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INFORMACION DEL ARTiCcULO RESUMEN
HiS{Ofia del articulo: ) Introduccién: El cuidado de personas dependientes es arduo y requiere tiempo, energia y esfuerzo fisico
Recibido el 24 de abril de 2017 por parte de las personas cuidadoras. Caracteristicas personales como el sentido de coherencia (SOC)

Aceptado el 21 de diciembre de 2017

) pueden influir en la carga percibida y la prestacién de cuidados.
On-line el 24 de febrero de 2018

Objetivo: Determinar el impacto del SOC en la carga percibida y analizar la asociacién de estas caracte-
risticas con la adherencia a un programa psicoeducativo para cuidadores informales.
Material y método: Estudio prospectivo observacional en cuidadores de personas dependientes par-

- ticipantes de la «Escuela de Cuidadores», programa psicoeducativo para cuidadores familiares y
Demencia e . . . A i s
Programa psicoeducativo remunerados. Se administr6 el SQC-13 itemsy la escala Bufden Interview de Zarit. Se analiz6 la asociaciéon
Cuidador del SOCy la carga en la adherencia al programa (> 50% sesiones).
Sobrecarga Resultados: Participaron 96 cuidadores, de los cuales un 71,9% eran familiares. La mayor carga se asoci6 a
un menor factor de significacion del SOC (3 =-0,388; p=0,002) y a ser familiar (3 =-0,300; p=0,010). La
adherencia global fue del 52,1%, asocidndose, en el caso de los familiares, a mayor SOC (OR: 1,1; p=0,034)
y menor carga (OR: 0,95; p=0,032). En los cuidadores remunerados, el abandono no se asocié a ninguna
de las variables analizadas.
Conclusiones: E1 SOC, y principalmente la significacion, es una caracteristica a tener en cuenta para la ade-
cuacién de intervenciones en cuidadores y dotarlas de mayor equidad trabajando mas sobre las personas
que mas lo necesiten (menor SOC y mayor carga).
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Assessment of the sense of coherence in the perceived burden and in the
adherence to a psycho-educational program for informal caregivers of
dependent persons

ABSTRACT

Keywords: Introduction: The care of dependent persons is arduous, and requires time, energy, and physical effort on
Sense of coherence the part of caregivers. Personal characteristics, such as the sense of coherence (SOC), can influence the
Dementia

perceived burden and care giving.

z?r,zhs,i‘il;cmonal Interventions Objective: To determine the impact of SOC on the perceived burden and to determine if these characte-
Burdgen ristics are associated with adherence to a psycho-educational program for informal caregivers.

Material and method: Prospective observational study of caregivers of dependent persons participating
in the ‘School of Caregivers’, a psycho-educational program for family and paid caregivers. An analysis
was made of the SOC-13 items and the results of the Zarit Burden Interview. The relationship between
the SOC and the adherence to the program (> 50% sessions) was also analysed.
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Results: The study included 96 participants, with 71.9% family carers. The higher burden was associated
with alower SOC meaningfulness factor (3 =-0.388; P=.002), and to be arelative vs. paid carer (3 =-0.300;
P=.010). Just over half (52.1%) of carers completed 50% or more sessions, and in the case of the relatives,
this adherence increased by higher SOC (OR: 1.1, P=.034), and lower burden (OR: 0.95, P=.032). The lack
of adherence of paid caregivers was not associated with any of the analysed variables.

Conclusions: The sense of coherence and mainly the meaning, is a characteristic to take into account for
the adaptation of interventions in caregivers and provide them with greater equity working more on the
people who need it the most (lower SOC and greater burden).

© 2018 SEGG. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

Las personas que asisten a personas con dependencia han sido
descritas a menudo como victimas secundarias. La prestacion de
asistencia no formal esta asociada a un gran niimero de estresores
y amenazas a la salud de la persona que la realiza'2.

Actualmente, en Espafia estan reconocidas e inscritas en la ley
de la dependencia un total de 1.217.355 personas en situacion de
dependencia (un 2,6% de la poblacién total)®. Los principales fac-
tores asociados a la dependencia en personas de edad avanzada
son las enfermedades cardiovasculares, los trastornos neurocog-
nitivos, la discapacidad fisica y/o la elevada comorbilidad®. Los
trastornos neurocognitivos y las demencias, como la enfermedad
de Alzheimer, son los factores que tienen una mayor proyeccién de
crecimiento para los préximos afios. La atencién a las personas con
estas enfermedades se ha asociado a una reduccién de la calidad de
vida de los cuidadores y a un incremento de la carga fisica, el aisla-
miento social, el estrés y la presién emocional que, en los casos mas
acentuados, incluso se ha asociado a sintomas de depresién mayor
e incremento de riesgo de suicidio®8.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), con relacién a la
salud en el envejecimiento, expone la importancia de mantener la
autonomia y la independencia, de lograr un bienestar fisico, social
y mental, asi como la importancia de una calidad de vida positiva
en los ancianos para seguir participando en la comunidad y desde
la comunidad®. Acorde con esta demanda de la OMS, en los {lti-
mos afios se ha observado un considerable interés por el modelo
salutogénico de promocién de la salud y el concepto de sentido
de coherencia (SOC) de Antonovsky!%!!, El SOC es una disposi-
cion personal hacia la valoracién de las experiencias vitales como
comprensibles, manejables y llenas de significado'?. Lo que en pala-
bras del propio autor serian las dimensiones de comprensibilidad,
manejo y significacién, respectivamente'!. El estrés y las dificulta-
des son elementos intrinsecos a la existencia humana, y el estudio
del SOC se centra en los mecanismos de afrontamiento y en los fac-
tores saludables que aplican las personas de mayor éxito, en lugar
de centrarse en los factores de estrés y en los factores de riesgo
caracteristicos del modelo patogénico'?13.

Un estudio reciente expone que los cuidadores de personas con
demencia con un SOC mayor presentaban una menor percepciéon de
carga por la prestacion de asistencia de personas dependientes’*,
Otro trabajo reciente identifica un efecto protector frente a la
dependenciay a la discapacidad a mayor SOC, y particularmente, a
mayor grado de significacion'”. Los factores personales de los cui-
dadores y los contextuales de la prestacién de asistencia explican
la mayor parte de la varianza en la percepcién de la carga a igual
gravedad de dependencia!®!”7. Si bien el contexto socioeconémico
personal y los recursos sociosanitarios a disposicién pueden variar
segiin familias y lugar de residencia, las necesidades de los cuida-
dores son similares y directamente relacionadas con la percepcién
de sobrecarga!6-20,

En la literatura se han descrito ampliamente las diferentes
necesidades de las personas cuidadoras. Necesidades que son de

informacién y conocimiento sobre la enfermedad que provoca la
dependencia, la evolucién y/o los posibles efectos secundarios de
la medicacién; necesidades de apoyo en el control y manejo de las
necesidades fisicas y las alteraciones psicoldgicas y conductuales,
asi como de apoyo familiar y social en la labor asistencial que se
lleva a cabo?%2!, Para dar respuesta a estas necesidades, desde dife-
rentes dispositivos asistenciales y sanitarios se han desarrollado
distintas estrategias de intervencién y grupos psicoeducativos?®;
intervenciones que incluyen programas estructurados para facili-
tarinformacién al cuidador, para dar pautas para el manejo correcto
ante los diferentes problemas propios de la enfermedad o de aten-
cién a los efectos de la dependencia?’. Las intervenciones son
lideradas por personas entrenadas y el método utilizado suele
incluir charlas, lecturas, role playing, etc. Sin embargo, los resul-
tados obtenidos han sido poco concluyentes debido, en parte, a la
propia heterogeneidad de las intervenciones educativas, que hace
dificil la comparacién entre si>2-26, Pero, también es cierto que, tal
y como se ha apuntado antes, no todos los cuidadores tienen las
mismas necesidades o afrontan este reto de igual forma ni en las
mismas circunstancias.

Trabajando en este sentido, algunos autores han observado que
la percepcién de sobrecarga puede estar mediada por el SOC de
los propios cuidadores®’y, por ello, este estudio se marcé como
objetivo analizar la relacién entre los distintos factores fisicos y
emocionales vinculados a la percepcién de carga y el SOC de los
cuidadores. Como objetivo secundario se observo el efecto del SOC
y la percepcién de sobrecarga sobre la adherencia a un programa
psicoeducativo abierto dirigido a personas cuidadoras en la comu-
nidad.

Material y método
Disefio

Estudio prospectivo observacional.

Poblacién de estudio

Cuidadores informales de personas dependientes en contexto
comunitario.

Seleccion de la muestra de estudio

Muestreo consecutivo de conveniencia de cuidadores prin-
cipales de personas dependientes atendidos en la comunidad
procedentes de los municipios de Besal(, Sant Jaume de Llierca, Tor-
tella, Castellfollit de la Roca, Sant Joan les Fonts, Olot, Sant Esteve
d’en Bas y Les Planes d’Hostoles, participantes durante el 2014-
2015 del curso de formacién/apoyo a los cuidadores de la «Escuela
de Cuidadores» en la comarca de la Garrotxa (Girona).
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Procedimiento

La «Escuela de Cuidadores» es un proyecto de Edat3 y
Edat3 Besald, con la colaboracién de DipSalut (Organismo de Salud
Plblica de la Diputacién de Girona), de soporte a los cuidadores de
personas dependientes atendidos en la comunidad. La poblacién
diana son cuidadores no formales con relacién familiar o laboral. El
proyecto tiene por objetivo proporcionar herramientas a los cui-
dadores para gestionar el cuidado y tomar conciencia de cémo
mejorar su estilo de vida. Los grupos psicoeducativos (por muni-
cipios), de duracién anual, constan de un maximo de 10 personas,
estan estructurados en 11 sesiones (una sesion al mes)de una horay
media de duracién, donde se tratan temas como gestién del estrés
y planificacién del cuidado, comunicacién, atencién a los trastor-
nos de conducta, cuidados de enfermeria, movilizaciones, recursos
sociales, adaptaciones en el hogar, proteccion legal, alimentacién y
nutricién, ocioy actividades de estimulacién; ademas de un temario
practico dirigido a mejorar las técnicas de cuidado y la informacién
para poder entender, planificar y gestionar la tarea diaria.

Para determinar la adherencia al tratamiento se defini6 la parti-
cipacion aceptable en un minimo de 6 meses (6 sesiones), siguiendo
los resultados expuestos por los estudios existentes para que un
programa surta efecto?42>,

Instrumentos

Para recoger los datos de los participantes se cre6 un cuestiona-
rio ad hoc donde registrar los datos personales (edad, sexo, relacién
con la persona atendida), datos relativos a la prestacién de asis-
tencia (nimero de horas de dedicacidn, situacién laboral, tiempo
ejerciendo de cuidador, otras personas a cargo, uso de servicios o
recursos sociosanitarios) y datos relativos a la persona atendida
(grado de dependencia, presencia de trastornos de conducta).

Para valorar el grado de carga percibida se administré la Burden
Interview (BI). La Bl es una escala compuesta por 22 items de res-
puesta tipo Likert de 4 puntos (0-4)28. La puntuacién maxima es
de 88 puntos y se considera riesgo de sobrecarga a partir de los 45
puntos®. La composicién factorial de la Bl es de 5 factores (carga
fisica y aislamiento social, estrés, sentimiento de culpabilidad, pre-
sién emocional y sentimiento de dependencia)>C.

Paravalorar el SOC se administré el cuestionario SOC de 13 items
(SOC-13) de respuesta tipo Likert de 7 puntos, con una fiabilidad
de 0,80, una consistencia interna entre 0,70-0,95 y un rango de
puntuacién que oscila entre 13 y 91 puntos'8-19, En el estudio de
validacién al espafiol en poblacién mayor de 70 afios la puntuacién
media fue de 70,6 puntos>!.

Andlisis estadistico

Para la descripcién de las variables recogidas se utilizaron fre-
cuencias absolutas y relativas para las variables cualitativas y
estadisticos de tendencia central y dispersiéon para las variables
cuantitativas.

Para el analisis comparativo de la carga percibida o el SOC entre
los cuidadores segtin la existencia o no de vinculo afectivo previo se
realiz6 una comparacioén de medias con estadisticos paramétricos o
no paramétricos segin la normalidad de las variables cuantitativas,
y tablas de contingencia para las variables cualitativas.

Para evaluar las variables asociadas a la carga percibida se ajust6
un modelo de regresién lineal con la puntuacién basal de la BI
como variable dependiente, las caracteristicas de la relacién y la
puntuacién de la escala SOC como variables independientes, y los
factores de los cuidadores y familiares atendidos como covariables.
De igual modo, para determinar el efecto en la adherencia al pro-
grama, se ajusté un modelo de regresién logistica binaria con la

variable adherencia / no adherencia (0 > 6 sesiones | 1 <6 sesiones)
como variable dependiente.

El andlisis de los datos se ha realizado mediante el paquete
estadistico IBM SPSS Statistics para Windows, versién 20.0 (IBM
Corp., Armonk, NY). El criterio de significacién estadistica se situd
en el 95%, y para el contraste de hipétesis el nivel de significacién
estadistica se situ6 en 0,05 en todas las operaciones.

Resultados

La muestra de estudio estaba compuesta por 96 cuidadores y
cuidadoras que participaron en los talleres durante el periodo com-
prendido entre septiembre de 2014 y julio de 2015. El 71,9% de los
participantes eran familiares de la persona atendida, el 14,6% eran
cuidadores remunerados no profesionales y 13 casos (13,5%) eran
otros cuidadores (voluntarios, amigos o vecinos). El conjunto de
datos referentes a la descripcién de las personas participantes en
el estudio se muestra en la tabla 1.

Sentido de coherencia

La puntuacién media en la escala SOC-13 fue de 59,5 pun-
tos (DE=14,2; rango=24-88). Por dimensiones, la puntuacién
en el SOC-comprensién fue de 20,4 puntos (DE=5,3; rango =9-
28), de 21,2 puntos en el SOC-manejo (DE=6,8; rango=5-35) y
de 17,8 puntos en el SOC-significacién (DE=5,1; rango=4-28).
No se observaron diferencias entre hombres y mujeres (U de
Mann-Whitney =273,5; p=0,298) ni correlacién con la edad de los
cuidadores (r=-0,064; p=0,564). Donde si se observaron diferen-
cias fue entre los cuidadores familiares (57,2 puntos; DE=14,1;
rango =24,0-86,0)y los cuidadores sin vinculo afectivo previo (65,0
puntos; DE=13,1; rango=37,0-88,0), tanto en la puntuacién global
(U de Mann-Whitney = 646,0; p=0,020) como en las dimensiones
de comprensién (U de Mann-Whitney =625,0; p=0,012) y signifi-
cacion (U de Mann-Whitney=671,0; p=0,033). En el modelo de
regresién lineal ajustado con la variable SOC-13 como variable
dependiente los cuidadores sin relacién previa se asociaron a un
mayor SOC (3 =-0,249; p=0,019), pero esta diferencia segtin el vin-
culo previo desaparecid cuando se incluyé la puntuacién de la Bl en
el modelo (3 =-0,354; p=0,004). Aun asi, los modelos solo refle-
jaron el 6,3% y el 14,8% de la varianza total explicada de la escala
SOC-13, respectivamente.

Tabla 1
Descripcion de las caracteristicas de la muestra
N validos, n (%) 96 (100)
Género femenino, n (%) 88(91,7)
Edad, media (DE) 57,5(12,0)
Relacion con la persona dependiente, n (%)
Familiar 69 (71,9)
Cuidador formal remunerado 14 (14,6)
Voluntario 13 (13,5)
Trabajo —familiar®— n (%) 26 (38,8)
Grado de dependencia®, mediana 3
1,n (%) 9(10,5)
2,n (%) 35 (40,7)
3,n (%) 42 (48,8)
Uso de servicios, n (%) 24 (25,0)
Centro de dia 16 (66,7)
Otros 8(33,3)
Presencia trastornos de conducta, n (%) 24(25,0)
Personas a cargo >1, n (%) 21(19,1)

@ Trabajo fuera de la tarea asistencial.
b En 10 casos no se tenia valoracién del grado de dependencia segin la ley de la
dependencia.
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Tabla 2
Andlisis de correlacién entre los factores de la Bl y los de la escala SOC
SOC
Comprensién Manejo  Significacién
Burden Interview -0,107 -0,269 -0,295
F.1 Carga fisica y aislamiento social -0,156 -0,176 -0,180
F.2 Estrés psicolégico -0,217 -0,359° -0,380"
F.3 Sentimiento de culpabilidad 0,068 -0,174 -0,062
F.4 Presién emocional -0,198 -0,343°  -0,365"
F.5 Relacién de dependencia -0,038 -0,251 -0,301

BI: Burden Interview; SOC: Sentido de Coherencia.
" Diferencia entre los grupos (p <0,05).
" p<0,001.

Tabla 3
Modelo de regresion lineal con la puntuacién de la Bl como variable dependiente

Coeficientes?

Modelo Coeficientes no Coeficientes estandar t Sig.

estandar

B Error Estd. Beta
(Constante) 39,921 15,080 2,647 0,010
SOC comprensién -0,149 0,336 -0,047 -0,444 0,659
SOC manejo 0,125 0,298 0,051 0,420 0,675
SOC significacion -1,301 0,401 -0,388 -3,244 0,002
Familiar vs. otros 12,585 4,765 0,300 2,641 0,010
Edad -0,232 0,157 -0,159 -1,472 0,145
Sexo 5256 5,973 0,079 0,880 0,382
Dependencia 4334 2,660 0,168 1,629 0,108
Uso de recursos 1,672 3,971 0,043 0421 0,675
TrabajoP 7,185 3,910 0,186 1,838 0,070
Nam. atendidos  -2,676 3,475 -0,078 -0,770 0,444

BI: Burden Interview; SOC: Sentido de Coherencia.
2 Variable dependiente: BI.
b Fuera de la tarea asistencial.

La carga percibida

La carga percibida por los cuidadores fue moderadamente baja,
25,8 puntos (DE=18,4; rango=0-82). Se observé gran diferencia
entre los cuidadores que tenian vinculo afectivo previo (Bl=30,4;
DE=16,5; rango=0-82)ylos que no (BI=10,5; DE=14, 5; rango =0-
61; p<0,001). Una diferencia presente, ademas, en el conjunto de
los 5 factores de la BI. También hubo diferencias entre los familiares
que mantenian trabajo fuera de la tarea asistencial y los que no (U
de Mann-Whitney =349; p=0,005).

Las correlaciones de Spearman con la puntuacién de los factores
de la Bl y de las dimensiones del SOC-13 se presentan en la tabla
2, donde se puede observar que el estrés y la carga emocional pre-
sentaron una significativa correlacién inversa con las dimensiones
de manejo y significacion.

Finalmente, el modelo de regresién lineal con la puntuacion
de la BI como variable dependiente asoci6é percibir mayor carga
(r2=0,353) al hecho de trabajar fuera de la tarea asistencial (fami-
liares) y tener una menor puntuacién del factor de significacién en
el cuestionario SOC-13 (tabla 3).

Adherencia al programa

De los 96 cuidadores, el 52,1% cumplieron con 6 o0 mas sesiones
(n=50) de los cuales aproximadamente la mitad (n=26) cumplie-
ron con el total de las 11 sesiones. En la figura 1 se detalla la
evolucién de la participacién y los motivos de abandono.

El andlisis bivariante mostré que los familiares laboralmente
en activo abandonaron mds los talleres (35,6% vs. 19,6%; x2=6,5;
gl=1; p=0,011), y que estos cuidadores que abandonaron pre-
sentaban una menor puntuacién en el cuestionario SOC-13 (63,9

< 6 sesiones
> 6 sesiones n=46
n=50
( Abandono: \
Abandono: 6 probl. conciliacién

1 Exitus 4 Exitus

4 NS/NC 5 ingreso CSS
n=5 19 Varios
6 NS/NC

n=40

NS/NC=no se recogié el motivo de discontinuidad del proyecto por ninguna via;
CSS=Centro Socio Sanitario.

Figura 1. Diagrama de participacién.
Tabla 4

Adherencia al tratamiento segin caracteristicas basales, estratificada segin el tipo
de relacién

Relacién B Error Estd. Wald gl Sig.  Exp(B) IC 95% Exp(B)
Inferior Superior
Edad 0,022 0,035 03911 0532 1,022 0954 1,096
soc 0,053 0,025 4,480 1 0,034 1,055 1,004 1,108
Familiar®
BI -0,056 0,026 4,582 1 0,032 0,946 0,899 ,995
Trabajo -0,597 0,728 0,673 1 0,412 0,550 0,132 2,292
Ndm. atendidos -1,670 0,867 3,707 1 0,054 0,188 0,034 1,030
Constante -1,076 3,257 0,109 1 0,741 0,341
Edad 0,181 0,132 1,876 1 0,741 0,341 0925 1,554
soc 0,133 0,093 2,038 1 0,466 1,103 0,952 1,372
No familiar®
BI -0,089 0,079 1,263 1 0,171 1,199 0,784 1,068

Nam. atendidos -0,928 1,805
Constante -15,802 11,294

0,264 1 0,261 0,915 0,011 3,602
1,958 1 0,153 1,142

BI: Burden Interview; SOC: Sentido de Coherencia.
2 Variable(s) incluidas en el paso 1: edad, SOC, BI, trabajo, nim. atendidos.
b variable(s) incluidas en el paso 1: edad, SOC, BI, nim. atendidos.

vs. 55,6; U de Mann-Whitney=871,5; p=0,004); una diferen-
cia centrada en las dimensiones de manejo (22,9 vs. 19,7; U de
Mann-Whitney =954,0; p=0,02) y significacién (19,7 vs. 16,4; U
de Mann-Whitney=766,5; p < 0,001). En el andlisis con la BI, la
puntuacién media de carga fue mayor en los cuidadores con menor
adherencia (<6 sesiones), tanto en la puntuacién global (30,4 vs.
19,7; U de Mann-Whitney=2846,5; p=0,004) como en todos los
factores, a excepcién del factor sentimiento de culpabilidad.

Finalmente, el modelo ajustado de regresiéon logistica binaria
con la adherencia al tratamiento como variable dependiente, y el
SOC-13 y la BI como variables independientes, result6 adecuado
(Hosmer-Lomeshow >0,05). Al observarse diferencias significati-
vas entre cuidadores familiares y no familiares, se realizé el estudio
por separado. En la tabla 4 se presentan los resultados, donde des-
taca que una puntuacién mayor en el SOC-13 se asocié a buena
adherencia (> 6 sesiones), mientras que mayor puntuacién en la Bl
se asoci6 a mayor riesgo de abandono.
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Discusion

El objetivo de este trabajo fue analizar la relacién entre el SOC y
los distintos factores fisicos y emocionales de la carga percibida por
una muestra de cuidadores. Ademas, se quiso analizar el efecto de
estos mismos factores en la adherencia a un programa psicoeduca-
tivo de intervencién en la comunidad para personas cuidadoras.

En estudios previos, el SOC se ha asociado con el grado de carga
percibida por los cuidadores, evidenciando que las personas con un
SOC bajo eran mucho mas vulnerables a las consecuencias nega-
tivas de la prestacién de asistencia®?-34, Una situacién que, por la
percepcion de necesidades no cubiertas, puede llegar a compro-
meter la capacidad de los propios cuidadores para mantener una
salud mental y una calidad de vida segura y razonable>>. En nues-
tro estudio, los principales factores de la carga que correlacionaron
inversamente con el SOC fueron el aislamiento social (factor 1 de
la BI) y la carga emocional (factores 2 y 4). La relacién entre el SOC
y la carga percibida ha sido descrita anteriormente, pero esta rela-
ci6én entre las dimensiones del SOC y los factores de la sobrecarga
muestra como los factores emocionales son los que estin mayor-
mente mediados por el SOC. En este sentido, Orgeta y Lo Stenzo
expusieron que el SOC tiene influencia en el grado de bienestar,
del mismo modo que apuntaron que los cuidadores que reportan
mayores sintomas de ansiedad y depresién son los que presentan
un SOC menor!4,

También hemos podido observar que parte de la variabilidad
en la carga percibida era atribuible al vinculo que existe entre los
cuidadores familiares y los no familiares. Esta diferencia entre los
familiares y las personas que desarrollan esta labor de asistencia
informal, como el voluntariado o las trabajadoras remuneradas,
también fue relevante. Esta Gltima figura, la de una persona cui-
dadora externa a la familia, generalmente mujeres inmigrantes,
esta cada vez mads presente en nuestro contexto, realizando tareas
tanto de apoyo directo a los familiares como de soporte del cuida-
dor principal®®3”. Este colectivo, habitualmente sin una formacioén
previa especifica, presenta una gran vulnerabilidad y un riesgo
potencial de incremento de carga, malestar y baja calidad de vida
pues no poseen las herramientas necesarias y adecuadas para el
manejo de estas situaciones potencialmente estresantes>®, sobre
todo si la relacién perdura en el tiempo (creacién de vinculo emo-
cional). Aun asi, la mayor carga se vincul6 al mayor estrés y presiéon
emocional que presentan los familiares. Un estrés que, ademas, se
increment6 en los casos en que los cuidadores mantenian un tra-
bajo fuera de la tarea asistencial, situando a los adultos en edad de
trabajar en situacién de mayor riesgo de claudicacién2.

En una revision sistematica previa de mas de 400 publicaciones
hasta 2003 sobre la relacion entre el SOC y la calidad de vida, se
estableci6 una relacién directa entre el SOC y las menores quejas
subjetivas y sintomas de enfermedad, siendo considerado este un
predictor de salud>®. Este aspecto abre la posibilidad a intervenir en
torno a los aspectos que pueden incrementar el SOC (capacidades
personales, habilidades para la vida, empoderamiento, resiliencia,
etc.)’?, teniendo en cuenta que el SOC es un constructo multidi-
mensional en el que pueden influir distintos factores>839.

Dado que uno de los principales hallazgos de este proyecto en
relacién con la carga percibida ha sido la predominancia del factor
significacién del SOC, en el caso de las personas cuidadoras deberia
intensificarse la atencién a esta dimension. Algunas de las opciones
para reducir el impacto de la prestacién de cuidados pueden ser el
apoderamiento frente a la situacién fruto de la informacién y for-
macién para la toma de decisiones especificas, el incremento de las
habilidades comunicativas teniendo en cuenta posibles limitacio-
nes fisicas y psicolégicas de la persona atendida y/o el trabajo de
gestion de las emociones y las habilidades para la vida.

Eneste sentido, los programas de apoyo a los cuidadores, como la
«Escuela de Cuidadores», pueden incluir este aspecto de incremento

de la significacién de la tarea asistencial como valor afiadido a la
comprensién y manejo de la persona dependiente.

En un estudio de metaanalisis, realizado a partir del examen de
trabajos publicados a lo largo de mas de 30 afios sobre intervencio-
nes en cuidadores, se observé que las intervenciones que pedian la
participacién activa de los cuidadores fueron las que presentaban el
efecto positivo mas amplio*?. Otros estudios han complementado
esta informacién al percibir como significativo tener conexiones
sociales con otras personas en la misma situacién y tener apoyo o
darapoyoaotrosenel grupo*!.Enun estudio dirigido aintervencio-
nes con cuidadores de personas con Alzheimer y otras demencias,
se mostr6 que las intervenciones multicomponentes basadas en la
educacién y el apoyo de cuidadores retrasaron la institucionaliza-
cién utilizando solo cantidades modestas de recursos*.

En relacién con el objetivo secundario del estudio, también es
destacable la relacién observada entre el SOC y la adherencia al
programa psicoeducativo. En este sentido, tal como era de esperar,
las personas con un mayor SOC presentaron una mayor adherencia.
Este aspecto implica que el trabajo para el incremento del propio
SOC facilitaria la adherencia al propio programa actuando de forma
retroactiva. No obstante, esto también nos indica que las personas
con menor SOC, que a la vez fueron las que mayor carga expre-
saron (personas con mayor necesidad de soporte), fueron las que
mayor abandono precoz presentaron. Esto implica que, en parte,
las personas con un menor SOC se aprovecharon menos de los
beneficios —capacitadores fisica, psicolégica y emocionalmente—
atribuibles a las intervenciones psicoeducativas en cuidadores*Z.
En este sentido, la ley de atencién inversa pone de relieve las defi-
ciencias de los programas que trabajan de forma igualitaria y no de
forma equitativa®’. Este principio expone que la atencion sanitaria
es inversamente proporcional a las necesidades de la persona aten-
dida. Una teoria que es aplicable en parte a los resultados de nuestro
estudio, cuando son las personas con mayores recursos (menor
carga y mayor SOC) quienes mayor aprovechamiento del programa
psicoeducativo realizan. O, dicho de otro modo, las intervenciones
para hacer frente a las necesidades no se adecuan suficientemente
a los perfiles de los cuidadores que presentan menores recursos
propios y experimentan mayor estrés, ansiedad y depresién por la
prestacion de asistencia.

Cabe tener en cuenta que en nuestro proyecto se han incluido
cuidadores con diferentes patrones de relacién con la persona aten-
dida; buena parte eran familiares, pero también habia un 28,1%
de cuidadores remunerados y voluntarios. Esta diferencia nos ha
permitido comprobar que las personas familiares presentan una
mayor carga asociada a la tarea asistencial y que el vinculo emocio-
nal entre cuidador y cuidado puede incrementar la dificultad de la
tarea asistencial. Una dificultad que, como ya se habia descrito ante-
riormente, también se incrementa cuando el cuidador tiene trabajo
remunerado aparte de la tarea asistencial“?.

El programa psicoeducativo «Escuela de Cuidadores» de apoyo a
las personas cuidadoras de personas dependientes esta ligado a un
servicio publico en contexto rural (poblaciones < 3.000 habitantes).
Este hecho implica que debe incluir una mayor heterogeneidad en
los grupos para su viabilidad y limita las opciones de estratificar las
caracteristicas segiin la causa de dependencia, el grado de depen-
dencia o el tipo de relacién familiar, entre otros, y por tanto de
generalizacion de los resultados. Ademas, limita también la posibi-
lidad de adecuacién de los programas a las necesidades especificas
de los cuidadores y ha limitado la comparacién de nuestros resul-
tados con algunos de los trabajos publicados a nivel nacional e
internacional con relacién al efecto mediador del SOC.

Hasta donde llega nuestro conocimiento, esta es la primera
experiencia de programa psicoeducativo que incluye la valora-
cién del SOC como variable relacionada con la carga percibida y
la gestion de los estresores vinculados a la prestacion de asisten-
cia. Asi, hemos observado como la carga esta condicionada por la
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capacidad de los cuidadores en la gestion de las emociones ligadas
a las habilidades de afrontamiento, por el manejo del familiar en
las actividades de la vida diaria y el empoderamiento para llenar
de contenido y significacién la tarea desarrollada®%3133, Asi pues,
el manejo de la dependencia y del conjunto de la situacién asisten-
cial y, sobre todo, la dotacién de significacion a la misma, son los
principales retos a trabajar para que no disminuya la fortaleza indi-
vidual de los cuidadores familiares y se pueda mantener la atencién
dentro del domicilio el maximo tiempo posible.

Qué se sabe? ;Qué aporta este trabajo?

Los resultados obtenidos hasta el momento son parciales y con
relativa poca evidencia atin de la relacién o el impacto entre el SOC
y la carga del cuidador, su percepcién de calidad de vida y los efec-
tos en la prestacién de asistencia. Si es sabido que existe relacién
entre el SOCy la carga percibida por los cuidadores de pacientes con
demencia y también que existe relacion entre el SOCy la calidad de
vida percibida en distintos &mbitos no directamente asistenciales.

En este sentido, los resultados aqui presentados muestran:

¢ Presencia de larelacion entre los factores del SOCy las dimensio-
nes de la percepcién de sobrecarga.

¢ Identificacién del factor significacion como el principal eje
diferenciador de sobrecarga entre los cuidadores de personas
dependientes.

¢ La vinculacién de un mayor SOC basal a una mejor adherencia al
tratamiento (programa de intervencién).
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