

¢ The results from quantitative studies were similar from study
to study

* The results of all the included quantitative studies are clearly
displayed

* The results of the different quantitative studies are similar

¢ The similarities and differences between the qualitative
studies

¢ The complementariness/possible contradictions in mixed

design studies
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Section B: What are the results?

6. What are the overall results of the review?
HINT: Consider
e If you are clear about the review’s ‘bottom line’ results
e What these are (numerically if appropriate)
* How were the results expressed in quantitative studies (NNT,
odds ratio, etc.)
* How were the results expressed in qualitative studies
e How were the results expressed in mixed design studies

7. How was the synthesis work carried out?

HINT: Consider whether it provides information and

justification of

¢ The model and methods followed in the quantitative studies

e The model and methods followed in qualitative studies
(aggregative, narrative, interpretative methods, thematic
analysis, grounded theory, etc.)

e The approach and synthesis model chosen in the mixed
design studies (narrative, qualitative, quantitative, etc.)

e The synthesis results (liability, odds ratio, confidence
intervals in quantitative studies; explanatory patrons,
theoretical development in qualitative and mixed design
studies)

¢ The quality assessment of the authors own synthesis work

Section C: Will the results help locally?

8. Can the results be applied to the local population?
HINT: Consider whether
e The patients covered by the review could be sufficiently
different to your population to cause concern
e Your local setting is likely to differ much from that of the
review

9. Were all important outcomes considered?
HINT: Consider whether there is other information you would
like to have seen

10. Are the benefits worth the harms and costs?
HINT: Consider even if it is not addressed by the review, what
do you think?
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9.3. Estructura del cuestionario del estudio CUIDAR-SE

El cuestionario del proyecto CUIDAR-SE tiene la siguiente estructura:

- Bloque I. Estructura del hogar y personas cuidadas
v’ Seccidn A. Estructura del hogar
v’ Seccion B. Caracteristicas generales de la persona cuidada
- Bloque Il. Caracteristicas e intensidad del cuidado
v’ Seccién C. Tipo de cuidado (Tareas de cuidado)
v’ Seccidn D. Tareas especificas relacionadas con el uso de servicios sanitarios
para la persona cuidada
v" Seccidn E. Frecuencia, intensidad y duracién del cuidado
v’ Seccidn F. Otras cargas de trabajo doméstico y de cuidados de la persona
cuidadora
v" Seccién G. Sobrecarga
v" Seccidn H. Estilos de afrontamiento
- Bloque lll. Apoyos, necesidades y demandas
v’ Seccion |. Apoyo social
v’ Seccidn J. Apoyo informal para cuidar
v’ Seccién K. Apoyo formal para cuidar
v" Seccidn L. Necesidades y demandas
- Bloque IV. Estado de salud general y mental
v’ Seccion M. Estado general de salud
v" Seccién N. Morbilidad, salud mental y consumo de medicamentos
v" Seccién N. Utilizacién de servicios sanitarios
v’ Seccién O. Practicas preventivas
v" Seccidn P. Habitos saludables
v" Seccidn Q. Satisfaccion con la vida
- Bloque V. Consecuencias del cuidado en la salud y otras dimensiones de la calidad
de vida
v" Seccion R. Deterioro de la salud

v’ Seccidn S. Aspectos profesionales y laborales
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v’ Seccién T. Aspectos econdmicos
v" Seccién U. Aspectos de ocio, tiempo libre y vida familiar
v’ Seccion V. Percepcion de efectos positivos del cuidado

- Bloque VI. Valoracién contingente del cuidado

- Bloque VII. Sociodemograficas
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9.4. Produccion cientifica

Con el fin de diseminar el conocimiento generado a lo largo del proceso de elaboracién
de la tesis, parte de los resultados obtenidos ya se han difundido. Concretamente, los
hallazgos de la revisiéon de herramientas de medida de los impactos del cuidado
informal de mayores (objetivo 1), asi como la revision de dichos impactos (objetivo 2)

se han presentado en un articulo y dos comunicaciones orales:

v' Mosquera |, Vergara |, Larrafiaga |, Machén M, del Rio M, Calderén C.
Measuring the impact of informal elderly caregiving: a systematic review of
tools. Quality of Life Research 2016; 25(5):1059-92. DOI: 10.1007/s11136-015-
1159-4.

v" Mosquera |, Calderén C, Machdn M, Larrafiaga |, Vergara |, del Rio M, Garcia
MM. Sintesis narrativa sobre los impactos del cuidado informal de mayores
dependientes en la salud de las personas cuidadoras. VII Congreso
Iberoamericano de Investigacion Cualitativa en Salud. Barcelona 5-7

septiembre 2016.

v" Calderén C, Mosquera |, Larrafiaga |, Machdon M, Vergara |, del Rio M, Garcia
MM. Retos metodoldgicos en las sintesis mixtas: Sintesis narrativa sobre
impactos del cuidado informal de mayores dependientes. VII Congreso
Iberoamericano de Investigacion Cualitativa en Salud. Barcelona 5-7

septiembre 2016.

Asimismo, la explotacién de las bases de datos empleadas en los objetivos 3 (ESCAV) y
4 (estudio CUIDAR-SE) ha dado lugar a la presentacién de comunicaciones orales en
varios congresos, que si bien no se refieren a resultados de esta tesis, si permiten

profundizar en el conocimiento del fenédmeno del cuidado. Se trata de:

v' Garcia M, del Rio M, Calle J, Calderén C, Machén M, Mosquera |. Estado de
salud de mujeres y hombres cuidadores de Granada y Gipuzkoa (Estudio
CUIDAR-SE). XXXII Reunidn cientifica de la SEE. IX Congresso da APE. Alicante, 3-
5 septiembre 2014.
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v" Mosquera |, Martin U, Larrafiaga |. Necesitar y prestar cuidado: ¢son el género
y la clase social ejes de desigualdad? XXXIV Reunién Anual de la Sociedad
Espafiola de Epidemiologia (SEE) y XI Congresso da Associacao Portuguesa de

Epidemiologia (APE). Sevilla, 14-16 septiembre 2016.
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