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RESUMEN: Los objetivos principales de este proyecto son profundizar en

el estudio del estrés en cuidadores informales de gente mayor y la aparicidon
o no de sintomatologia del sindrome de burn out a cuatro cuidadores
informales a partir del inventario de burn out de Maslach (Maslach, C;
Jackson, S.E., 1981). Para lograr los objetivos, se ha realizado una extensa
revision bibliografica sobre los cuidadores informales, el estrés en los
cuidadores informales, efectos y consecuencias del cuidado, la resiliencia y
estrategias de afrontamiento y los apoyos formales dirigidos a este grupo de
personas. Por lo que hace la metodologia, se ha aplicado una entrevista
semiestructurada y el inventario de burn out de Maslach (Maslach, C;
Jackson, S.E., 1981) como instrumentos de recogida de datos a cuatro
cuidadores informales principales de gente mayor. En los apartados de
discusién y conclusidn se explican con detalle los resultados obtenidos de esta

investigacion.

Palabras clave: Cuidadores informales, gente mayor, estrés,

sindrome de burn out.

ABSTRACT: The main objective of the research is to make a depth study

of stress in informal caregivers of elderly people and the appearance or not
of symptomatology about “burn out” syndrome. To reach these goals it has
been done an extensive literature research about informal caregivers, stress
of informal caregivers, effects and consequences about care, resilience and
coping strategies and formal support for this group of people. About the
research methodology, it has been applied semistructured interviews and
“Burn out” Maslach Inventory (Maslach, C; Jackson, S.E., 1981) as an
instrument of data collection. Results of this study are explained in detail in

the discussion and conclusions section.

Key words: Informal caregivers, elderly people, stress, “burn out”

syndrome.
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1. INTRODUCCION

Actualmente, gracias a la mejora de calidad de vida y a los avances médicos,
la esperanza de vida en los paises occidentales ha aumentado de forma
considerable. Una de las consecuencias, es que existe un niumero elevado de
personas mayores que padecen enfermedades degenerativas, como son las
demencias o las enfermedades fisicas, que los conducen a situaciones de
dependencia. Por ésta razén, requieren de una persona que los cuide y que

atienda a sus necesidades basicas y diarias.

Normalmente, la persona que cumple con dicha tarea suele ser un familiar
cercano que no cuenta con los recursos necesarios para hacer frente la
situacion. Por esta razon y otras, la tarea de cuidar a una persona mayor se
transforma, frecuentemente, en una fuente de estrés que provoca
importantes alteraciones emocionales, fisicas y sociales en el cuidador

informal.

Por ésta razén, el proyecto que se presenta a continuacién nace con la
intencion de querer comprender, de la manera mas amplia, qué significa ser
cuidador informal realizando una entrevista semiestructurada a cuatro
cuidadores informales principales y, a través del inventario de burn out de
Maslach (Maslach, C; Jackson, S.E., 1981), detectar si presentan o no

sintomatologia del sindrome de burn out.

Por lo tanto, los objetivos generales que se presentan en el trabajo son
profundizar en el estudio del estrés en cuidadores informales de gente mayor
y evaluar la aparicion o no de sintomatologia del sindrome de burn out en
cuatro cuidadores informales a partir del inventario de burn out de Maslach
(Maslach, C; Jackson, S.E., 1981). Los objetivos especificos son conocer los
modelos explicativos del estrés sobre los cuidadores informales, conocer los
efectos y consecuencias psicosociales del estrés en cuidadores informales,
conocer qué estrategias de afrontamiento utilizan y su resiliencia y conocer
los distintos tipos de apoyo formal dirigidos a este grupo. Por ultimo, la

hipétesis del proyecto es que se espera que cuantos mas afos lleve el



cuidador informal principal cuidando al familiar mayor, mas probabilidades

tendra de experimentar sintomatologia propia del sindrome de burn out.

Para finalizar, la estructura del estudio se inicia con un marco tedrico sobre el
cuidador informal y el estrés, una descripcién detallada sobre la metodologia
utilizada, un apartado donde se expondran todos los resultados obtenidos a
partir de los dos instrumentos aplicados, un apartado de discusidon donde se
interpretaran los resultados a partir de la teoria explicada y se comentaran
las limitaciones y lineas de futuro sobre el estudio, las conclusiones
principales extraidas y, por ultimo, un listado sobre la bibliografia y webgrafia

que se ha consultado.



2. MARCO TEORICO

2.1 El cuidador informal

En los ultimos afios, el concepto de cuidador informal ha obtenido especial
relevancia porque cada vez son mas las personas que desempenan este papel
por un tiempo prolongado debido al envejecimiento de la poblacién y a los
avances médicos. A su vez, cada vez son mas los cuidadores que presentan
y manifiestan alteraciones fisicas y psicoldogicas (Casado y Lopez, 2001). Aun
asi no es un rol novedoso, los cuidadores informales siempre han existido, es
mas, tradicionalmente la familia era el Unico apoyo que las personas mayores
tenian (Lopez Martinez, 2005; 17).

Rivera (2001) define al cuidador informal como “la atencién no remunerada
que se presta a las personas con algun tipo de dependencia psicofisica por
parte de los miembros de la familia u otros sujetos sin otro lazo de unién ni
de obligacién con la persona dependiente que no sea el de la amistad o el de

la buena vecindad”.

Entre los diferentes miembros de la familia que se ocupan del mayor suele
haber uno que representa la figura del cuidador principal, ya que en muy
pocos casos los cuidados se reparten equitativamente (Lépez, 2005; 27). El
cuidador principal es la persona que asume mas responsabilidades, quien
dedica la mayor parte de su tiempo a realizar y satisfacer las necesidades
basicas y actividades diarias de la persona mayor. En general, éste papel no
se desempefa por un acuerdo entre familiares sino porque el peso principal

de la tarea acaba recayendo sobre una persona (Crespo y Lopez, 2007; 29).

Segun un estudio del Centro de Investigaciones Socioldgicas (IMSERSO,
1995), el perfil del cuidador principal suele ser una mujer, de edad
intermedia, sin actividad laboral, en la mayoria el lazo que les une es de hija
o conyuge, con un nivel socioecondmico modesto y con un nivel bajo de

estudios. En nuestra sociedad, a dia de hoy, se sigue esperando que las



mujeres, debido a su rol maternal, cumplan la funcién de cuidar a los
familiares mayores. Por esta razén, el género se convierte en un factor clave

para ser cuidador principal (Lopez, 2005; 28).

Otro aspecto es que la mayoria de cuidadores residen en el mismo domicilio
que el familiar mayor, y mas cuando aumentan las limitaciones y las
dependencias (IMSERSO, 1995).

Aun asi, se prevé que todo cambie a causa del envejecimiento de la poblacion
y de la baja natalidad, ya que futuras generaciones no podran ni tendran la
disponibilidad para cuidar a los mayores. A su vez, se han ido produciendo
transformaciones sociales que hacen que haya menos cuidadores informales,
como es el tamafio reducido de los hogares, las familias monoparentales o
divorciadas, etc. Por ello, habrd un aumento en la cantidad de cuidadores

formales que atiendan las necesidades del mayor (Lépez, 2005; 38).

Sobre los tipos de cuidados, éstos variaran segun las necesidades de la
persona mayor. Por esta razdn, el cuidador informal debera conocerlas y saber
como atenderlas. Segun datos de la IMSERSO (2005) existen tres tipos de

ayuda:

1. Ayuda en las tareas domésticas como limpiar, planchar, cocinar, etc.

2. Ayuda en las actividades cuotidianas como salir a comprar, llevarlo al
médico, acompafarlo a salir a pasear, etc.

3. Ayuda en los cuidados personales como comer, asearse, vestirse, etc.

Ademas de prestar atencidn emocional, escucha y compania.

El tiempo que tendrd que dedicar y la dificultad de las tareas dependeran en
funcidon de las dependencias de la persona mayor que pueden ser fisicas,
econdmicas, sociales y mentales. Por esta razén, el cuidador informal tendra
que ir adaptando y organizando su dia a dia segun las necesidades
atencionales que presente y, mas aun, si se tratan de enfermedades croénicas

o degenerativas (Lépez, 2005; 26).

Por esta razon, en algunos casos, cuidar implica dar un giro total en la vida
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del cuidador para centrarse Unicamente en satisfacer las necesidades
atencionales del mayor, suponiendo, en muchos de los casos, una notable

fuente de estrés.

2.1.1. Las fases del cuidado y la evolucion del cuidador

A diferencia de otros trabajos, el rol del cuidador informal no tiene unos
objetivos claros ni estables, ya que dependeran de la evolucion y los niveles

de dependencia que va alcanzando el mayor.

Por esta razén, se pueden diferenciar varias etapas cada una de ellas con sus
caracteristicas peculiares y factores estresantes (Avneshensel, Pearlin,
Mullan, Zarit y Whitlach, 1995). Las etapas que detallan Crespo y Ldépez
(2007; 57) son:

1. Preparacion y adquisicidn del rol de cuidador: Es cuando el cuidador
asume su rol de manera brusca, como puede ser en el caso de haber
tenido un accidente o la aparicién de una enfermedad repentina, o de
manera progresiva y paulatina, como es en el caso del Alzheimer. Es la
fase mas complicada para el cuidador debido a la falta de recursos para

desenvolverse.

2. Promulgacién o actuacién: Es cuando el cuidador desempefia su rol y
en el cual debera de atender a las demandas y actividades del mayor.
En todo momento, el cuidador tendra que adaptarse a las variaciones
progresivas, multidimensionales y complejas que presente la persona
mayor a lo largo del tiempo. Esto supondra nuevas dificultades para el
cuidador.

En ocasiones, en este periodo se produce la institucionalizacién del
familiar. Este hecho puede resultar ser una fuente de estrés para el
cuidador al generarse nuevos roles en el cuidador y emociones
negativas relacionadas con la culpabilidad de haber institucionalizado
al mayor. Este sentimiento se ve reforzado cuando el familiar pierde

autonomia y funcionalidad después de institucionalizarlo.
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3. La fase final del proceso: Generalmente ocurre tras el fallecimiento del
familiar. Aunque parezca que la fuente de estrés tenga que cesar, no
es asi ya que el cuidador tiene que recomponer su vida e identidad y
pasar por el proceso de duelo. Aun asi, al aumentar la disponibilidad
del tiempo la carga disminuye y se restablecen los comportamientos

saludables.

2.2 Teorias y modelos explicativos sobre el estrés

en cuidadores informales de gente mayor

Existen pocas teorias y modelos explicativos sobre el estrés en cuidadores

informales de gente mayor (Lopez, 2005; 76).

Gran parte de ellos se centran en los modelos transaccionales o
interaccionales de Lazarus y Folkman (1986). Segun ésta teoria el estrés
surge a raiz de un proceso dindmico de interaccidon entre la persona y su
medio y dependera de la valoracién que haga la persona de la situacién y de
los recursos, habilidades y estrategias que ésta disponga (Crespo y Labrados,
2003; Lazarus y Folkman, 1986).

2.2.1. Modelo de predisposicion e incitacion

El modelo tedrico de predisposicion e incitacion de Rabins (1997) es de los
mas sencillos para explicar la problematica con la que se encuentran los

cuidadores.

Segun Rabins (1997) existen unos elementos intrapersonales, como la
personalidad, los mecanismos de afrontamiento, los valores culturales o la
relacién familiar, que tienden a que la persona responda de manera predecible

frente a un elemento estresor.

Cuando los cuidadores perciben las conductas de los mayores como
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problematicas, son las que mds generan consecuencias negativas.

2.2.2. Modelo diadico cuidador-mayor

El modelo de Corbeil, Quayhagen y Quayhagen (1999) se centra en los
aspectos positivos del cuidado en vez de los negativos. Distinguen entre

estresores, variables mediadoras y variables de resultado.

Los estresores son las dificultades de memoria y conducta que va

presentando el mayor.

En las variables mediadoras se distingue el estrés del cuidador ante los
estresores que presenta el mayor, la valoracién positiva dependerd de los
recursos del cuidador para hacer frente la situacién y el apoyo emocional que

reciba el cuidador de su red social.

Las variables de resultado es la satisfaccion del cuidador con la interaccion

con el familiar mayor.

2.2.3. Modelo sociocultural

El modelo de Olshevski, Katz y Knight (1999) se centra en los valores
culturales de un grupo étnico u otro, ya que son diferentes e influyen en el

cuidador.

A parte del grupo cultural, también da importancia al género, edad, estatus
socioecondmico y parentesco con el mayor. También tiene en cuenta las

demandas o la carga objetiva que recibe el cuidador.

Lo fundamental de este modelo es como el cuidador realiza la valoracion de
la situacion, estresante o satisfactoria. Dicha valoracion se vera reflejada en
la experimentacion de una mayor o menor carga subjetiva por parte del
cuidador. Los valores culturales tienen un papel fundamental en la valoracidn

de la situacidn, por ejemplo una familia afroamericana experimenta menor
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carga subjetiva debido a que otorgan un gran valor a la familia.

Los potenciales mediadores de la valoracion de la situacidon y las
consecuencias de ésta son el apoyo social y las estrategias de afrontamiento.
Estas Ultimas determinaran el impacto emocional ante un estresor crénico.
Por ejemplo, las estrategias de afrontamiento evitativas originan mayores

consecuencias emocionales negativas que la estrategia de aceptacion.

2.2.4. Modelo de los dos factores

El modelo de Lawton et al (1991) se centra en diferenciar el estado emocional
positivo y negativo del cuidador. Es decir, el cuidador informal puede
experimentar tanto como sobrecarga o satisfaccidn frente la situacion de

cuidado al mismo tiempo.

La variable estresora de este modelo es la cantidad de sintomas del mayor y
las variables moduladoras son la ayuda que el cuidador tiene que prestar, la

ayuda de otros cuidadores informales y la salud del propio cuidador.

El modelo también distingue entre estresores, valoraciones, recursos y
resultados pero fundamentalmente todo dependera de la evaluacién positiva

0 negativa que haga el cuidador sobre su situacion.

Braithwaite (1996) replicé el modelo de dos factores de Lawton (1991) y el
resultado fue que los cuidadores informales no realizaban dos tipos de
valoracién de la situacion sino seis: la carga del trabajo como cuidador, la
percepciéon del cuidado como disfuncional, la fuerza interna y la eficacia, el

atrapamiento social, los aspectos positivos del cuidado y el apoyo social.

2.2.5. Modelo multidimensional de agentes estresantes

El modelo de Pearlin et al. (1990) distingue entre cinco factores relacionados
entre si:
1. Antecedentes y contexto: Proporcionan un marco de referencia a la

situacion de cuidado. Son la relacion del cuidador con el mayor, las
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4,

caracteristicas socioculturales y socioecondmicas, la red familiar y la
disponibilidad de ayudas. Ademas, segun las caracteristicas el impacto
de ser cuidador sera diferente.
Agentes estresantes: Pueden ser de dos tipos:
a. Estresores primarios: Estan estrechamente relacionados con la
actividad del cuidador y pueden ser:

i. Estresores objetivos: Derivados de las necesidades que
presenta la persona mayor y de la tarea que conlleva. Por
ejemplo, el deterioro cognitivo, problemas de conducta y
de memoria, su incapacidad funcional, etc.

ii. Estresores subjetivos: Viene dado por la atencién que el
cuidador presta al mayor. Por ejemplo, la percepcidon de
carga, la privacion emocional del cuidador, etc.

Estresores secundarios: Afectan a otros ambitos de la vida del cuidador
y son generados o incrementados a raiz de cuidar a una persona mayor.
Pueden ser:
a. Estresores de rol: Son las repercusiones en el ambito familiar,
laboral y social.

b. Estresores intrapsiquicos: Son la pérdida de autoestima o bajo
sentimiento de competencia o eficacia frente la situacién.
Variables moduladores o mediadoras: Son las variables que moderan
los efectos negativos de los estresores y alivian sus consecuencias en
la persona. Se trata de aquellos recursos o habilidades personales del

cuidador, es decir, de sus estrategias de afrontamiento.
Resultados o consecuencia del cuidado: Este ultimo viene dado a partir

de la interaccion de todos los aspectos anteriormente explicados.

Aun asi, los efectos del estrés que sufre el cuidador pueden transmitirse a la
persona mayor, por lo que se estaria produciendo un efecto contagio que
puede hacer que el mayor presente mayores dificultades, problemas de
rendimiento, etc., creando una ambiente de malestar creciente entre las dos
partes. En consecuencia pueden aparecer los conocidos como estallidos
emocionales que pueden incluir violencia verbal e incluso fisica o situaciones
de negligencia. Todo ello puede generar sentimientos de culpa al cuidador y

empeorar la situacion.

13



2.2.6. Modelo multidireccional del estrés

El modelo de Schulz, Gallagher-Thompson, Haley y Czaja (2000) la aparicion
de estrés dependera la evaluacion del estresor por parte del cuidador
informal. Esta serd positiva o negativa y dependerd si la evaluacion de manera

amenazante y de su capacidad de afrontamiento.

Por un lado, si el cuidador lo percibe de manera negativa, entonces
experimentara estrés que provocara una respuesta emocional negativa
(sintomas de ansiedad, sintomas de depresion, etc.). La respuesta emocional
negativa también influird y disparara las respuestas conductuales o
fisioldgicas que, en casos de extremos, puede llegar a manifestar trastornos

emocionales o fisicos.

Por otro lado, si el cuidador percibe la situacién de manera positiva y con
capacidad para manejar la situacidon la respuesta emocional sera positiva

como las respuestas conductuales vy fisioldgicas que seran saludables.

2.3. Efectos y consecuencias del cuidado

2.3.1. El concepto de <<carga>>

La carga es una de las variables que mas influyen en la salud mental del

cuidador (Lépez, 2005; 43) y hay que diferenciarlas entre:

1. Carga objetiva: Es el resultado de dos factores. El primer factor, es la
necesidad de atencion del mayor seguin su grado de dependencia y de
deterioro y, el segundo, es la ayuda que reciba el cuidador y los
recursos que tenga disponibles para asumir las tareas (Crespo y Lépez,
2007).

2. Carga subjetiva: Es la percepcion que tiene el cuidador sobre las

14



demandas de la situacidon y su capacidad para hacerles frente. Segun
las interpretaciones que realice de la situacion pueden surgir
sentimientos de resentimiento, de estar desbordado, atrapado,
desconcertado, etc., (Crespo y Lopez, 2007; 56) por ello es esencial
conocer la valoracidon que realiza el cuidador, ya que una vision
negativa o positiva provoca diferentes consecuencias a nivel emocional
(Lépez, 2005; 46)

2.3.2. El sindrome de burn out

Segun Maslach y Jackson (1981; 5), el sindrome de burn out es “un sindrome
de estrés crénico propio de aquellas profesiones de servicio que se
caracterizan por una atencién intensa y prolongada a personas que estan en
una situacion de necesidad o dependencia”. Por esta razén, el cuidador
informal puede tener una predisposicidn a manifestar sintomatologia propia
del sindrome. Las tres caracteristicas principales relacionadas con este
fendmeno son (Gonzalez Cabanach, R; Gonzalez Doniz, L. y Gdmez Taibo, Ma
L., 2007; 78):

1. El agotamiento fisico y emocional. Se genera la sensacién de “no
poder mas”, pérdida de interés y atractivo, pérdida de satisfaccion
laboral y sentimientos de indefension al modificar ciertos aspectos
sin obtener ningun resultado positivo.

2. Cinismo. Se refleja indiferencia, actitud impersonal y negativa, falta
de interés, objetivacién del problema, pérdida de empatia y
sentimientos de culpa.

3. Falta de eficacia profesional. Es el sentimiento y la creencia de que
el trabajo no merece la pena, de que no se puede modificar las
cosas, que no vale la pena mejorar y aparicidon de pensamientos de

cambio de ocupacion.

Otros sintomas que van asociados al sindrome de burn out son:

- Fisicos: Fatiga cronica, cefaleas, insomnio, trastornos

gastrointestinales, pérdida de peso, dolores musculares, etc.
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- Conductuales: Absentismo laboral, abuso de drogas, conductas
violentas y de alto riesgo.

- Cognitivos-afectivo: Distanciamiento afectivo, irritabilidad, recelo,
incapacidad para concentrarse, baja autoestima, pesimismo,

indecision, inatencion.

Segun un estudio de Menezes de Lucena Carvalho, Fernandez Calvo,
Hernandez Martin, Ramos Campos e Contador Castillo (2006) sobre la
relacién entre la resiliencia, el sindrome de burn out y el engagement,
encontraron que, en situaciones adversas, los cuidadores mas resilientes
tienen la capacidad de adaptarse y de hacer frente a las dificultades y
experimentar emociones positivas. Por el contrario, aquellos cuidadores que
son menos resilientes tienden a manifestar “emociones negativas,
sobrevalorar el riesgo e incrementar su efecto con cansancio e indiferencia al
trabajo”. Aun asi, en condiciones extremas las variables individuales pueden
ser insuficientes y cuidadores resilientes pueden manifestar sintomatologia
de burn out, aunque tienen mas posibilidades de adquirir habilidades y

competencias de engagement.

2.3.3. Repercusiones negativas y positivas
En general, cuidar implica una serie de repercusiones positivas y negativas.
A) Repercusiones negativas

A causa de la alta dedicacion que generalmente implica cuidar, los costes

personales no quedan exentos.

Segun Maria Crespo y Javier Lopez (2007; 61), los aspectos mas afectados
de la vida del cuidador son:

- Ocio y tiempo libre

Es el ambito que antes queda afectado principalmente por la reduccién en las
horas de tiempo libre del cuidador informal.
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Ademas de afectar aquellas actividades extraordinarias, como viajar, también
va afectando progresivamente a aquellas pequefias actividades agradables

de la vida diaria, como leer o telefonear a las amistades.

Al haber una disminucion de las horas libres, se produce un abandono de las
relaciones sociales porque se descuidan y con el paso del tiempo se van
deteriorando. En ocasiones, suelen ser los mismos cuidadores quienes

propician dicha situacion.

También se puede llegar a producir una dependencia bidireccional, que es
cuando el cuidador desarrolla un proceso de dependencia hacia el mayor que

le lleva al aislamiento social.
- Vida familiar

Cuidar a un mayor supone un elemento modificador de las relaciones e

interacciones familiares.

En algunos casos, los lazos de la familia pueden llegar a fortalecerse a causa
de la colaboracion y el trabajo en equipo de sus miembros. Pero en la mayoria
de los casos, ocurre todo lo contrario y da lugar a conflictos y a disputas
familiares. Por esta razén, el cuidador puede experimentar sentimientos de
incomprensién y soledad ya que en vez de sentirse apoyado y estimulado, es

criticado por sus familiares.
- Profesional y econdémico

Los problemas profesionales y econdmicos son frecuentes ya que afectan al
62% de los cuidadores. Entre los cuidadores informales que no trabajan
predominan los jubilados (20%) y los que se dedican a las tareas del hogar
(44%) (IMSERSO, 2005).

Entre quienes tienen un trabajo remunerado (7%), reconoce que su vida
profesional se ha resentido. A medida que va avanzando la dependencia del
mayor se ven obligados a reducir su jornada laboral o, en algunos casos por

iniciativa o por obligacion, han dejado de trabajar.

Los efectos negativos que aparecen en estos casos son la reduccién de los
ingresos en la familia, se interrumpe el desarrollo personal asociado a la labor

profesional y desaparece la desconexidn que les produce trabajar. Por el
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contrario, hay cuidadores que trabajar les supone una fuente adicional de
estrés y desearian abandonar su puesto para ocuparse Unicamente de los

cuidados.
- Cuidado de la salud

Los cuidadores informales perciben que su salud es peor que la de los no
cuidadores (Schulz, O’Brien, Bookwala y Flessner, 1995), a causa de la falta
de tiempo para realizar comportamientos saludables como son la actividad
fisica, dormir y descansar (Ory, YeejL, Tennstedt y Schulz, 2000) y, ademas,
presentan un incremento de alteraciones cardiovasculares y del sistema

inmunolodgico (Shaw, Patterson, Ziegler, Semple y Grant, 1999).

Segun un informe de la IMSERSO (2000) un 56% considera que cuidar a una
persona mayor ha afectado a su salud o a su estado general, un 33%
considera que su salud se ha deteriorado desde que son cuidadores y un 18%

se manifiesta sentirse cansado.

Muchos de los cuidadores presentan sintomatologia fisica, dolor y malestar.
Un 54% de cuidadores, segun el informe de la IMSERSO (2005), dicen tener
una enfermedad crénica, especialmente problemas éseos que pueden estar
relacionados con las demandas del cuidado, por ejemplo a la hora de realizar
movilizaciones que requieren un esfuerzo fisico. También se producen efectos
tales como el cansancio, el desgaste, contracturas, hernias, lumbago,
alergias, afecciones de la piel, lumbalgia, cefaleas, trastornos gastricos e

intestinales, etc.

A pesar de ello, los cuidadores no siempre acuden al médico para solucionar
dichos problemas, ni se ponen un tratamiento. Ademas, Lorensini y Bates
(1997), dicen que los cuidadores pasan menos dias en la cama que los no
cuidadores, consecuencia de las multiples tareas y demandas que deben de

atender y no se permiten tomar el descanso que necesitan.

La gran mayoria de veces toda esta sintomatologia suele venir acompafiada
de una gran preocupacidn, ya que ven que su salud se va disminuyendo y

prevén que, en un futuro, no podran hacer frente a las variaciones del mayor.
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- Cuidado del estado emocional

En un estudio de Crespo y Lépez (2004) obtuvieron que el 61% de los
cuidadores sufren elevados niveles de ansiedad y depresién, aun asi solo la
mitad de ellos busca o ha buscado ayuda y, menos aun, siguen algun tipo de

tratamiento.

Segun un informe de la IMSERSO (2005), un 12% de los cuidadores dice
sentirse deprimido y lo asocian a sentimientos de tristeza, abatimiento,
pesadumbre, sentimientos de culpa, infelicidad, sensacién de vacié y, en
casos mas extremos, anhedonia o ideacion suicida. Otros sintomas son la
falta de concentracion, problemas de atencibn o memoria, la
autodesvalorizacién y deterioro de la autoestima, alteraciones fisicas y
pérdida de interés en las relaciones.

Cuando el mayor muestra un gran deterioro o enfermedad cronica, los
cuidadores suelen manifestar un duelo anticipatoria, el cual a veces es mas
intenso y tiene mas repercusiones negativas que el duelo posterior al

fallecimiento (Crespo y Lopez, 2007).

Ademads de mostrar sintomas depresivos, también son frecuentes los
sintomas y cuadros de ansiedad que les provoca tension, ira, aprension,
alarma, nerviosismo, preocupacién, como también una gran activacion y
descarga en el sistema nervioso que les provoca una aceleracién del ritmo

cardiaco y respiratorio y tensién muscular (Crespo y Lépez, 2007).

Sobre los psicofarmacos, en un estudio realizado por Crespo y Lépez (2004),
se mostrd que el consumo estaba presente en un 38% de los entrevistados
siendo mas frecuente el consumo de ansioliticos para hacer frente al malestar

que les produce su situacion.
B) Repercusiones positivas

A pesar de que hay un numero importante de casos donde los cuidadores
experimentan estrés, también los hay quienes muestran una mayor
adaptacion y tienen recursos adecuados por lo que cuidar puede
transformarse en una experiencia gratificante. De ahi que realizar una

valoraciéon positiva de la situacion ayuda a mejorar la salud mental y fisica,
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presentando menores niveles depresivos, menor malestar emocional, menor

ira y sobrecarga (Lopez, 2005; 28).

La gran mayoria de veces las limitaciones del mayor son traumatizantes o
dramaticas. Por eso no es en la enfermedad donde el cuidador encuentra el
consuelo, sino el proceso de crecimiento personal del cuidador y en la
satisfaccion de ayudar al familiar. Por esta razén son mas capaces de disfrutar
de los pequefios placeres y aparece un sentimiento de reciprocidad, se

alegran de devolver al familiar las atenciones previas (L6pez, 2005).

2.4. Resiliencia y estrategias de afrontamiento

Como se ha visto reflejado en los modelos explicativos sobre el estrés en los
cuidadores informales de gente mayor, la variable amortiguadora de los
efectos negativos del estrés son las estrategias de afrontamiento. Las
estrategias de afrontamiento son segun Lazarus (2000) “el esfuerzo cognitivo
o comportamental para manejar situaciones destructivas que exigen

habilidades de ajuste por parte de la persona que lo experimenta”.

Segun Montoro, Yanguas y Diaz-Veiga (1999) definen dos estilos de

afrontamiento en dos:

- Afrontamiento centrado en el problema: Es cdmo el cuidador
intenta manejar las situaciones conflictivas a través de una forma
directa como la solucién de problemas, busqueda informacion,
busqueda de apoyo social, etc.

- Afrontamiento centrado en la emocién. Es como el cuidador intenta
controlar sus emociones negativas producidas por el estrés a través
de la evitacion, la minimizacion, el distanciamiento, la atencion
selectiva, las comparaciones positivas, la extraccion de valores
positivos, regulacion afectiva, la descarga emocional, la aceptacion

la reevaluacion de la situacion.

Combinar ambos estilos de afrontamiento puede resultar beneficioso para el

cuidador porque en situaciones en las cuales el problema sea incontrolable se
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puede llegar generar mas malestar a no ser que utilice un estilo de
afrontamiento mas centrado en sus emociones. Por ello hay que tener en
cuenta la naturaleza del estresor y la estrategia mas adecuada (Montorio et
al., 1999).

Las respuestas o conjuntos de respuestas que utilizan los cuidadores para
gestionar la situacion conflictiva son los recursos de afrontamiento que

pueden ser (Rodriguez-Marin, J., Pastor, M@ A. y Lopez-Roig, S. 1993):

- Culturales: Son las creencias, los valores, las normas, los individuos
de la cultura del individuo.

- Estructurales: Son los compromisos y obligaciones del rol que
realiza la persona en la sociedad. Dependera del sistema social en
el que se encuentre el individuo.

- Sociales: Son los que tiene que ver con la red social del individuo,
tanto a nivel formal como informal. Es uno de los recursos mas
importantes porque son los que ofrecen un mayor apoyo emocional.
A pesar de esto, hay que identificar si el apoyo social recibido ayuda
al cuidador a adaptarse mejor a la situacién o todo lo contrario, ya
que no importa la cantidad sino la calidad del apoyo (Ruiz Robledillo,
N. y Moya Albiol, L. 2012).

- Psicoldgicos: Son los estados afectivos y cognitivos, los esquemas
de accion vy los repertorios conductuales del individuo.

- Fisicos: Son las caracteristicas bioldgicas del individuo y su entorno

fisico.

Otro factor relevante que modula la respuesta del estrés del cuidador es la
resiliencia que, segin Montoya (2005), es “la capacidad que tienen los seres
de reaccionar y recuperarse ante situaciones adversas o0 en extremo
traumaticas, saliendo fortalecidos para afrontar creativa y optimistamente la
vida”. Los factores protectores que promueves las conductas resilientes son
los atributos personales como el autoestima o la inteligencia, el apoyo familiar
y el apoyo comunitario (Csikszentmihalyi, 1999; Grotberg, 1995; Rutter,
1985).
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La resiliencia ayudara al cuidador informal evaluar el estresor como positivo
0 menos negativos por lo que, al realizar una segunda evaluacidn sobre las
estrategias de afrontamiento empleara aquellas mas adecuadas y descartara
aquellas que le impidan una correcta adaptacion (Ruiz Robledillo, N. y Moya
Albiol, L. 2012).

2.5. Apoyo formal

Segun las investigaciones y los modelos descritos, se sabe que un alto
porcentaje de cuidadores informales sufren malestar que no remite con el
paso del tiempo. Por ello, es importante saber qué hay que hacer para que

no siga repercutiendo negativamente en su salud emocional y fisica.

Para evitarlo, se tendria que procurar que el cuidador no llegue a manifestar
el sindrome de burn out. Una de las opciones seria eliminar el estresor, pero
muchas veces no es posible ni deseable por parte del cuidador ni por las
personas mayores (Lopez, 2005). Otra opcidn seria realizar intervenciones,
utilizar servicios o participar en programas que estan ideados para amortiguar

los efectos negativos de cuidar.

Segin Crespo y Lopez (2007; 79) destacariamos las siguientes

intervenciones y apoyos dirigidos a los cuidadores informales:

1. Apoyo formal: Consiste “en la prestacién de servicios comunitarios
para suplir temporal o parcialmente las funciones de los cuidadores
informales” (Crespo y Lopez, 2007). Por lo tanto, son servicios
especializados en atender las necesidades de la persona mayor
ofreciendo un descanso al cuidador. Aun asi, son la Ultima opcién de
los cuidadores ya que lo consideran una manera de desentenderse del
mayor y les proporciona sentimientos de culpabilidad. Dentro de este
servicio se encuentran:

b. Centros de dia: Es un servicio diurno durante los dias

laborales y ofrece al mayor una atencion especializada de
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2.

4.

enfermeria y vigilancia médica, prevencién de salud,
rehabilitacién, estimulacién cognitiva, etc.

c. Estancias temporales en residencias: Es una
institucionalizaciéon temporal del mayor cuando el cuidador
no se puede hacerse cargo de él y no pueden atender sus
necesidades como es debido.

d. Servicios de ayuda a domicilio (SAD): Es un profesional o
voluntario que va a casa del mayor a atenderle durante unas
horas semanales. De los tres servicios descritos es el mas

utilizado.

Intervenciones y programas psicoeducativos: Consisten en
proporcionar informacién de forma progresiva y estructurada sobre la
enfermedad de la persona mayor, sobre sus consecuencias y sobre las
estrategias y recursos para manejar la situacion. El objetivo es que el
cuidador se sienta mas seguro y pueda desempefiar su funcién de la
mejor manera ofreciendo mayor bienestar al mayor y reduciendo las
repercusiones negativas. La aplicacion es entre seis y diez semanas y
se suelen organizar en grupos. Las limitaciones de este tipo de
intervencion es que participa un niumero muy bajo de cuidadores y, en
ocasiones, no suelen responder a las necesidades de los cuidadores
(Lépez, 2005).

Grupos de ayuda mutua: “Son grupos de iguales que estan viviendo
una situacién similar y llevan una serie de encuentros para ayudarse
unos a otros. Establecen contacto entre diferentes cuidadores como
medio para conseguir apoyo, consejo, proteccion y acompafiamiento
durante el proceso de cambio en el que se ven sometidos” (Crespo y
Lopez, 2007). De esta manera, el cuidador crea una red social
significativa con personas que tienen pensamientos y preocupaciones
similares. Como la gran mayoria de grupos de ayuda, no suelen ser
estandarizadas y son dirigidas por un profesional o un cuidador con

experiencia.

Intervenciones psicoterapéuticas o counseling: Es la relacion
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terapéutica entre un cuidador informal y un profesional de salud
mental. “El terapeuta ayuda al cuidador a ser consciente de la
situacion, a reestructurar los pensamientos que mantienen conductas
problematicas, a desarrollar habilidades y estrategias para afrontar
multiples problemas con los que se encuentran, organizar el tiempo
para llevar a cabo, en la medida de lo posible, actividades gratificantes,
etc.” (Crespo y Lépez, 2007). El objetivo es conseguir la adaptacion
del cuidador informal a la situacién para reducir el malestar y
sufrimiento a partir de la modificacién de conductas, pensamientos y
emociones desadaptativa. Es la intervencidn que consigue mas
resultados a la hora de reducir el malestar del cuidador, aumentar su
bienestar, menor abandono (12%) y, a su vez, tiene repercusiones

positivos en la sintomatologia positiva en el mayor (Lopez, 2005; 93).

24



3. METODOLOGIA

3.1. Diseno de investigacion

Este estudio se ha realizado a través de un disefio de investigacion no

experimental cualitativo de estudio de casos multiples.

Se ha escogido el disefo de investigacidn no experimental porque en ningun
momento de la metodologia se realiza una manipulacion de variables
independientes ni se han comparado los resultados con un grupo control.
Ademas, tiene una dimensidén interpretativa del tipo estudio de casos
multiples porque, primero, la finalidad es comprender e interpretar el objeto
de estudio de una forma dinamica y holistica y, segundo, los resultados no
son generalizables ni extrapolables a otros cuidadores informales principales

ni en otros contextos.
A) Objetivos generales

0G1 Profundizar en el estudio del estrés en cuidadores informales de
gente mayor.

0G2 Evaluar la aparicién o no de sintomatologia del sindrome de burn
out a cuatro cuidadores informales a partir del inventario de burn out de
Maslach (Maslach, C; Jackson, S.E., 1981).

B) Objetivos especificos

OE1 Conocer los modelos explicativos del estrés en los cuidadores
informales de gente mayor.

OE2 Conocer los efectos y las consecuencias psicosociales del estrés
en los cuidadores informales de gente mayor.

OE3 Evaluar las estrategias de afrontamiento y la resiliencia en los
cuidadores informales de gente mayor.

OE4 Conocer los distintos tipos de apoyo formal dirigidos a cuidadores

informales de gente mayor.
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C) Hipotesis
Se espera que:

H1 Cuantos mas anos lleve el cuidador informal cuidando al familiar
mayor, mas probabilidades tendra de experimentar sintomatologia propia del

sindrome de burn out.

3.2. Participantes

Los requisitos que debian de cumplir los participantes para poder formar parte
del proyecto era que cumplieran con el rol de cuidador informal y, ademas,
fueran cuidadores principales de un familiar mayor, es decir, que tuvieran
escasa o nula formacion, que su labor no estuviera remunerada, que
asumieran mas responsabilidades y dedicaran la mayor parte de su tiempo al
mayor y, por ultimo, que se encontraran en una fase de promulgacién o

actuacion.

Se seleccionaron a partir de un muestreo no probabilistico a propdsito ya que
la propuesta fue dirigida a cuatro cuidadores informales conocidos vy

accesibles que cumplian las caracteristicas anteriormente descritas.

Los participantes aceptaron voluntariamente formar parte del estudio y
firmaron una autorizacién! donde queda reflejado su consentimiento para

utilizar la informacion obtenida en el proyecto.

En la siguiente tabla se recogen las caracteristicas especificas de cada uno de

los participantes y de los mayores a los que cuidan:

1 El consentimiento informado por parte de los participantes se encuentra en el
anexo 1.

26



Tabla 1: Caracteristicas especificas de los participantes y de los mayores a

los que cuidan

Participantes

Datos personales

Datos sobre la persona

que cuida

Participante 1

Sexo: Mujer.

Edad: 68 afos.

Situacidn sentimental: Casada.
Situacion laboral: Jubilada.

Estudios: De primer grado.

Sexo: Mujer.

Edad: 95 afos.
Relaciéon/Parentesco con el
mayor: Nuera.

Tiempo cuidandola: 9 anos.
Enfermedad/limitaciones:
Cancer de mama y limitacion
fisica por una curvatura

pronunciada en la espalda.

Participante 2

Sexo: Mujer.

Edad: 67 afos.

Situacion sentimental: Casada.
Situacion laboral: Jubilada.
Estudios: Primarios

incompletos.

Sexo: Mujer.

Edad: 92 afos.
Relacién/Parentesco con el
mayor: Hija.

Tiempo cuidandola: 20 afos.
Enfermedad/limitacion:

Demencia senil.

Participante 3

Sexo: Hombre.
Edad: 83 afos.
Situacion sentimental: Casado.

Situacion laboral: Jubilado.

Sexo: Mujer.
Edad: 86 anos.
Relacién/ Parentesco con el

mayor: Marido.

Estudios: Primarios | Tiempo cuidandola: 8 anos.
incompletos. Enfermedad/limitacién:
Alzheimer.
Participante 4 Sexo: Mujer. Sexo: Mujer.

Edad: 66 anos.
Situacion sentimental: Viuda.

Situacion laboral: Jubilada.

Edad: 90 anos.
Relacidn/ Parentesco con el

mayor: Hija.
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Estudios: Estudios primarios | Tiempo cuidandola: 9 afios.
incompletos. Enfermedad/limitacién:

Movilidad reducida.

3.3. Instrumentos

Las técnicas que se han utilizado para la recogida de informacion son:

3.3.1. Entrevista semiestructurada?

La entrevista semiestructurada empleada surgié de una modificacion de la
“pauta de entrevista inicial a cuidadores” de Crespo y Lépez en su libro de “el
estrés en cuidadores de mayores dependientes. Cuidarse para cuidar” (2007).
Ademas, se procurd que la entrevista no fuese excesivamente larga para

evitar el efecto fatiga en los participantes.

Se escogid el método de entrevista semiestructurada porque es el tipo de
entrevista donde se alternan preguntas estructuradas y preguntas mas
abiertas que permiten recibir un nimero mayor de matices y aporta mayor

flexibilidad en la respuesta.

Los ejes que forman y estructuran la entrevista utilizada son:

1. Los datos personales del cuidador informal principal: Se obtiene
informacién del tipo sexo y edad del cuidador, situacién sentimental,
estudios, situacién laboral y genograma familiar.

2. Informacidon sobre la persona mayor y los cuidados: Se obtiene
informacidn sobre la persona cuidada, su situacién actual, los servicios
formales utilizados, cantidad de dias de la semana y horas que invierten
en cuidar al mayor, etc.

3. Calidad de vida del cuidador y consecuencias del cuidado: Se obtiene

2 El modelo de la entrevista semiestructurada se encuentra en el anexo 2 vy las
entrevistas realizadas se encuentran en el anexo 3.
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informacién sobre cémo el cuidador informal vive su situacion actual, qué
percepcidn tiene sobre si mismo, las repercusiones positivas y negativas
desde que es cuidador en su vida personal, cdmo intenta hacer frente la

situacion, etc.

3.3.2. Inventario de burn out de Maslach (MBI) (1981)3

El inventario de burn out de Maslach fue creado por C. Maslach y S.E. Jackson

en el afio 1981.

Es un test que tiene por finalidad la evaluacion de tres variables del sindrome

del estrés laboral asistencial que son:

- Cansancio emocional (CE): Describen los sentimientos de una persona
emocionalmente exhaustiva por su trabajo.

- Despersonalizacion (DP): Es una respuesta de la persona impersonal,
fria y cinica hacia los demas.

- Realizacién personal (RP): Describen sentimientos de competencia y
éxito en el trabajo propio con las personas. En puntuaciones bajas

significa que la persona tiene tendencia a evaluarse negativamente.

Unas puntuaciones altas del CE y del DP y una puntuacion baja de RP indican

elevados grados de vivencia del sindrome de burn out.

El test presenta la siguiente fiabilidad en cada una de sus dimensiones:
- 0,90 en CE
- 0,79 en DP

- 0,71 enRP

La gran mayoria de las preguntas han sido adaptadas cambiando términos

como “trabajador” por “cuidador”, con la intencién de que el participante se

3 El inventario de burn out de Maslach (Maslach, C; Jackson, S.E., 1981) se encuentra
en el anexo 4.
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vieran representados en la pregunta.

3.4. Procedimiento

Durante el mes de diciembre, se escogié la muestra de participantes
aplicando un muestreo no probabilistico a propédsito, obteniendo asi cinco

participantes.

Una vez se obtuvieron los datos de cada participante, a partir de la entrevista
semiestructurada, se observd que uno de ellos no cumplia con los criterios de

inclusion del proyecto porque:

- No cumplia con el rol de cuidador principal.
- No asumia mas responsabilidades que cualquier otro miembro familiar.

- Solo dedicaba una hora al dia al mayor.

Por lo tanto, se decidié descartarlo del proyecto.

Las sesiones que se realizaron fueron Unicas y presenciales y, en las cuales,

se siguio la siguiente pauta:

1. Presentacion y exposiciéon al participante sobre los objetivos del
proyecto.

2. Explicacion sobre la estructura de la sesién.

Entrega y firma del consentimiento informado para utilizar la
informacién proporcionada en la sesion.

4. Inicio de la entrevista semiestructurada empezando por datos
personales del cuidador informal principal, seguido por informacion
sobre la persona cuidada y los cuidados vy, por ultimo, sobre la calidad
de vida del cuidador y consecuencias del cuidado.

5. Una vez finalizada la entrevista semiestructurada, se contestd a las
afirmaciones del inventario de burn out de Maslach (Maslach, C;
Jackson, S.E., 1981).

6. Para acabar, los participantes realizaron una valoracion personal,
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opinaron y compartieron sus inquietudes y reflexiones sobre la sesidn

y el tema del proyecto.

En la siguiente tabla se recoge por orden la fecha, el lugar, la duracién y los

asistentes que participaron en cada sesién:

Tabla 2: Informacion sobre las sesiones realizadas a los participantes.

Participantes | Otros Fecha Duracion Lugar
Asistentes
Participante 1 | El marido. 23/12/2015 |1 hora y 15| Casa del
minutos. cuidador
informal.
Participante 2 | - 30/12/2015 |1 hora y 26 | Casa de la
minutos. cuidadora
informal.
Participante 3 | - 10/01/2016 | 2 horas y 10 | Casa del
minutos. cuidador
informal.
Participante 4 | - 09/02/2016 |1 hora y 10 | Casa de una
minutos amiga de la

participante

3.5. Proceso de recogida y analisis de resultados

Para los analisis de resultados se ha utilizado, en el caso de la entrevista

semiestructurada, un sistema de categorias.

Una vez se realizaron todas las entrevistas semiestructurada, se procedio a

categorizar las respuestas abiertas y cerradas. Una vez codificadas, se

establecié un sistema de analisis de contenido a través de unas categorias

semanticas que son “conceptos independientes, exhaustivos, mutuamente

excluyentes, de pertenencia con el material de analisis seleccionado y dentro
de un marco tedrico” (Bardin, 1986; Behar, 1993; Babbie, 2000).
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Para asegurar que las categorias estuvieran definidas y fueran excluyentes
entre ellas, se le pidié a un juez independiente* que las revisara. Se obtuvo
que de las 35 preguntas analizadas, hubieron 3 desacuerdos. Por lo tanto,
hubo una concordancia observada alta del 91,42%, que implicé modificar

alguna categoria para lograr el 97'14% de acuerdo final.

Para la recogida de resultados del inventario de burn out Maslach (Maslach,

C. y Jackson, S.E., 1981). Se utilizé el manual y un ejemplar autocorregible.

4 La categorizacion inicial realizada por el investigador se encuentra en el anexo 5,
la categorizacion realizada por el juez externo se encuentra en el anexo 6 y la
reformulacidn de las categorias en el anexo 7.
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4.RESULTADOS

A continuacion, se procede a sintetizar los resultados de las entrevistas a
partir de un cuadro de categorias y de las puntuaciones obtenidas en el

inventario de burn out de Maslach (Maslach, C; Jackson, S.E., 1981).

4.1. Cuadro de categorias

4.1.1. Informacion sobre la persona mayor y los cuidados

Pregunta 1: {Cuida a alguien mas?

Participantes Categoria
Participante 1 Nieta
Participante 2 Nieta
Participante 3 Nietos
Participante 4 No
Resumen:

Excepto el participante 4, todos los demas cuidadores principales cuidan a

sus nietos/as algun dia de la semana, ademas del familiar mayor.

Pregunta 2: (Cuantos dias de la semana recibe normalmente la persona

mayor vuestra atencion?

Participantes Categoria

Participante 1

Todos los dias

Participante 2

Todos los dias

Participante 3

Todos los dias

Participante 4

Todos los dias

Resumen:

Todos los participantes atienden a las necesidades del mayor de lunes a

domingo.
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Pregunta 3: (Cuantas horas a la semana recibe normalmente la persona

mayor vuestra atencion?

Participantes Categoria
Participante 1 24 horas
Participante 2 15,7 horas
Participante 3 24 horas
Participante 4 24 horas
Resumen:

Todos los participantes viven en el mismo domicilio que el familiar mayor.
Por lo tanto todos, excepto la participante 2, atienden al mayor las 24 horas
del dia. La participante 2 la cuida durante menos horas porque desde las
9:30 de la mafana hasta las 18:00 de la tarde la persona mayor esta

ingresada en un centro de dia.

Pregunta 4: En la actualidad, éutiliza algan servicio de apoyo formal?

Participantes Categoria
Participante 1 Ninguno
Participante 2 Ayuda econdmica, centro de dia y asistenta

remunerada privada.

Participante 3 Ayuda econdmica, asistenta remunerada y servicio

de telealarma.

Participante 4 Ninguno

Resumen:

La participante 1 y la participante 4 no utilizan ningln servicio de ayuda
formal, aunque la participante 4 hizo un curso breve de formacion. El
participante 3 y la participante 2 si utilizan actualmente ayuda formal,

coincidiendo en la ayuda econdmica y la asistenta remunerada.
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Pregunta 5: ¢Conoces otros servicios de apoyo formal?

Participantes

Categoria

Participante 1

Ayuda econdmica, residencia, centro de dia,

asistenta remunerada y telealarma

Participante 2

Residencia

Participante 3

Programas psicoeducativos

Participante 4

Residencia, ayuda econdmica, cursos de formacion

y telealarma

Resumen:

Todos los participantes conocen algun tipo de servicio de ayuda formal.

Pregunta 6: ¢Cémo califica estos servicios de apoyo formal?

Participantes

Categoria

Participante 1

No califica

Participante 2

Utiles y escasos

Participante 3

Utiles y escasos

Participante 4

Utiles

Resumen:

El participante 1 no califica los servicios porque, hasta el momento, no ha

utilizado ninguno. La participante 2 y el participante 3 coinciden en que son

Utiles aunque puntualizan que la ayuda econdmica es muy poca para todos

los gastos que conlleva cuidar a una persona mayor. El participante 4 califica

como Uutil el curso breve de formacién que le ofrecieron cuando cuidd a su

padre, ya que también le estd ayudando a cuidar a su madre.

Pregunta 7: ¢(Recibe ayuda de familiares, amigos y/o vecinos?

Participantes Categoria
Participante 1 Familiar
Participante 2 Familiar
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Participante 3 Ninguna

Participante 4 Familiar

Resumen:

El participante 4 es el Unico que no recibe ayuda ni de familia, ni amigos ni
vecinos hasta el momento, reconoce que también es porque él nunca les ha
pedido que le ayudaran. El participante 1, el participante 2 y el participante

4 reciben ayuda familiar aunque de manera muy puntual.

Pregunta 8: {Con quién puede contar realmente cuando necesita ayuda?

Participantes Categoria
Participante 1 Hijo mayor
Participante 2 Hermana menor
Participante 3 Hijo mayor
Participante 4 Hermana menor
Resumen:

Cuando necesitan ayuda, la participante 1 y el participante 3 cuentan con la
ayuda de sus hijos mayores para cuidar al familiar mayor. La participante 2

y la participante 4 cuentan con la ayuda de sus hermanas menores para

atender al mayor.

Pregunta 9: (Estd satisfecha con el apoyo que le dan a la hora de cuidar al

mayor?
Participantes Categoria
Participante 1 Si
Participante 2 Mds o menos
Participante 3 Si
Participante 4 Mas o menos
Resumen:

La participante 1 y el participante 3 estan satisfechos con el apoyo que les
ofrecen sus hijos. La participante 2 y la participante 4 no llegan de estar del

todo satisfechas porque les ayudan de forma puntual, se hacen de rogar y

ellas tienen mas responsabilidades que atender que su hermanas.
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Pregunta 10: ¢{Por qué razén estd usted cuidando a su familiar?

Participantes Categoria

Participante 1 Vinculo afectivo

Participante 2 Vinculo afectivo y obligacion
Participante 3 Promesa

Participante 4 Obligacién

Resumen:

El participante 1 y el participante 2 coinciden que las cuidan por el vinculo
afectivo que les une, aunque el participante 2 también comenta que también
es por obligacion. El participante 3 comenta que es por una promesa que le
hizo hace afios. El participante 4 dice que es por obligacion ya que su madre
al caer enferma, ella recién se habia quedado viuda y se sentia con la

obligacion de cuidarla.

Pregunta 11: ¢Como calificaria usted su relaciéon con su familiar antes de

que precisara de sus cuidados?

Participantes Categoria

Participante 1 Gran intimidad y afecto
Participante 2 Gran intimidad y afecto
Participante 3 Gran intimidad y afecto
Participante 4 Distante y fria
Resumen:

La participante 1, la participante 2 y el participante 3 califican la relacion de
antes de cuidar al familiar como de gran intimidad y afecto. Excepto, la
participante 4 que la considera distante y fria porque nunca han tenido una

relacién madre-hija como se deberia.
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Pregunta 12: ¢(Desde que cuida usted a su familiar su relacion ha mejorado,

empeorado o sigue mas o menos igual?

Participantes Categoria
Participante 1 Mas o menos igual
Participante 2 Empeorado
Participante 3 Mejorado
Participante 4 Mas o menos igual
Resumen:

La participante 1 y la participante 4 califican que, actualmente, su relacion
sigue mas o menos igual. La participante 2 reconoce que ha empeorado
porque se ve muy limitada, es una carga y cuidarla implica atender
necesidades, como limpiarla, que le produce repulsion. El participante 3
califica que la relacion, actualmente, ha mejorado porque al cuidarla y verla
tan indefensa experimenta sentimientos de ternura, ademas de queya no
tienen tantos conflictos como al inicio de la enfermedad, donde lo pasé

mucho peor.

Pregunta 13: {Con qué frecuencia ha pensado en ingresarlo en una

residencia?
Participantes Categoria
Participante 1 Nunca
Participante 2 Frecuentemente
Participante 3 Nunca
Participante 4 Nunca
Resumen:

La participante 1 reconoce que nunca piensa en ingresarla en una residencia
ya que tiene la creencia que alli se deterioraria mas rapidamente, ademas
de que a ella no le gustaria que sus hijos la ingresaran en una residencia. La
participante 2 reconoce que lo piensa frecuentemente porque cree que en
una residencia estaria mejor cuidada, aunque si no tuviera demencia senil

no pensaria en ingresarla. La participante 4 reconoce que nunca ha pensado
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en ingresarla porque su madre no aguantaria ni dos dias en una residencia,
aun asi comenta que ella no querria ser una carga para sus hijos y que no le
importaria que la ingresaran llegado el momento. El participante 3 reconoce
que nunca ha pensado en ingresarla en una residencia, aunque hay que

puntualizar que envid la solicitud para ingresarla en una en el caso de que él

no pueda hacerse cargo de ella. Asi él sabria que esta bien atendida.

4.1.2. Calidad de vida del cuidador y consecuencias del

cuidado

Pregunta 14: {Cémo se ve a si mismo?

Participantes Categoria

Participante 1 Envejecida, sin energias e inexperta
Participante 2 Sin energias, aislada y condicionada
Participante 3 Envejecido, con energias y experto
Participante 4 Animo fluctuante

Resumen:

La participante 1 y el participante 3 coinciden en que se ven envejecidos, en
cambio la participante 1 se ve sin energias e inexperta, todo lo contrario que
el participante 3. La participante 2 también se siente sin energias, ademas
de aislada y condicionada por no poder realizar actividades gratificantes para

ella. La participante 4 se siente con el animo fluctuante dependiendo el dia.

Pregunta 15: (Considera que se cuida usted a si mismo desde que es

cuidador?
Participantes Categoria
Participante 1 Bastante
Participante 2 Suficiente
Participante 3 Suficiente
Participante 4 Menos del que deberia
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Resumen:
Todos los participantes intentan cuidarse aunque sea minimamente. La

participante 3 y el participante 4 ademas dicen que tienen que cuidarse para

no ponerse enfermos y asi poder atender las necesidades del mayor.

Pregunta 16: {Con quién puede consolarse cuando estd muy disgustado?

Participantes Categoria

Participante 1 Marido

Participante 2 Sola

Participante 3 Mujer, hijo mayor y asistenta remunerada
Participante 4 Hija y libros

Resumen:

La participante 1 se consuela con su marido, a la vez que él se consuela con
ella. La participante 2 considera que se consuela sola e intenta que no se le
note para no preocupar a los demas y no hacer sentir a su madre como una
carga. El participante 3 se consuela con su hijo mayor porque dice que de
los tres hijos es el que mas le comprende, también llega a consolarse con
las asistentas remuneradas y con la persona cuidada sentandose con ella y

abrazandola.

Pregunta 17: ¢Piensa que ser cuidador le ha afectado en su vida personal?

Participantes Categoria

Participante 1 Ocio y tiempo libre y vida en pareja

Participante 2 Ocio y tiempo libre, vida en pareja y vida laboral
Participante 3 Ocio y tiempo libre y vida familiar

Participante 4 Ocio y tiempo libre, vida familiar y vida laboral
Resumen:

A todos los participantes se les ha visto afectada su vida personal,
coincidiendo en la reduccién de ocio y tiempo libre. También los participantes
han visto afectada su vida familiar y de pareja aumentando las discusiones,
sentimientos de incomprension y soledad. La participante 2 y la participante

4 también se les vio afectada su vida laboral la cual tuvieron que dejar para
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atender a las necesidades de sus familiares mayores.

Pregunta 18: {Como cuidador tiene sentimientos de culpabilidad?

Participantes Categoria
Participante 1 No
Participante 2 Si
Participante 3 Si
Participante 4 Si
Resumen:

La participante 1 dice no experimentar sentimientos de culpabilidad ya que
considera que la cuida correctamente, ademas procura entender su estado
actual y no refirla. La participante 2, el participante 3 y la participante 4
reconocen si haber experimentado sentimientos de culpabilidad. La
participante 2 cuando piensa en la pérdida de vinculo con su madre y que no
esta haciendo lo suficiente por ella, el participante 3 cuando se siente

agotado y piensa en dejarlo todo y la participante 4 cuando la rifie.

Pregunta 19: {Cémo cuidador se siente util?

Participantes Categoria
Participante 1 Si
Participante 2 A veces
Participante 3 Si
Participante 4 Si
Resumen:

Excepto la participante 2, que opina que a veces no sabe si la esta atendiendo
correctamente porque se agobia, los demas participantes se sienten Utiles

con su labor.
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Pregunta 20: {Cémo cuidador se siente gratificado?

Participantes Categoria
Participante 1 Si
Participante 2 A veces
Participante 3 Si
Participante 4 No
Resumen:

La participante 1 y el participante 3 si se sienten gratificados con su labor
como cuidadores. La participante 2 dice que a veces si se siente gratificada
pero en otras situaciones no, como por ejemplo cuando le tiene que limpiar
sus genitales ya que ella se considera una persona muy maniatica. La
participante 4 niega sentir gratificacién porque para su madre es una
obligacion cuidarla, por esta razén no le agradece lo que hace por ella ni la

tiene en consideracion.

Pregunta 21: {Cémo cuidador se siente respetado?

Participantes Categoria
Participante 1 A veces
Participante 2 Si
Participante 3 Si
Participante 4 A veces
Resumen:

La participante 2 y el participante 3 reconocen que sus familiares les tratan
con respeto, incluso el participante 3 afirma que ella llega a agradecerle lo
gue hace por ella a su manera. La participante 1 y la participante 4 comentan
gue en ocasiones si se sienten respetados pero en otras no, coincidiendo las
dos en que a veces no se sienten valoradas ni consideradas por sus familiares

mayores
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Pregunta 22: {Desde qué cuida ha habido alguna alteracion del suefio?

Participantes Categoria
Participante 1 No
Participante 2 Si
Participante 3 No
Participante 4 Si
Resumen:

El participante 1 reconoce no tener alteraciones de sueno al igual que el
participante 3, quien dice que antes de cuidar a su mujer ya presentaba
problemas de suefio y que gracias a los psicofarmacos que le recetaron
duerme mejor. La participante 2 si presenta alteracion de suefio, dice que
solo duerme entre 4 y 5 horas porque su madre se queja mucho por las
noches y por el miedo a, si se queda profundamente dormida, no escuchar
a su madre si le pide ayuda. La participante 3 tampoco concilia bien el suefio

por el mismo temor que la participante 2.

Pregunta 23: {Desde qué cuida ha habido alguna alteracion en los habitos

alimenticios?

Participantes Categoria
Participante 1 No
Participante 2 No
Participante 3 No
Participante 4 No
Resumen:

Ninguno de los participantes presentan una alteracion en los habitos

alimenticios.

Pregunta 24: ¢Como cuidadora se siente mas tenso o molesto de lo normal?

Participantes Categoria

Participante 1 Si
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Participante 2 Si
Participante 3 Si
Participante 4 A veces
Resumen:

Todos los cuidadores se sienten mas tensos o molestos de lo normal. La
participante 1 se siente mas tensa porque ya no atiende de la misma manera
al familiar mayor que antes, se le hace todo poco a poco cuesta arriba y
considera que no la valoran lo suficiente. La participante 2 se nota mas a la
defensiva pero lo atribuye a los efectos de la menopausia. El participante 3
comenta que depende del dia, pero si que es verdad que discute mas y no
tiene tanta paciencia. La participante 4 dice que depende del dia se siente

mas tensa o molesta o no.

Pregunta 25: (Tiene mas preocupaciones de lo normal desde que es

cuidador?
Participantes Categoria
Participante 1 Si
Participante 2 Igual
Participante 3 Si
Participante 4 A veces
Resumen:

El participante 1 y el participante 3 si se sienten mas preocupados de lo
normal desde que son cuidadores, sobre todo con el tema de qué pasara
cuando ellos no puedan hacerse cargo de sus familiares mayores. La
participante 2 dice que no ha experimentado un augmento de
preocupaciones desde que es cuidadora. La participante 4 dice experimentar

mas o menos preocupacion dependiendo del dia.

Pregunta 26: (Tiene problemas de salud fisica y/o mental?

Participantes Categoria

Participante 1 Glaucoma y arritmias
Participante 2 Problemas de rodilla

Participante 3 Depresidon y problemas de rodilla
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Participante 4 Ninguno

Resumen:

Excepto la participante 4, todos los demas participantes tienen algun tipo de
problema de salud fisica y/o mental. La participante 1, la participante 2 y el
participante 3 afirman que estos problemas les dificultan el cuidado de la
persona mayor y el desarrollo en su dia a dia. El participante 3, ademas,
afirma no querer operarse de la rodilla porque si no podria atender las

necesidades de su mujer.

Pregunta 27: ¢(En la actualidad utiliza algun tipo de psicofarmaco
(tranquilizantes, pastillas para dormir, barbituricos, Valium, ansioliticos...)

para hacer frente a les circunstancia que tiene que vivir?

Participantes Categoria

Participante 1 No

Participante 2 Homeopatia

Participante 3 Lormetazepan (20 mg) y citalopram sandoz (1mg)
Participante 4 No

Resumen:

La participante 1 y la participante 4 no toman ningun tipo de psicofarmacos.
La participante 2 comenta que toma valerianas para cuando se siente muy
nerviosa y porque no le produce suefo profundo. El participante 3 toma
psicofdrmacos, el lormetazepan para dormir y el citalopram sandoz porque

esta diagnosticado de depresidn.

Pregunta 28: ¢Qué actividades cree que son Uutiles para hacer frentes a las

circunstancias que tiene que vivir?

Participantes Categoria

Participante 1 Ocio y tiempo libre

Participante 2 Ocio y tiempo libre

Participante 3 Ocio y tiempo libre, ejercicio fisico, compartir

inquietudes y ver a los nietos.

Participante 4 Ocio y tiempo libre, ejercicio fisico, compartir
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inquietudes y estudiar catalan

Resumen:
Todos los participantes realizan actividades para hacer frente a las

circunstancias que tienen que vivir. Predominando, las de actividades de ocio

y tiempo libre.

Pregunta 29: (Cuales son los sentimientos que tiene cuando cuida a su

familiar?
Participantes Categoria
Participante 1 Satisfaccion
Participante 2 Tristeza
Participante 3 Ternura y tristeza
Participante 4 Tristeza
Resumen:

La participante 1 siente satisfaccién porque su labor como cuidadora lo hace
a gusto. La participante 2 siente tristeza al igual que, el participante 3 y la

participante 4 por el estado actual de sus familiares mayores. El participante

3 también siente ternura ya que ve que su mujer necesita su ayuda.

Pregunta 30: {Como valora esta experiencia?

Participantes Categoria

Participante 1 Aprendizaje

Participante 2 Satisfaccion y condicionado
Participante 3 Aprendizaje y crecimiento personal
Participante 4 Resignacion

Resumen:

La participante 1 y el participante 3 valoran la experiencia como un
aprendizaje y el participante 2, ademas, de crecimiento personal. La
participante 2 la valora como una satisfaccion poder cuidar a su madre pero a
su vez la miente condicionada a no poder hacer lo que le gusta. La participante
4 |la valora como una experiencia la cual tiene dias positivos y negativos, y de

la que ha aprendido a resignarse.
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4.2. Puntuaciones del inventario de burn out de Maslach
(Maslach, C; Jackson, S.E., 1981)

a) Cansancio emocional

Participantes PD PT Significacion
Participante 1 33 85 Alta
Participante 2 36 95 Alta
Participante 3 23 65 Media
Participante 4 22 60 Media
Resumen:

La participante 1 y la participante 2 presentan una significacién alta de
cansancio emocional, excepto el participante 3 y la participante 4 que se

encuentran en la normalidad.

b) Despersonalizacién

Participantes PD PT Significacion
Participante 1 0 5 Baja
Participante 2 4 35 Media
Participante 3 8 55 Media
Participante 4 5 35 Media

Resumen:
Ninguno de los participantes presentan una significacion alta de

despersonalizacion.

c) Realizacién personal

Participantes PD PT Significacion
Participante 1 46 90 Alta
Participante 2 32 35 Media
Participante 3 48 98 Alta
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Participante 4 41 70 Alta

Resumen:
La participante 1, el participante 3 y la participante 4 de los participantes

presentan una significacion alta de realizacion personal.
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5.DISCUSION

En primer lugar, se ha podido comprobar que los cuidadores informales que
han participado en el proyecto les unen un vinculo familiar con el mayor con
dependencia psicofisica y les ofrecen su atencién de forma no remunerada,
tal y como define Riviera (2001). Ademas, al ser cuidadores principales son
guienes asumen mas responsabilidades respecto a los otros miembros de la
familia y dedican mas tiempo a satisfacer las necesidades del mayor,
recayendo el peso principal del cuidado en una persona, como también

definen Crespo y Lopez (2007).

A su vez, a pesar de contar con una muestra de cuatro participantes, se ha
observado que la mayoria cumplen con las caracteristicas descritas por
estudio del Centro de Investigaciones Sociolégicas (IMSERSO, 1995) sobre el
perfil del cuidador informal: Tres de los cuatro participantes son mujeres, tres
de los cuatro participantes se encuentran en una edad intermedia, los cuatro
estan jubilados, presentan un nivel bajo de estudios y viven en el mismo

domicilio que el familiar mayor.

En segundo lugar, un aspecto a resaltar son las fases del cuidado. Algunos de
los participantes comentaron que en la fase de preparacion y adquisicion de
rol (Lépez y Crespo, 2007) fue la mas complicada a causa de la falta de
recursos que disponian y, por lo tanto, generd en ellos malestar y angustia,
incluso el participante 3 llegd a manifestar sintomatologia depresiva. No
obstante, la participante 4 al haber asumido el papel de cuidadora informal
previamente, ya contaba con los recursos necesarios para hacer frente a una
nueva etapa de cuidados. Por ello, es importante que se les ofrezca a los
cuidadores cursos de formacién con tal de aprender a como manejar la
situacion de forma adecuada. De esta manera, contaran con recursos de
afrontamiento que reduciran las posibilidades de que el cuidado se transforme

en una fuente generadora de estrés.

La etapa de promulgacion o actuacion (Crespo y Lépez, 2007) es la etapa en
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la que actualmente se encuentra todos los participantes y donde, en las
entrevistas, resaltaron algunas de sus caracteristicas con preocupacién ya
que algunos de los participantes creian que en un futuro no podrian seguir
adaptandose a las variaciones del mayor por cuestiones de salud fisica y
emocional. Por esta razén, la gran mayoria de participantes han estado
utilizado servicios de apoyo formal o buscaban informacidon sobre dichos

servicios porque tenian miedo a no poder seguir cuidar al mayor como antes.

En tercer lugar, los participantes que utilizan servicios de apoyo formal son
del tipo de “servicios comunitarios para suplir temporal o parcialmente las
funciones de los cuidadores informales” (Crespo y Lépez, 2007), excepto el
ingreso a residencia que se tiene como Uultima opcion por la creencia de que
los familiares mayores se deteriorarian mas rapidamente o no estarian tan
bien atendido como en sus domicilios. Ademas, ingresarlos supondria para
ellos la posibilidad de desarrollar sentimientos de culpabilidad. A pesar de que
utilicen servicios de apoyo formal, solo el participante 3 y la participante 4
conocian los programas psicoeducativos y ninguno nombrd los grupos de
ayuda mutua o las intervenciones psicoldgicas. Fomentar el conocimiento de
todos los servicios de apoyo formal desde un inicio, ayudaria a los cuidadores
a tener un abanico de opciones a utilizar para aliviar las consecuencias del
estrés como también el malestar psiquico, tener mas horas para realizar

actividades de ocio y tiempo libre, disminuir conflictos familiar, etc.

En cuarto lugar, los participantes afirmaron que su labor como cuidadores
informales ha repercutido tanto negativamente como positivamente en su

vida personal.

Respecto a las repercusiones negativas, todos los participantes han visto
reducido su tiempo de ocio y tiempo libre, tal y como explican Crespo y Lopez
(2007), debido a que se pasan la mayor parte del tiempo atendiendo a las
necesidades del mayor y, progresivamente, dejan de realizar actividades
gratificantes o no las hacen con la misma frecuencia de antes de ser

cuidadores.

Otro aspecto de la vida diaria del cuidador que se ve afectada es el de vida
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familiar y/o de pareja. Afirman que desde que son cuidadores han
incrementado las discusiones y conflictos entre algunos miembros familiares,
produciendo en los cuidadores sentimientos de incomprension,

desvalorizacion y soledad.

Un tercer aspecto es la vida profesional y econdmica del cuidado, donde la
participante 2 y la participante 4 explicaron que a causa de atender a sus
familiares mayores tuvieron que abandonar sus puestos de trabajo. Ademas,
todos los cuidadores estan actualmente jubilados, como también se refleja
en un informe de la IMSERSO (2005), y la participante 2 y el participante 3,
que reciben una ayuda econdmica, comentaron que no es suficiente ya que

los gastos que tienen que invertir en el cuidado son mayores.

Un cuarto aspecto es el cuidado de la salud, ya que los participantes dicen
cuidarse lo suficiente a causa de la falta de tiempo para realizar
comportamientos saludables como el ejercicio fisico o dormir (Schulz,
O’Brien, Bookwala y Flessner, 1995). Es mas, el participante 3 y la
participante 4 dijeron en la entrevista que si se cuidan es, principalmente,
para no ponerse enfermos y seguir atendiendo a sus cuidadores, tal como
dice Lorensini y Bates (1997). Ademas, la participante 2 y el participante 3
presentan problemas dseos y la participante 1 arritmias que hacen que tengas
gue realizar un mayor esfuerzo fisico a la hora de realizar movilizaciones,
generando cansancio y desgaste. Por esta razén, una de sus mayores

preocupaciones es no poder seguir cuidando al familiar en un futuro.

El ultimo aspecto a comentar sobre las repercusiones negativas, es el cuidado
del estado emocional. Todos los cuidadores indican experimentar en mayor o
menor medidas niveles de ansiedad y/o depresion. Unicamente el
participante 3 buscé ayuda y fue cuando le recetaron psicofarmacos para la
depresién y para dormir. Otros participantes como la participante 2 vy la
participante 4 dicen tener alteraciones del suefio a causa del miedo y la
preocupacion que les genera que sus familiares mayores les pidan ayuda y
no puedan atenderlos porque estan dormidas, por ello niegan querer tomarse
medicaciéon para dormir. Ademas, los participantes reconocen experimentar

una mayor tensién, desvalorizados, malestar, nerviosismo, alarma vy
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preocupacion (Crespo y Lépez, 2007). Por ello, seria importante que
conocieran los servicios de intervencién psicoldgicas para poder trabajar con

este malestar que acaba alterandolos a nivel biopsicosocial.

Respecto a las repercusiones positivas, los cuidadores informales también
han destacado, en las entrevistas, los aspectos positivos de la experiencia
de cuidar como es el aprendizaje obtenido, el sentimiento de reciprocidad de
devolver al familiar las atenciones previas y de crecimiento personal(Lépez,
2005). Encontrar el lado gratificante y hacer una valoracién positiva sobre la
experiencia puede ayudar a una mayor adaptacion del cuidador y a
amortiguar el impacto de las repercusiones negativas anteriormente

explicadas.

Por ultimo, la hipdtesis inicial del trabajo era “cuantos mas afios lleve el
cuidador informal cuidando al familiar mayor, mas probabilidades tendra de
experimentar sintomatologia propia del sindrome de burn out”. Al realizar el
inventario de burn out de Maslach (Maslach, C., y Jackson, S.E., 1981) se

obtuvieron los siguientes resultados en cada uno de los participantes:

- Participante 1

Ha obtenido una significacion alta en la dimensién de cansancio emocional
gue puede ser debido a que lleva cuidando a su suegra 9 afos sin recibir
ningun tipo de apoyo formal, que como se explica en el apartado de resiliencia
y estrategias de afrontamiento, es uno de los recursos de afrontamiento mas
fundamentales que la ayudarian a realizar una mayor adaptacién y a
favorecer su bienestar personal, al igual que el apoyo informal que recibe
Unicamente de manera puntual. A su vez, también podria estar influenciando
las preocupaciones sobre no poder seguir atendiendo a su suegra en un futuro
porque, cada vez, tanto la carga objetiva como la carga subjetiva empiezan
a ser mayor. También, podria estar influyendo el sentimiento de
desvalorizacion que manifestd en la entrevista, ya que considera que el
familiar mayor no le agradece ni valora su trabajo como cuidadora, por lo que
le iria bien acudir a grupos de ayuda mutua o a intervenciones

psicoterapéuticas para trabajar las situaciones en las cudles experimenta
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dichas preocupaciones y emociones mediante, por ejemplo, Ila

reestructuracion cognitiva.

Sobre la dimensién de despersonalizacién ha obtenido una significacién baja,
en comparacion a los demas participantes, por lo que no se muestra

impersonal, fria y cinica hacia los demas.

Por ultimo, presenta una significacion alta en realizacidon personal por lo que
presenta niveles altos de competencia y éxito. También se ve reflejado en la
entrevista donde reconoce que siente satisfaccién al cuidar a su familiar, ya
que afirma que la cuida bien y que sus esfuerzos se ven reflejados cada vez

que van al médico y los resultados salen buenos.

- Participante 2

Ha obtenido, al igual que el participante 2, una significacidén alta en cansancio
emocional que podria estar relacionado con los 20 afios que lleva cuidando a
su madre y la carga objetiva que supone la naturaleza y caracteristicas de la
enfermedad de Alzheimer. A pesar de recibir apoyo formal, estos niveles
elevados de cansancio emocional podrian estar relacionados con una mayor
carga subjetiva del cuidado y el empleo de estrategias de afrontamiento
centradas en la emocién que podrian estar perjudicando mas que ayudando,
por ejemplo el autocontrol excesivo de sus emociones con tal de no preocupar
a nadie y la autoinculpacion por sus bajos niveles de competencia en su labor
como cuidadora informal. A causa de emplear este tipo de estrategias de
afrontamiento, hace que rechace cualquier tipo de apoyo informal que le
podrian proporcionarle su pareja, familiares o amigos que, en el caso que le
ofrecieran un apoyo de calidad y de estimulacién, podria reducir el grado de

cansancio emocional.

Sobre la dimensién de despersonalizacién ha obtenido una significacién media
por lo que se encuentra en la normalidad. En la entrevista reconocié que
mostraba una actitud defensiva hacia los demas, pero lo atribuia a efectos de

la menopausia.
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Por ultimo, sobre la dimension de realizacidn personal ha obtenido una
significacién media que quizas podria ser alta si no manifestara sentimientos

de baja competencia y eficacia a la hora de los cuidados del mayor.

- Participante 3:

Ha obtenido una significacién media en cansancio emocional, por lo tanto se
encuentra en la normalidad. Este mantenimiento podria estar relacionado con
que recibe tanto apoyo social formal por parte de las dos asistentas
remuneradas, como informal por parte de su hijo mayor. A su vez, también
puede relacionarse con la toma psicofarmacos que le ayudan a afrontar su
dia a dia y a descansar por las noches. También otra variable seria que, al
tener personas que le ayudan con su labor como cuidador informal durante
varias horas al dia, sus horas de ocio y tiempo libre no se han visto tan
reducidas como en el caso de la participante 1, la participante 2 y la
participante 4 y puede dedicarlas a realizar actividades gratificantes que le

ayudan a tener un mejor estado emocional.

Sobre la dimension de despersonalizacidon, ha obtenido una significacion
media por lo que se encuentra en la normalidad. En la entrevista explicé que,
de vez en cuando, tiene discusiones y conflictos con su hija porque ya no

tiene paciencia y no se guarda lo que piensa como antes.

Por ultimo, ha obtenido una significacién alta en realizacidon personal que
podria estar relacionado con que el participante 3 se siente Util, respetado y
gratificado y con que valora la experiencia como de aprendizaje que lo ha
hecho mas humilde y sensible y de crecimiento personal. También, en la
entrevista se vio reflejado que esta satisfecho y tiene un elevado sentimiento

de competencia, ya que se considera un “especialista” en cuidar a su mujer.

- Participante 4:

Ha obtenido, al igual que el participante 2, una significacién media de
cansancio emocional que podria estar relacionado con haber asumido con

anterioridad el rol de cuidadora informal principal con su padre y su marido,
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con ello adopta recursos de afrontamientos utiles y adecuados para hacer
frente a la situacion de cuidar nuevamente, en esta ocasiéon a su madre.
También, aunque de forma reducida, el hecho de que durante la semana
tenga unas horas fijas para realizar actividades de ocio y tiempo libre y contar
con apoyo informal para compartir sus inquietudes, puede estar ayudandola

a mantener un buen estado de animo.

Sobre la dimension de despersonalizacidon ha obtenido una significacién media
por lo que se encuentra en la normalidad. Aunque reconoce que cuando no
puede mas, manifiesta una actitud mas fria hacia su madre que luego le hace

experimentar sentimientos de culpa.

Por ultimo, ha obtenido una significacion alta en realizacion personal, a pesar
de que no mantiene una buena relacién con su madre y que no la valore ni la
considere como le gustaria, por lo tanto, podria estar relacionado con que
aun asi mantiene un alto sentimiento de competencia al tener los recursos

necesarios para hacer frente a los cuidados.

Conclusioén, a partir de los resultados obtenidos en el inventario de burn out
de Maslach (Maslach, C., y Jackson, S.E., 1981), se puede afirmar que la
cantidad de anos que se lleve cuidando a un familiar mayor no es uno de los
factores precipitantes para la aparicion del sindrome de burn out, sino como
el cuidador se ha adaptado a estas circunstancias mediante el empleo de
estrategias de afrontamiento, el apoyo social formal o informal, el tiempo

para realizar actividades agradables, etc.
5.1. Limitaciones y lineas de futuro

Las limitaciones principales de este proyecto son:

- Al escoger un disefio no experimental de estudio de casos multiples y
una muestra reducida de cuatro participantes es que sus resultados
no pueden ser generalizables a otros cuidadores informales
principales.

- Al no contar con otras fuentes de informacidon como la familia o
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servicios de apoyo formal, pueden haber habido sesgos de
deseabilidad social por parte de los participantes para quedar bien.

A su vez, también puede haber influenciado el sesgo del entrevistador
y haber interpretado erroneamente la informacién proporcionada en

la entrevista por parte de los participantes.

Las lineas de futuro que se proponen en el proyecto:

Es dar a conocer, desde un inicio, todos los recursos y ayudas
existentes dirigidas a los cuidadores informales con tal de abrir ante
ellos un abanico de opciones a elegir y, asi, evitar la sensacidon de
aislamiento y de sentirse atrapado e incrementar su tiempo para
cuidarse a ellos mismos y realizar actividades que les resulten
agradables.

Otro aspecto seria fomentar los apoyos formales como los programas
psicoeducativos, grupos de ayuda mutua y las intervenciones
psicoterapéuticas, ya que resultarian ser de gran utilidad porque les
proporcionaria mas informacion, recursos para afrontar su dia a dia,
trabajar aspectos como la solucion de problemas, el autoestima,
habilidades asertivas, etc. Ademas de ayudarles con la situacion de
cuidado, mejorarian la relacidn con el familiar ya que tendrian una
mayor comprension de la situacidon y de sus sentimientos y emociones,
al igual que a nivel familiar y de pareja, etc. Por lo que serian apoyos
gue beneficiarian el bienestar del cuidador informal principal y los que

les rodean.
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6.CONCLUSIONES

e La mayoria de los participantes cumplen con las caracteristicas propias
del perfil de un cuidador informal principal.

e La mayoria de los participantes, desde que son cuidadores, han visto
repercutidos negativamente su vida personal. En especial, su reduccion
de ocio y tiempo libre y el incremento de discusiones y conflictos
familiares y de pareja.

e No todos los participantes conocen en totalidad las ayudas dirigidas
ellos.

e Los servicios de apoyo formal de caracter psicolégico son los menos
conocidos por los participantes y los menos usados.

e Los afos que lleve el cuidador informal principal cuidando del familiar
mayor no es un factor relevante para la aparicion del sindrome de burn
out.

e La capacidad de resiliencia y las estrategias o recursos de
afrontamiento que disponga el cuidador es un factor relevante para la
aparicion del sindrome de burn out.

e La gran mayoria de los participantes han experimentado sentimientos
de culpa.

e Todos los participantes presentan sintomatologia ansiosa: aumento de
preocupaciones, sensacion de estar mas tenso o molesto de lo normal,
nerviosismo, alteraciones de suefio, etc.

e La gran mayoria de los participantes presentan problemas de salud
fisicos y mentales.

e La gran mayoria de participantes experimentan satisfaccidon de cuidar
al mayor y valoran la experiencia como un aprendizaje.

e La gran mayoria de los participantes no toman psicofdarmacos y
reconocen ir al médico principalmente para no ponerse enfermos y

seguir cuidando a sus mayores.
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ANEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Participante 1

u V l Universitat de Vic
Facultat d’Educacio,

Traduccid i Ciéncies Humanes

AUTORITZACIO
En/ Na pB‘QﬁC\DW\‘F/\ ............................................ com a pare/
mare/titora de . ... . unaneniss s e T s ssvaUloOTEZA U ES

pugui realitzar la seguent activitat:
ERTEBOASTRY. ..o cnsonsainie
ANUENTER Q. DE. L BORIN. QU :
amb la finalitat exclusiva de realitzar el Treball de Final de Grau de I'estudiant

CARLA. TENG. LU de la Facultat d’Educacié, Traduccio i Ciéncies

Humanes de la Universitat de Vic.

Per la seva part, I'estudiant s’ha compromeés a: “respectar els drets fonamentals de les
persones, siguin infants o persones adultes; demanar el consentiment de les persones
que col-laborin o participin en el treball; respectar I'esfera privada de totes les
persones, grups o institucions que participin o estiguin relacionades amb el treball;
utilitzar la informacié obtinguda només amb finalitats cientifiques i donar compte dels
resultats del treball a les persones, grups o institucions col-laboradores”.
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Participante 2
uv l Universitat de Vic
Facultat d’Educacid,
Traduccié i Ciéncies Humanes

AUTORITZACIO

. com a pare/

En/ Na PRRUCARAINTE. Lo
e ..........autoritza que es

A/ tHOTA O ..ccciiciivainsonsamsnmmnmnasnssinssssnsassssiiovsssistaiinddass
pugui realitzar la segiient activitat:

(S 050 Rz R e o = IS —————
INVENTRRLO.DE S 202N QUT.. RE. SO CISE L) ...
amb la finalitat exclusiva de realitzar el Treball de Final de Grau de l'estudiant
CRRLR. TENS. LUECD.......... de la Facultat d'Educacio6, Traduccié i Ciéncies
Humanes de la Universitat de Vic.

Per la seva part, I'estudiant s’ha compromés a: ‘respectar els drets fonamentals de les
persones, siguin infants o persones adultes; demanar el consentiment de les persones
que collaborin o participin en el treball; respectar I'esfera privada de totes les
persones, grups o institucions que participin o estiguin relacionades amb el treball;
utilitzar la informacié obtinguda només amb finalitats cientifiques i donar compte dels
resultats del treball a les persones, grups o institucions col-laboradores”.
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Participante 3

uv I Universitat de Vic
Facultat d’Educacio,

Traduccio i Ciéncies Humanes

AUTORITZACIO
En/, Na ERETICIDRINRE 5. .o mmeimmmsssesonces com a pare/
IRRL MDA 0 oo i ks s b s S aSs A e e g S SR autoritza que es

pugui realitzar la segiient activitat:

ENTRBASTEL.. oo b
TNUEATARL 0. DE.L80eN. auT " DE MASLACA. (1SR

amb la finalitat exclusiva de realitzar el Treball de Final de Grau de lestudiant
CRRLA. TENA. . PUED........... de la Facultat d’Educacio, Traduccio i Ciéncies

Humanes de la Universitat de Vic.

Per la seva part, l'estudiant s’ha compromes a: “respectar els drets fonamentals de les
persones, siguin infants o persones adultes; demanar el consentiment de les persones
que col-laborin o participin en el treball; respectar l'esfera privada de totes les
persones, grups o institucions que participin o estiguin relacionades amb el treball;
utilitzar la informacio obtinguda només amb finalitats cientifiques i donar compte dels
resultats del treball a Ies! persones, grups o institucions col-laboradores”.
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Participante 4

uv I Universitat de Vic
Facultat d’Educacio,

Traduccié i Ciéncies Humanes

AUTORITZACIO
En/ Na PROTCICONT . Mo, com a pare/
mare/ ttor/a de ... auvsmmmasnnssm s s S autoritza que es

pugui realitzar la seglent activitat:

ERWREUIESIRE ot e v e

amb la finalitat exclusiva de realitzar el Treball de Final de Grau de I'estudiant
CRR2LE. TENA. RO de la Facultat d’Educacié, Traduccio i Ciéncies
Humanes de la Universitat de Vic.

Per la seva part, I'estudiant s’ha compromeés a: “respectar els drets fonamentals de les
persones, siguin infants o persones adultes; demanar el consentiment de les persones
que col-laborin o participin en el treball; respectar I'esfera privada de totes les
persones, grups o institucions que participin o estiguin relacionades amb el treball;
utilitzar la informacié obtinguda només amb finalitats cientifiques i donar compte dels
resultats del treball a les persones, grups o institucions col-laboradores”.

Signatura
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ANEXO 2: MODELO DE ENTREVISTA

Entrevista al participante
Fecha:

Lugar:

Duracién:

Asistentes:

A) Datos personales del cuidador informal principal
Sexo:
Edad:
Estado Civil:
Estudios:
Situacion laboral:

Genograma:

B) Informacion de la persona cuidada y los cuidados
Género de la persona cuidada:
Edad de la persona cuidada:

¢Qué parentesco o relacion tiene con la persona cuidada?

P DN

¢Cuanto tiempo lleva cuidando a la persona a la que actualmente

ayuda?

5. ¢Cuida a alguien mas?

6. ¢Qué tipo de enfermedad o problema le han diagnosticado a su
familiar?

7. ¢Cuantos dias de la semana recibe su familiar su atencién?

8. ¢Cuantas horas dedica al dia a atender a su familiar?

9. En la actualidad, <utiliza algun servicio de apoyo formal?

10..Conoce otros servicios de apoyo formal?

11.¢{Como califica estos servicios de apoyo formal?

12.¢Recibe ayuda de familiares, amigos y/o vecinos?

13.¢Con quién puede contar realmente cuando necesita ayuda?

14.¢Estd satisfecho con el apoyo que le dan a la hora de cuidar al
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mayor?

15.¢Por qué razon esta usted cuidando a su familiar?

16.¢Como calificaria usted su relacion con su familiar antes de que
precisara de sus cuidados?

17..Desde que cuida usted a su familiar su relacion ha mejorado,
empeorado o sigue mas o menos igual?

18.¢Con qué frecuencia ha pensado en ingresarlo en una residencia?

C) Calidad de vida del cuidador y consecuencias del cuidado
¢Cémo se ve a si mismo?
¢Considera que se cuida usted a si mismo desde que es cuidador?
¢Con quién puede consolarse cuando esta muy disgustado?
¢Piensa que ser cuidador le ha afectado en su vida personal?

¢Como cuidador tiene sentimientos de culpabilidad?

1

2

3

4

5

6. ¢Como cuidador se siente Gtil?

7. ¢éComo cuidador se siente gratificado?

8. ¢Como cuidador se siente respetado?

9. ¢Desde qué cuida ha habido alguna alteracidn del suefio?

10..Desde qué cuida ha habido alguna alteracién de los habitos
alimenticios?

11.£Como cuidador se siente mas tenso o molesto de lo normal?

12.(Tiene mas preocupaciones de lo normal desde que es cuidador?

13.(Tienes problemas de salud fisica y/o mental?
14.;En la actualidad utiliza algun tipo de psicofarmaco (tranquilizantes,
pastillas para dormir, barbituricos, Valium, ansioliticos...) para hacer

frente a les circunstancia que tiene que vivir?
15..Qué actividades cree que son Uutiles para hacer frentes a las

circunstancias que tiene que vivir?

16.¢Cuales son los sentimientos que tiene cuando cuida a su familiar?

17.¢Como valora esta experiencia?
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ANEXO 3: ENTREVISTAS

Entrevista participante 1

Fecha: 23/12/2015

Lugar: Casa de la persona mayor cuidada y, actualmente, también de la
cuidadora informal

Duracion: 1 hora y 15 minutos

Asistentes: La cuidadora informal principal y su marido

A) Datos personales de la cuidadora informal principal

Sexo: Mujer

Edad: 68

Estado civil de la cuidadora: Casada

Estudios: De primer grado (1° etapa de la EGB, ingreso, etc.)

Situacion laboral: Jubilada

Genograma:
=
F'ers':-:lna
cuidada
|
Marido Cuidadora
informal
Hijo Hijo

&

B) Informacion sobre la persona cuidada y los cuidados

1. Género de la persona cuidada:
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Mujer.

Edad de la persona cuidada:

95 afos.

éQué parentesco o relacion tiene con la persona cuidada?

Es su nuera.

éCuanto tiempo lleva cuidando a la persona a la que

actualmente ayuda?

Lleva 9 anos cuidandola.

éCuida a alguien mas?

A su nieta de 9 meses.

éQué tipo de enfermedad o problemas le han diagnosticado a

su familiar?

Tuvo pancreatitis y la operaron de la vesicula, siempre se ha negado a

tomar medicacién para tratarselo.

Hace cinco afios le detectaron cancer de mama y no quiso operarse,

en un principio la evolucion del cancer se encuentra estancado.
Tiene la espalda curvada y se fatiga con facilidad. Por ésta razén va en
silla de ruedas, aunque siempre que puede procura hacerle andar

trayectos cortos, por ejemplo del comedor al lavabo.

También desde hace 9 afios lleva una sonda para la orina.
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10.

11.

La cuidadora le ha notado un inicio de deterioro en la piel y, desde
hace un afo, perdidas momentaneas de memoria, la mas comun es la

que no se acuerda doénde ha dejado las cosas.

éCuantos dias de la semana recibe su familiar su atencion?

Desde hace 9 anos, tanto ella como su marido al ver que cada vez su
suegra perdia autonomia y manifestaba dificultades para atender sus
propias necesidades, decidieron irse a vivir a casa de ella ya que
consideraron que sacarla de su casa tendria mas repercusiones
negativas que positivas en ella. Por ésta razén, llevan 9 afios viviendo

con ella dando su atencidn los siete dias de la semana.

éCuantas horas dedica al dia a atender a su familiar?

Dedica las 24 horas a cuidar a su suegra. Excepto, algunos dias
puntuales en los que tiene algun compromiso (principalmente, ir al
médico o de compras) y en las que uno de sus hijos se encarga de
atenderla aquellas horas en las que ella no esta disponible.

En la actualidad, ¢utiliza algin servicio de apoyo formal?

No utilizan ninguno, aunque su marido y ella estan pensando en ir a
informarse porqué notan que cada vez les cuesta mas atender a las
necesidades de su suegra.

éConoce otros servicios de apoyo formal?

No, pero creen que deberian de empezar a informarse en el caso de

que ella y su marido no puedan seguir cuidando a su suegra.

£Como califica estos servicios de apoyo formal?

No los califica porque no han utilizado ningun servicio existente. Tienen

la creencia de que ingresarlos en una residencia provoca un
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empeoramiento en la salud de la persona mayor y, por esta razén,

quieren evitarlo mientras ellos puedan hacerse cargo de la situacion.

12. éRecibe ayuda de familiares, amigos y/o vecinos?

Si, de su hijo mayor de forma puntual y durante unas horas

unicamente.

13. éCon quién puede contar realmente cuando necesita

ayuda?

Con su hijo mayor.

14. ¢Esta satisfecha con el apoyo que le dan a la hora de

cuidar al mayor?
Si, esta satisfecha.
15. éPor qué razon esta usted cuidando a su familiar?

Porqué su suegra no presenta ningun tipo de deterioro cognitivo y es
feliz en su casa. También explica que ella tampoco le gustaria que sus
hijos la ingresaran en una residencia, por eso ella no lo hace.
Unicamente lo haria en el caso de gue manifestara algun tipo de
demencia porqué la situacién le superaria porque conoce a amigos que

tienen familiares con demencia y es muy duro.

16. éComo calificaria usted su relacion con su familiar antes

de que precisara de sus cuidados?

La clasifica de gran intimidad y afecto.

17. é¢Desde que cuida usted a su familiar su relaciéon ha

mejorado, ha empeorado o sigue mas o menos igual?
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Considera que la relacién sigue mas o menos igual, aunque comenta
gue su suegra es un poco egoista y que a veces le hace mas complicada
la tarea de cuidadora como en las situaciones en las que no quiere
comer nada y ella tiene que insistir. Le gustaria que la tuviera mas en

consideracion.

18. éCon qué frecuencia ha pensado en ingresar a su familiar

en una residencia?

Nunca, ademas en el caso de que ya no se sintieran capaces de
cuidarla, contratarian a una asistenta a domicilio. No le gustan las
residencias y lo que no quiere para ella tampoco lo quiere para los

demas.

C) Calidad de vida de la cuidadora y consecuencias del cuidado

19. éComo se ve a si misma?

Opina que le falta experiencia en situaciones extremas como por
ejemplo en el caso de que se caiga, y esta muy preocupada por este
aspecto porque no se sentiria capaz de ayudarla. También, se nota
cada vez mas deteriorada fisicamente a causa de una arritmia vy
glaucoma. Se siente cansada, le preocupa tanto a ella como a su

marido que en un futuro no puedan hacerse cargo.

20. éConsidera que se cuida usted a si misma desde que es

cuidadora?

Considera que se cuida bastante. De vez en cuando sale a pasear
aunque no excesivamente a causa de las arritmias. Aunque cada vez
se nota mas cansada, sobre todo los domingos que es cuando vienen
sus hijos y sus nietos a comer y se suma a las tareas que tiene que

hacer.
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21. éCon quién puede consolarse cuando esta muy

disgustada?

Principalmente con su marido y él con ella.

22, éPiensa que ser cuidadora le ha afectado en su vida

personal?

Si, afirma que desde que es cuidadora les ha afectado en la gran
mayoria de los aspectos de la vida. Aunque reconoce que a ella no le
afectd en el ambito laboral, porque cuando trabajaba su suegra no
necesitaba tantos cuidados, pero si a su marido y tampoco les ha

afectado a nivel familiar.

Donde mas lo han notado ha sido en su vida social porque no pueden
salir ni quedar con amigos porque su suegra los necesita, no pueden
dejarla sola y no tienen con quien dejarla durante unas cuantas horas.
También a nivel de pareja, que a pesar de consolarse entre ellos y darse
apoyo, también han aumentado las discusiones a causa de la tension

y los nervios que les produce la situacion.

23. £Como cuidadora tiene sentimientos de culpabilidad?

No ha experimentado sentimientos de culpabilidad porque reconoce
que la cuida mucho y eso se demuestra en las analiticas de sangre que
siempre le salen perfectas. Por esta razén, no tiene motivos por los
gue sentirse mal porque lo esta haciendo lo mejor que puede. Incluso,
aungue note que cada vez su suegra se esta volviendo mas egoista,

ella procura no contestarle mal ya que cree que son cosas de la edad.

24. éComo cuidadora se siente util?

Si.
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25, é¢Como cuidadora se siente gratificada?

Si.

26. &¢Como cuidadora se siente respetada?

A veces piensa que su suegra deberia valorarlos mas, aunque cree que
son cosas de la edad porque a veces les acusa de que les roba o los
ridiculiza. Esto ultimo les preocupa porque no les gustaria que los
dejara ridiculizados frente a alguien conocido y que se hicieran una

mala idea de ellos porque es mentira.

27. ¢Desde qué cuida ha habido alguna alteracion del sueiio?

No, dice que las noches las pasan bien excepto algunas noches
puntuales en las que su suegra se levanta desorientada y les llama o
en las que ella se siente muy sobrecargada y nota que le duelen las
piernas y no puede dormir. Aun asi reconocen que su suegra suele

dormir del tiron por las noches.

28. é¢Desde qué cuida ha habido alguna alteracion en los

habitos alimenticios?

No, come igual que siempre.

29. éComo cuidadora se siente mas tenso o molesto de lo

normal?
Se nota mas tensa que antes porque nota que hay mas deterioro en su

suegra y se empieza hacer todo poco a poco cuesta arriba y molesta en el

aspecto de que le gustaria que la valorara mas.
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30. ¢Tiene mas preocupaciones de lo normal desde que es

cuidadora?

Si, porque cree que ella y su marido no podran atenderla en un futuro
porgue se notan que cada vez les cuesta mas realizar segun qué acciones
gue impliguen fuerza fisica. Por ello, quieren empezar a pedir informacién
sobre los servicios de ayuda. Aunque procuran no preocuparse demasiado

todavia.

31. ¢Tiene problemas de salud fisica y/o mental?

Si, ha tenido que ir al médico por el glaucoma i las arritmias y su marido
a una revision de préstata y revisiones de cadera porque tiene pendiente
gue le pongan una protesis. Dice que llegé un punto que se sintieron
colapsados. Nota que a causa de las arritmias no puede hacer tanto

esfuerzo fisico.

32. ¢En la actualidad utiliza algun tipo de psicofarmaco
(tranquilizantes, pastillas para dormir, barbitdricos, Valium,
ansioliticos...) para hacer frente a les circunstancia que tiene

que vivir?

No toma ningun tipo de psicofarmaco.

33. éQué actividades cree que son utiles para hacer frentes a

las circunstancias que tiene que vivir?
Salir de casa es lo que mas les hace desconectar aunque de todas

formas se sienten condicionados ya que, a pesar de que se quede su

hijo al cargo, es como “tener un nifio pequefo” y se preocupan.
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34. éCuales son los sentimientos que tiene cuando cuida a su

familiar?

Dice que lo hace a gusto e intenta ponerle ganas porque si no reconoce

que lo llevaria mucho peor.

35. &¢Como valora esta experiencia?

Valora la experiencia como positivas porque opina que todo el proceso
esta siendo un aprendizaje por lo que aprender cosas nuevas siempre
es positivo. A pesar de todo, ella se siente gratificada por ayudar a su
suegra porque si no fuese por ella y su marido, no querria imaginarse

en qué estado se encontraria.
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Entrevista participante 2

Fecha: 30/12/2015
Lugar: Casa de la cuidadora informal
Duracion: 1 hora y 26 minutos

Asistentes: La cuidadora informal principal

A) Datos personales de la cuidadora informal principal

Sexo: Mujer.

Edad: 67 afnos.

Estado civil del cuidador: Casada.

Estudios: Primarios incompletos (preescolar o primeros afios).
Situacion laboral: Jubilada.

Genograma:
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B) Informacion sobre la persona cuidada y los cuidados

1.

Género de la persona cuidada:

Mujer.

Edad de la persona cuidada:

92 afos.

éQué parentesco o relacion tiene usted con la persona cuidada?

Es su hija.

éCuanto tiempo lleva cuidando a la persona a la que

actualmente ayuda?

Lleva cuidandola desde los 72 afos, es decir, 20 afos. Aunque con
cuidados mas intensivos desde hace 6 afios, cuando le detectaron
demencia senil.

éCuida a alguien mas?

A sus nietos.

éQué tipo de enfermedad o problemas le han diagnosticado a

su familiar?

Como contestd con anterioridad, le diagnosticaron hace seis afios
demencia senil. Actualmente, lo Gnico que hace de forma auténoma es
comer sola, todo lo demas es incapaz de realizar.

éCuantos dias de la semana recibe su familiar su atencion?

Al vivir su madre en su casa, recibe atencion todos los dias de la
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semana. Aunque durante toda la semana su madre acude a un centro

de dia de 9.30 de la marfiana a las 6 de la tarde.

éCuantas horas dedica al dia a atender a su familiar?

El resto de horas en las cuales su madre no esta en el centro de dia.

En la actualidad, éutiliza algan servicio de apoyo formal?

Utiliza la ayuda de un centro de dia durante toda la semana de 9.30 de
la mafiana hasta las 6 de la tarde. También tiene contratada a una
asistenta remunerada privada que viene 1 hora y 30 minutos por la
mafana antes de dejarla en el centro de dia. Se encarga de bafarla,
vestirla y llevarla al centro. Ademas también recibe una prestacion

economica.

10. éConoce otros servicios de apoyo formal?

Si, la residencia.

11. &¢Como califica estos servicios de apoyo formal?

12,

Opina, por un lado, que el centro de dia y la asistenta remunerada le
han servido de ayuda y esta satisfecha con sus servicios pero, por otro
lado, esta insatisfecha con la ayuda econdmica porque considera que
es muy poca para todos los gastos que supone cuidar a una persona
mayor. Por ejemplo, pone especial énfasis en lo caro que son el

material para las personas mayores como los panales.

éRecibe ayuda de familiares, amigos y/o vecinos?

De sus dos hermanos. Algun fin de semana dejaba a su madre en casa
de su hermana pero sucedia escasas veces. En vacaciones de manera
anual se la distribuyen entre los hermanos, aunque reconoce que en

muchas ocasiones tiene que ir detras de ellos.
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13. éCon quién puede contar realmente cuando necesita

ayuda?

Con su hermana menor.

14. éEsta satisfecha con el apoyo que le dan a la hora de

cuidar al mayor?

Si, aungue tiene que rogar un poco porque su hermana menor trabaja

y a veces, por poca disponibilidad, no le puede hacer favores.

15. éPor qué razon esta usted cuidando a su familiar?

La cuida porque sus padres se fueron a vivir a un pueblo de Andalucia
y, cuando muridé su padre, se quedd sola en el pueblo y ya era muy
mayor. Por esa razén decidié traerla a Barcelona a vivir en su casa

donde estaria acompafiada y bien atendida.

16. éComo calificaria usted su relacion con su familiar antes

de que precisara de sus cuidados?

Era una relacion de mucho afecto, aunque en los afios en los que se
fue a vivir al pueblo se noté la distancia. Pero a pesar de todo siempre
se han tenido mucho afecto y se han dado mucho apoyo la una a la

otra.

17. é¢Desde que cuida usted a su familiar su relacién ha

mejorado, empeorado o sigue mas o menos igual?

Reconoce que la relacion entre ellas ha empeorado debido a que esta
situacion la ha recluido e en casa por lo que le impide hacer muchas
actividades que si no la cuidara podria hacer. Ella procura que su madre
no sienta que es una carga para ella, pero esa es la razén principal por

la que decidid ingresarla en un centro de dia porque necesitaba
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tomarse un respiro.

18. éCon qué frecuencia ha pensado en ingresar a su familiar

en una residencia?

Lo piensa con bastante frecuencia. Dice que si su madre no tuviera
demencia senil no la llevaria a una residencia. Actualmente cree que
seria lo mejor, porque su madre se despierta por las noches y ella no
duerme por miedo a que se caiga y no escucharla. Por esta razén, cree
que deberia ingresarla en una residencia porque su madre estaria

mejor atendida y ella podria descansar y no sentirse tan agobiada.

C) Calidad de vida de la cuidadora y consecuencias del cuidado

19. éComo se ve a si misma?

Se nota cansada fisicamente y mentalmente porque dice que cuidar a
su madre la esta absorbiendo mucho. A parte de que se siente aislada,
desganada y limitada. Dice que a nivel fisico, dolores en la rodilla
(tiene que operarse) pero esta bien. Nota que se cansa a la hora de

llevarla en la silla.

20. éConsidera que se cuida usted a si misma?
Se cuida lo suficiente, procura no descuidarse. Aun asi no tiene mucho
tiempo para ello porque, aparte de cuidar a su madre, también tiene

que cuidar a su nieta.

21. éCon quién puede consolarse cuando esta muy

disgustada?
Reconoce que no se consuela con nadie. Lo hace sola y, si necesita

llorar, también lo hace sola. Procura que no se le note decaida para no

preocupar a los demas.
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22,

23.

24.

25.

26.

27.

éPiensa que ser cuidadora le ha afectado en su vida

personal?

Si, piensa que le ha afectado en su vida personal. Hace 9 afios tuvo
que dejar de limpiar casas, aunque reconoce que no le afecté porque
su madre se encontraba bien todavia. Sobre el ambito social comenta
gue es el ambito que mas ha sido afectado porque no puede salir con
los amigos ni hacer otra actividad agradable porque tiene que pedir
favores a sus hermanos para que cuiden a su madre. Ya no tiene la
misma libertad. Reconoce que a nivel familiar no ha afectado aunque
si a nivel de pareja porque desde que su madre vive con ellos ya no

tienen intimidad.

ZComo cuidadora tiene sentimientos de culpabilidad?

Si, cree que ha perdido el vinculo que tenia con su madre y que piensa

gue no esta haciendo suficiente por ella y que podria cuidarla mejor.

éComo cuidadora se siente util?

Si, pero hay dias en los que no. Agradece que ahora tiene ayuda del
centro de dia y la asistenta remunerada pero reconoce que antes se
agobiaba a menudo. Dice que su situacidon es una “lucha diaria que
agota”.

¢Como cuidadora se siente gratificada?

No sé, a veces le da rabia. La cuida porque la tiene que cuidar. Lo ve
mas como una obligacidon, no la hace a gusto. Porque es muy maniatica
y limpiarla le cuesta.

é¢Como cuidadora se siente respetada?

Si, a pesar de que su madre no se dé cuenta se siente respetada.

éDesde qué cuida ha habido alguna alteracion del sueno?
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Si, hay muchas noches en las que solo duerme entre 4 y 5 horas.
Normalmente, es porque su madre se queja mucho por las noches vy,

también, porque tiene miedo a que se caiga de la cama.

28. é¢Desde qué cuida ha habido alguna alteracion en los

habitos alimenticios?

No, come igual que antes.

29. éComo cuidadora se siente mas tenso o molesto de lo

normal?

Si, cree que también es porque le esta influyendo la menopausia. Se

nota mas a la defensiva. Aun asi se lo calla y procura que no se le note.

30. ¢Tiene mas preocupaciones de lo normal desde que es

cuidadora?

Igual que antes, quizas ahora que se siente mayor un poco mas.

31. ¢Tiene problemas de salud fisica y/o mental?

Le cuesta mucho ir al médico, Unicamente va para que le hagan
revisiones de su rodilla. Va mas por problemas de su madre. Prefiere
tomarse cosas de herboristeria. Los problemas de rodilla si que le han
afectado porqué tiene que andar mas despacio y salir antes para llegar

a los sitios a tiempo.

32. ¢En la actualidad utiliza algan tipo de psicofarmaco
(tranquilizantes, pastillas para dormir, barbitaricos, Valium,
ansioliticos...) para hacer frente a les circunstancia que tiene

que vivir?

No. De manera espontdanea a veces toma alguna pastilla de
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herboristeria porque no tienen mucho efecto. Por esta razén no toma
tranquilizantes o pastillas para dormir porque tiene miedo de no

despertarse y que su madre la necesite.

33. éQué actividades cree que son utiles para hacer frentes a

las circunstancias que tiene que vivir?

Lo que mejor le hace sentir y afrontar su dia a dia es salir de casa con
su marido, aunque no lo puede hacer a menudo. También una vez al
mes sale con sus amigos. En esos dias, llama a la asistente remunerada

para que haga mas horas. Reconoce que vuelve con mas energias.

34. ZéCuales son los sentimientos que tiene cuando cuida a su

familiar?

Le da pena porque antes su madre era una persona muy activa y buena

y le da lastima verla en su estado actual.
35. £¢Como valora esta experiencia?
Reconoce que es un orgullo para ella poder cuidar a su madre pero

también es una experiencia que la mantiene muy atada y que le

comporta mucha carga.
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Entrevista participante 3
Fecha: 10/01/2016

Lugar: Casa del cuidador informal
Duracion: 2 horas y 10 minutos

Asistentes: El cuidador informal principal

A) Datos personales del cuidador informal principal
Sexo: Hombre
Edad: 83

Estado civil del cuidador: Casado

Estudios: Primarios incompletos (preescolar y primeros afios).

I

Situacion laboral: Jubilado

Genograma:
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B) Informacion sobre la persona cuidada y los cuidados

1. Género de la persona cuidada:

Mujer.

2. Edad de la persona cuidada:

86 afos.

3. ¢Qué parentesco o relacion tiene usted con la persona cuidada?

Es su esposa.

4. éCuanto tiempo lleva cuidando a la persona a la que

actualmente ayuda?
Lleva cuidéndola 8 afios enfermedad (2007). Al principio lo pas6 bastante
mal por los altibajos y la agresividad que su mujer manifestada, aunque
sabia que no lo hacia a propdsito. Tuvo que tomar medicamento porque
cogio depresién y ansiedad.
5. éCuida a alguien mas?

A sus nietos.

6. ¢Qué tipo de enfermedad o problemas le han diagnosticado a

su familiar?
De enfermedad de Alzheimer desde hace 8 afios. Cree que esta

relacionado con una operacidon que le realizaron en la que le pusieron

anestesia. Desde entonces reconoce que no es la misma.
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7. éCuantos dias de la semana recibe su familiar su atencion?

Todos los dias.

8. é¢Cuantas horas dedica al dia a atender a su familiar?

Las 24 horas, excepto cuando sale a tomar el desayuno, a comprar o al
médico. También reconoce tener ayuda también diaria de las asistentas

remuneradas.

9. En la actualidad, éutiliza algun servicio de apoyo formal?

Si, recibe ayuda a domicilio. Tomd la decisidn cuando su mujer se
escapaba sola de casa y tenia que encerrarla. Viene una asistenta de lunes
a sabado de 10.30 a 13.30 y de 16.00 a 21.00, después viene otra
asistenta los domingos y los festivos de 9.30 a 13.30. También, utiliza un

servicio de telealarma y una ayuda econdmica.

10. éConoce otros servicios de apoyo formal?

Si, conoce la existencia de los programas psicoeducativos pero él no ha
querido asistir porque opina que estd haciendo bien su trabajo como
cuidador y conoce a su mujer mejor que nadie y la ayuda econémica, que

la tiene.

11. &¢Como califica estos servicios de apoyo formal?

Dice que es poca la ayuda econdmica que tiene pero para los tiempos pero
gue con los tiempos que corren tampoco puede pedir mas. Respecto a las

asistentas remuneradas dicen que son magnificas, muy agradables y les

han ayudado siempre que han podido. Ademas que le dan muchos animos.
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12. éRecibe ayuda de familiares, amigos y/o vecinos?

No, reconoce que no ha pedido que le ayude nadie.

13. éCon quién puede contar realmente que sea de confianza

cuando necesita ayuda?

Con sus hijos, pero mas con su hijo mayor que es médico. Su otro hijo no
puede porque da conferencias y reuniones para ayudar a las personas
alcohdlicas y, a veces, cuenta con su hija pero le rifie y le manda mucho

y cree que opina que él es “inutil”.

14. ¢Esta satisfecho con el apoyo que le dan a la hora de

cuidar al mayor?
Si, el hijo mayor lo entiende y lo comprende, es muy pacifico.
15. éPor qué razon esta usted cuidando a su familiar?
La cuida porque no le gustan como cuidan en las residencias y porque le
prometié que siempre estarian juntos y mientras él pueda cuidarla la

cuidara.

16. éComo calificaria usted su relacion con su familiar antes

de que precisara de sus cuidados?

Nunca se han faltado el respeto, siempre se han contado las cosas y nunca
se han reprochado nada. Se han llevado muy bien y siempre se han
organizado. Se tienen mucho carifio y siempre han ido juntos a todas

partes.
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17. é¢Desde que cuida usted a su familiar su relacion ha

mejorado, empeorado o sigue mas o menos igual?

Ha mejorado en el sentido de que ahora la quiere mas que antes porque

siente ternura al verla tan indefensa.

18. éCon qué frecuencia ha pensado en ingresar a su familiar

en una residencia?

Nunca mientras él pueda cuidarla, aun asi envio la solicitud porque sabe

que él dentro de pocos afios no podra cuidarla.

C) Calidad de vida del cuidador y consecuencias del cuidado

19. éComo se ve a si mismo?

Se nota que le cuesta un poco mas hacer las tareas pero no porque tenga
ninguna enfermedad sino por la edad. Aun asi se siente con energia e
intenta hacer las cosas con mas calma. Tiene problemas de rodilla y una
vez se rompid una costilla, aun asi siguié cuidando a su mujer. Tiene que
operar de la rodilla pero se niega porque, sino, no podria cuidarla como

deberia.

20. éConsidera que se cuida usted a si mismo desde que es

cuidador?

Por falta de tiempo se cuida lo suficiente, pero prefiere invertir el tiempo

cuidandola a ella.

21. éCon quién puede consolarse cuando esta muy

disgustado?

Con la asistenta social (la que se fue y la nuera). Con su mujer, se estira
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con ella y la abraza. Con el hijo doctor.

22, éPiensa que ser cuidador le ha afectado en su vida

personal?

Le ha afectado a nivel familiar ya que ahora tiene constantes discusiones
con su hija porque cree que él no va a ser capaz de cuidar a su mujer y
gue lo mejor seria que estuviera en una residencia. También le ha afectado
en actividades que son agradables para el cémo ir al huerto, que va pero

no con tanta asiduidad.

23. ¢Como cuidadora tiene sentimientos de culpabilidad?

A veces, cuando se siente muy agotado y tiene pensamiento de dejarlo

todo e irse.

24. ZComo cuidadora se siente atil?

Si.

25. ¢Como cuidadora se siente gratificada?
Si.

26. ¢Como cuidador se siente respetado?

Si, nota como ella se lo agradece a su manera.
27. ¢Desde qué cuida ha habido alguna alteracion del sueio?
No, porque antes de ser cuidador ya tenia problemas de suefio y de

ansiedad. No dormia tranquilamente y siempre ha tomado alguna

pastilla.
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28. é¢Desde qué cuida ha habido alguna alteracion en los

habitos alimenticios?

No tiene problemas para comer, si que es verdad que ha adelgazado

un poco pero nada importante.

29. éComo cuidadora se siente mas tenso o molesto de lo

normal?

Depende del dia, pero si que es verdad que ahora se discute mas, no

tiene tanta paciencia y no se calla las cosas.

30. ¢Tiene mas preocupaciones de lo normal?

Se preocupa por ella porque no puede gobernarse y si se encuentra

mal no lo dice. Por esta razon tiene que estar él porque la comprende.

31. ¢Tiene problemas de salud fisica y/o mental?

Ha ido a hacerse revisiones de la rodilla porque la tiene muy mal, pero

todavia no quiere operarse porque quiere cuidar a su mujer.

32. ¢En la actualidad utiliza algun tipo de psicofarmaco
(tranquilizantes, pastillas para dormir, barbitdricos, Valium,
ansioliticos...) para hacer frente a les circunstancia que tiene

que vivir?

Toma dos pastillas diarias que son el lormetazepan (20 mg) para
dormir y otra para la depresidon que le diagnosticaron al inicio de la
enfermedad de su mujer que es el citalopram sandoz (1 mg). Al

principio no queria tomarlas, pero ahora reconoce que le van muy bien.

33. éQué actividades cree que son (tiles para hacer frentes a

las circunstancias que tiene que vivir?
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Las actividades que a él le ayudan a enfrentarse en su dia a dia es la
actividad fisica porque le ayuda a mantenerse, a compartir sus
inquietudes con su hijo e irse al huerto aunque vaya de manera
puntual. También estar con sus nietos le aporta mucha alegria tanto a

él como a su mujer.

34. éCuales son los sentimientos que tiene cuando cuida a su

familiar?
De ternura y lastima.

35. £¢Como valora esta experiencia?
Valora la experiencia como positiva porque lo ha vuelto mas humilde y
sensible con estos temas y mas comprensivo con las personas que
necesitas ayuda. También ha sido un aprendizaje para él porque antes

le daria verglienza asear a su mujer y ahora no. Reconoce que el

principio fue duro pero que ahora es un especialista.
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Entrevista participante 4

Fecha: 09/02/2016
Lugar: Casa de una amiga de la cuidadora informal.
Duracion: 1 hora y 10 minutos

Asistentes: La cuidadora informal principal

A) Datos personales de la cuidadora informal principal

Sexo: Mujer

Edad: 66

Estado civil del cuidador: Viuda

Estudios: Tiene estudios primarios incompletos. Empezd a trabajar con
catorce afos.

Situacion laboral: Dejo de trabajar porque estaba muy preocupada por su
madre y decidié quedarse en casa para atenderla y cuidarla.

Genograma:

1926
a0

Per=zona
cuidada

1550 1852

Cuidadora Hermana
informal I

1871 1974 1975

B 8 ©

Hijo Hijo Hija
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B) Informacion sobre la persona cuidada y los cuidados

1.

Género de la persona cuidada:

Mujer.

Edad de la persona a la que cuida:

90 afos.

éQué parentesco o relacion tiene con la persona cuidada?

Es su hija mayor.

éCuanto tiempo lleva cuidando a la persona a la

actualmente ayuda?

Nueve anos, desde que se murd su marido.

éCuida a alguien mas?

A sus nietas

que

éQué tipo de enfermedad o problemas le han diagnosticado a

su familiar?

Se le diagnodstico una pleura y lleva una prétesis que le permite caminar

de forma limitada, por esta razon va en silla de ruedas.

éCuantos dias de la semana recibe su familiar su atencion?

Cada dia porque vive con ella. Unicamente, cada quince dias se va de

fin de semana con sus hijos porque viene su hermana menor a cuidar

a su madre
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8. éCuantas horas dedica al dia a atender a su familiar?

24 horas al dia, excepto el fin de semana quincenal que se va con sus

hijos.

9. En la actualidad, éutiliza algan servicio de apoyo formal?

No utiliza ningun servicio de centro de dia ni residencia porque su madre
no lo aceptaria y, ademas, lo pasaria muy mal. Utilizé6 cuando cuidaba a
su padre pero, actualmente, no. También cuando cuidd a su padre hizo un
curso breve de formacion para supiera atender de manera adecuada sus
necesidades basicas e instrumentales, que le ha sido muy util cuando
cuido a su marido y ahora a su madre. Tampoco utiliza un servicio de
telealarma porque como vive con su madre, el ayuntamiento le denegd el

servicio de forma gratuita y si lo quisiera tendria que pagar.

10. éConoce otros servicios de apoyo formal?

Si, la residencia, la ayuda econdmica, los cursos de formacién y el servicio

de telealarma

11. &¢Como califica estos servicios de apoyo formal?

Afirma que la formacion que le dieron cuando cuidaba a su padre le ha

sido muy util tanto con su marida como con su madre.

12. éRecibe ayuda de familiar, amigos y/o vecinos?

Si, recibe ayuda de su hermana menor pero unicamente de manera quincenal

y solo un fin de semana.

13. éCon quién puede contar realmente cuando necesita

ayuda?

Unicamente con su hermana menor.
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14. ¢Esta satisfecha con el apoyo que le dan a la hora de

cuidar al mayor?

Dice que si pero que es muy poco apoyo el que le ofrece y que deberia ser
mas porque la mayor parte de dias y de tiempo se encarga ella de la madre

y le gustaria también tener un poco mas de tiempo para ella.

15. éPor qué razon esta usted cuidando a su familiar?

La razén de porqué la cuida es que al estar enferma y se quedd viuda

decidié quedarse a cuidarla.

16. éComo calificaria usted su relacion con su familiar antes

de que precisara de sus cuidados?

Reconoce haber tenido con su madre un vinculo escaso y no tenian

relacion madre e hija.

17. é¢Desde que cuida usted a su familiar su relacion ha

mejorado, empeorado o sigue mas o menos igual?

La relacion desde que la cuida se ha mantenido mas o menos igual,
aunque le gustaria que su madre le tuviera mas consideracion. A veces se
enfada con ella pero después siente lastima y le sabe mal. Considera que

trata mejor a su hermana que a ella.

18. éCon qué frecuencia ha pensado en ingresar a su familiar

en una residencia?

Nunca porque siente que moriria en dos dias, ademas en casa puede hacer

lo que le plazca y en una residencia no tendria esa libertad.
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19. En caso de que no existiese ningin problema (ni
economico, ni de desacuerdo familiar, ni de falta de recursos...)
éQué probabilidad cree que tendria su familiar de estar

internado en una residencia?

Ninguna.

C) Calidad de vida de la cuidadora y consecuencias del cuidado

20. éCOmMo se ve a si misma?

A veces hay dias que siente que tiene la autoestima por los suelos y lloraria
pero hay otros en los que no. Como consuelo piensa en aquellas personas

conocidas que estan en situaciones peores o lee libros para animarse.

21. éConsidera que se cuida usted a si misma?

Considera que se cuida menos de lo que deberia, Unicamente en lo que
hace referencia a médicos porque dice que no puede permitirse estar

enferma porque si no quién cuidara a los demas.

22, éCon quién puede consolarse cuando esta muy

disgustada?

A veces habla con su hija aunque reconoce que encuentra mucho consuelo

en los libros porque la hacen desconectar de los problemas y a relajarla

23. éPiensa que ser cuidadora le ha afectado en su vida

personal?

En el ambito laboral le afectd en el hecho que tuvo que dejar de trabajar
para cuidarla porque dejarla sola le producia mucha inquietud. En el
ambito social, le afecta a la hora de que se ve obligada a salir solamente

unas horas concretas y no se da el capricho de entretenerse mas tiempo
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fuera de casa. En el ambito familiar reconoce que no le ha afectado y que
sus hijos se preocupan por ella y la viene a visitar a menudo. También
cuida a sus nietos y dice que ellos les hacen desconectar de los problemas

y les encanta tenerlos.

24, &¢Como cuidadora tiene sentimientos de culpabilidad?

Si, cuando la rifie porque, por ejemplo, no quiere comer.

25. &¢Como cuidadora se siente atil?
Si.
26. ¢Como cuidadora se siente gratificada?

No porqué dice que su madre tiene la mentalidad de que los hijos estan
obligados a cuidar de los mayores y en ningin momento le agradece lo
que hace por ella. La cuidadora informal comenta que ella preferiria estar

ingresada en una residencia antes de complicarles la vida a sus hijos.

27. éComo cuidadora se siente respetada?

Si, la trata con respeto pero no le agradece ni le tiene en consideracion

todo lo que hace para que este bien atendida.

28. éDesde qué cuida ha habido alguna alteracién del sueno?
Se despierta cada dos o tres horas y se niega a tomar farmacos para
conciliar el suefio porque tiene miedo de quedarse profundamente

dormida y no escucharla por si necesita su ayuda.

29. ¢Desde qué cuida ha habido alguna alteracion en los

habitos alimenticios?

No presenta alteraciones en los habitos alimenticios.
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30. éComo cuidadora se siente mas tenso o molesto de lo

normal?

Depende del dia.

31. éTiene mas preocupaciones de lo normal desde que es

cuidadora?

Depende del dia, hay dias en los que tiene mas preocupaciones y otras en
las que procura no pensar. Ve el futuro como para disfrutar y tener un
tiempo para ella porque primero cuidé a su padre, afios después a su

marido y ahora a su madre. Le gustaria tener un poco mas de libertad.

32. ¢Tiene problemas de salud fisico y/o mental?

No tiene problemas graves de salud que afecten a su vida.

33. ¢En la actualidad utiliza algan tipo de psicofarmaco
(tranquilizantes, pastillas para dormir, barbitaricos, Valium,
ansioliticos...) para hacer frente a les circunstancia que tiene

que vivir?

No toma ningun tipo de psicofarmaco.

34. éQué actividades cree que son (tiles para hacer frentes a

las circunstancias que tiene que vivir?

La actividad que mas le ayuda a hacer frente a su situacion es leer libros,
salir a bailar sardanas (durante una hora) y estudiar catalan. También le
va bien salir con sus hijos un fin de semana cada quince dias, salir a casa
de sus amigas y compartir sus inquietudes con su hija. Todas las
actividades que realiza fuera de casa tienen que durar mas o menos una

hora para no dejar mas tiempo a su madre sola.
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35. éCuales son los sentimientos que tiene cuando cuida a su

familiar?
Lastima porque es muy mayor.
36. &¢Como valora esta experiencia?
Depende del dia, a veces estd desanimada y la valora mas negativamente

y cuando estd mejor, de manera mas positiva. Aun asi dice que ha

aprendido a morderse la lengua y a tener paciencia.
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ANEXO 3: INVENTARIO DEL SINDROME DE
BURN OUT DE MASLACH (MASLACH, C. Y
SAMUEL, S.E, 1981)
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ANEXO 5: CATEGORIZACION DE RESPUESTAS
DEL INVESTIGADOR

Pregunta 10: ¢{Por qué razén estd usted cuidando a su familiar?

Participantes

Categoria

Participante 1

Vinculo afectivo

Participante 2

Vinculo afectivo y obligaciéon

Participante 3

Vinculo afectivo

Participante 4

Obligacion

Pregunta 15: {Cémo se ve a si mismo?

Participantes

Categoria

Participante 1

Envejecida, sin energias e inexperta

Participante 2

Sin energias, aislada y condicionada

Participante 3

Envejecido, con energias y experto

Participante 4

Depende del dia

Pregunta 31: ¢{Como valora esta experiencia?

Participantes

Categoria

Participante 1

Aprendizaje

Participante 2

Satisfaccion y condicionado

Participante 3

Aprendizaje y crecimiento personal

Participante 4

Resignacion
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ANEXO 6: CATEGORIZACION DE RESPUESTAS
DEL JUEZ INDEPENDIENTE

Pregunta 10: ¢Por qué razon estd usted cuidando a su familiar?

Participantes

Categoria

Participante 1

Vinculo afectivo

Participante 2

Vinculo afectivo y obligaciéon

Participante 3

Vinculo afectivo y promesa

Participante 4

Obligacion

Pregunta 15: ¢Cémo se ve a si mismo?

Participantes

Categoria

Participante 1

Envejecida, sin energias e inexperta

Participante 2

Sin energias, aislada y condicionada

Participante 3

Envejecido, con energias y experto

Participante 4

Animo fluctuante

Pregunta 31: ¢{Como valora esta experiencia?

Participantes

Categoria

Participante 1

Aprendizaje

Participante 2

Orgullo y condicionado

Participante 3

Aprendizaje y crecimiento personal

Participante 4

Resignacion
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ANEXO 7: REFORMULACION DE CATEGORIAS

Pregunta 10: ¢Por qué razon estd usted cuidando a su familiar?

Participantes

Categoria

Participante 1

Vinculo afectivo

Participante 2

Vinculo afectivo y obligaciéon

Participante 3

Promesa

Participante 4

Obligacion

Pregunta 15: ¢Cémo se ve a si mismo?

Participantes

Categoria

Participante 1

Envejecida, sin energias e inexperta

Participante 2

Sin energias, aislada y condicionada

Participante 3

Envejecido, con energias y experto

Participante 4

Animo fluctuante

Pregunta 31: ¢{Como valora esta experiencia?

Participantes

Categoria

Participante 1

Aprendizaje

Participante 2

Satisfaccion y condicionado

Participante 3

Aprendizaje y crecimiento personal

Participante 4

Resignacion
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