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Resumen

Cada vez son mas los estudios que empiezan a mostrar también
interés por los aspectos positivos que pueden existir en la experiencia de
cuidar un familiar enfermo de Alzheimer (Farran ef al., 1991; Cartwright
et al., 1994; Pushkar et al., 1995; Lagner, 1995; Noonan y Tennstedt,
1997; Kramer, 1997; Hunt, 2003; Sabir et al., 2003; Boerner et al., 2004,
Fernandez-Capo y Gual, 2005; Andrén y Elmstahl, 2005). La satisfaccion
del cuidado se ha relacionado con distintas variables (edad, sexo, relacion
previa, personalidad, duracion del cuidado, etc.). En nuestro trabajo, se ha
querido estudiar la relacion entre la variable sentido del cuidado y el gra-
do de satisfaccion del cuidado. Las personas participantes en este estudio
fueron 80 cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer. Para la eva-
luacion del sentido la version espanola de la escala Finding Meaning
Through Caregiving Scale (Farran et al., 1999). La evaluacion de la varia-
ble satisfaccion del cuidado se realizd a través de una pregunta cerrada y
una pregunta abierta incluidas en el cuestionario de disefio propio de reco-
gida de informacion.

El 67.5% de las personas afirmaron encontrar un sentido al cuida-
do que realizaban y el 45.6% de la muestra refirio mostrarse satisfecho o
muy satisfecho (24.1%) con el cuidado dispensado al paciente En cuanto
al objetivo de nuestro estudio, se obtuvo que aquellos cuidadores que con-
testaron no encontrar un sentido al cuidado, sefialaron estar significativa-
mente mas insatisfechos que aquéllos que afirmaron encontrar un sentido
(p-valor=0.01). También, se hall6 una relacion significativa de la satisfac-
cion con las escalas Sentido Provisional (p-valor = 0.00) y Sentido Total
(p-valor = 0.00).

Se puede afirmar que el sentido del cuidado aumenta el grado de
satisfaccion de los cuidadores. Tener en cuenta la variable sentido del cui-
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dado en futuras intervenciones puede ayudar a realzar los aspectos positi-
vos que también pueden existir en el cuidado prolongado de un enfermo
de Alzheimer.

Abstract

Relationship between the meaning and satisfaction in the care
of an Alzheimer's patient

There is an increasing trend in the number of studies that are sho-
wing interest in the positive aspects that can coexist throughout the expe-
rience ot taking care of a relative with Alzheimer (Farran et al., 1991;
Cartwright et al., 1994; Pushkar et al., 1995; Lagner, 1995; Noonan and
Tennstedt, 1997; Kramer, 1997; Hunt, 2003; Sabir et al., 2003; Boerner et
al., 2004, Fernandez-Capo and Gual, 2005; Andrén and Elmstahl, 2005).
Care satisfaction has been linked to different variables (age, gender, pre-
vious relationship, personality, length of care, etc.). Our work has inten-
ded to study the relationship between the variable meaning in care and the
degree of care satisfaction. The persons participating in this study were 80
family caregivers of Alzheimer's patients. For the assessment of meaning,
the Spanish version of “Finding Meaning Through Caregiving Scale”
(Farran et al., 1999) was used. Care satisfaction was assessed by a closed
question and an open-ended question.

The 67.5% of the respondents stated to find meaning in caregiving
and the 45.6% of the sample referred to be satisfied or very satisfied
(24.1%) with the care given to the patient. With regard to the objective of
our study, it came across that those caregivers who answered not to find
meaning in caring, noted to be significantly more unsatisfied than those
who claimed to find meaning (p-value = 0. 01). Also, we found a signifi-
cant relationship between satisfaction and Provisional Meaning subscale
(p-value = 0.00) and Total Meaning subscale (p-value = 0.00).

Results suggest that meaning in care-giving increases the degree of
satisfaction of caregivers. Taking into account this variable in future inter-
ventions can help to enhance the positive aspects that might also exist in
any Alzheimer's patient long-term care.
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Introduccion

Dentro del envejecimiento, toma un especial protagonismo la
Enfermedad de Alzheimer (EA). Debido a las caracteristicas clinicas de
esta enfermedad y a su alta prevalencia, nos encontramos con la realidad
de que muchos de los enfermos afectados por esta demencia son cuidados
en el entorno familiar. Ello se suele traducir en un impacto negativo para
estas familias y muy concretamente para el llamado cuidador principal,
por ser esta figura quien asume la responsabilidad esencial del cuidado de
su familiar enfermo. Dichos cuidadores son, como se les ha venido lla-
mando, las “segundas victimas” del Alzheimer (Perlado, 1995) al estar
sometidos a una fuerte sobrecarga. Sin embargo, aunque la literatura
publicada sobre la experiencia de cuidar a un enfermo de Alzheimer se ha
centrado basicamente en analizar y explicar los aspectos negativos del
cuidado, cada vez son mas los estudios que empiezan a mostrar también
interés por los aspectos positivos que pueden coexistir en la misma expe-
riencia (Farran et al., 1991; Cartwright et al., 1994; Pushkar et al., 1995;
Lagner, 1995; Noonan y Tennstedt, 1997; Kramer, 1997; Hunt, 2003;
Sabir et al., 2003; Boerner et al., 2004, Fernandez-Capo y Gual, 2005;
Andrén y Elmstahl, 2005). Sea como fuere, lo que si parece cierto es que
los estudios basados en el constructo de la sobrecarga del cuidador no
explican o describen de un modo completo la realidad del cuidado pro-
longado de un enfermo de Alzheimer.

Los aspectos positivos se han relacionado con conceptos como bie-
nestar, satisfaccion, gratificacion etc. Es quiza esta inespecificidad del tér-
mino lo que ha llevado a los investigadores a poner mas énfasis en los
aspectos negativos del cuidado. El término mas comunmente utilizado
para describir las percepciones positivas de la experiencia del cuidado ha
sido “satisfaccion” (Kramer, 1997). ;Por qué es importante investigar los
aspectos positivos del cuidado? En los tltimos afios hay una mayor ten-
dencia a realizar estudios con planteamientos mas holisticos sobre la tarea
de cuidar, incluyendo los aspectos positivos del cuidado para averiguar de
qué manera se relacionan con la sobrecarga. En su estudio de revision,
Kramer (1997) sostiene que la gente experimenta tanto emociones nega-
tivas como positivas a la hora de cuidar y que la falta de atencién a las
dimensiones positivas del cuidado sesga la percepcion de la experiencia
del cuidado por parte de los investigadores, limitando la existencia de una
teoria completa sobre la adaptacion del cuidador. Ademas, parece ser que
este aspecto del cuidado lo plantean a menudo muchos cuidadores y es
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algo de lo que parece que ellos quieran hablar. En el estudio de Farran et
al. (1991), el 90% de los cuidadores refirieron algiin aspecto positivo del
cuidado. A su vez, Cohen et al. (2002) entrevistaron a 299 cuidadores, de
los cuales, el 73% pudo identificar al menos un aspecto positivo del cui-
dado. Senala Kramer (1997) que cuidar puede incrementar en el cuidador
la capacidad de afrontar los retos, sentirse mas util y conseguir mas acer-
camiento en las relaciones, llenas de sentido, calidez y placer. Considerar
los aspectos positivos del cuidado también puede ayudar a los profesio-
nales de la salud a trabajar mas efectivamente con la familia del enfermo,
ayudando a los cuidadores a descubrir los aspectos positivos e identificar
aquellos cuidadores menos necesitados de intervencion. Finalmente,
poner atencion a los aspectos positivos del cuidado puede ayudar a reco-
nocer la capacidad que hay en cada uno de nosotros de crecer como per-
sonas.

Al revisar la literatura, se observa que la satisfaccion del cuidado se
ha relacionado con distintas variables. En 1997, Beach investigo el impac-
to positivo que puede tener una situacion de cuidado relacionado con la
edad. Entrevisto a 20 adolescentes de edades comprendidas entre los 14 y
18 afios y que eran hijos, nietos o sobrinos de un familiar enfermo de Alz-
heimer, cuidado por un familiar muy proéximo. Los sujetos contestaron a
través de preguntas semi-estructuradas sobre cuestiones relacionadas con
la satisfaccion del cuidado. Entre las respuestas obtenidas destacaron 4
categorias de aspectos positivos: compartir mas tiempo con la familia,
crecer en empatia hacia las personas mayores, una mejora en la relacion
entre el adolescente y su madre y, finalmente, mejor seleccion del tipo de
amistades de los adolescentes.

En cuanto a la relacion de parentesco, en 1998, Rose-Rego ef al.,
estudiaron posibles diferencias en el bienestar psicoldgico del cuidador en
una muestra de 99 esposos, hallando peores indices de salud emocional y
fisica y menor grado de satisfaccion en las esposas cuidadoras con res-
pecto a los maridos cuidadores. Este hecho podria deberse a que los hom-
bres, tal como reflejo Zarit et al. en 1986, tienden a informar de menor
sobrecarga que las mujeres, ya sean esposas o hijas.

Reinardy et al. (1999), al estudiar los aspectos positivos y negati-
vos del cuidado, destacaron entre los primeros: mas acercamiento entre
cuidador y paciente, mas afecto, posibilidad de pasar mas tiempo juntos,
sentimiento de mayor utilidad por parte del cuidador y mejora de la rela-
cion.
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Por otro lado, Diener et al. (1999) afirman que la personalidad es
uno de los predictores de bienestar subjetivo mas fuerte y consistente.

Tornatore y Grant (2004) evaluaron la satisfaccion en 285 cuidado-
res familiares y hallaron que cuanto mas tiempo de cuidado habia trans-
currido y cuanto mas grandes eran las expectativas del cuidador respecto
a su tarea, mas satisfaccion obtenian los cuidadores.

Otra de las variables que se ha estudiado en relacion a la satisfac-
cion ha sido la capacidad de hallar un sentido al cuidado (Pillemer y Sui-
tor, 1996; Noonan y Tennstedt, 1997; Hooker et al., 1998; Corbeil et al.,
1999; Andrén y Elmstahl, 2005; Quinn et al., 2010). Uno de los primeros
estudios que encontramos sobre el sentido en poblacion de cuidadores es
el de Montenko, quien en 1989 investigd sobre las posibles gratificacio-
nes y frustraciones de los cuidadores. Pregunt6 a 50 cuidadoras esposas
de enfermos con demencia cual era la razon principal por la que cuidaban
a su marido en casa. Debian escoger entre los tres motivos que, segln el
autor, la literatura identifica como mas importantes relacionados con el
sentido: cuidar por sentimiento de reciprocidad, por responsabilidad o por
amor. Hall6 que aquellas esposas que cuidaban por reciprocidad o amor
mostraron sentirse mas satisfechas que las que afirmaron cuidar por un
sentimiento de responsabilidad.

En 1991, Farran et al., entrevistaron a 94 cuidadores de enfermos
de Alzheimer en relacion a los aspectos mas dificiles y mas gratificantes
del cuidado. Observaron que los cuidadores expresaban temas de tipo
existencial a medida que relataban su experiencia. Estos temas se concre-
taron en seis: sentimientos de pérdida, sentimientos de impotencia en rela-
cion al cuidado, tener que tomar decisiones personales sobre la propia
vida y el cuidado del enfermo, valoracion de los aspectos positivos de la
experiencia y busqueda de sentido provisional y ultimo.

Noonan y Tennstedt (1997) estudiaron la relacion del sentido con el
bienestar psicoldgico en 131 cuidadores de ancianos enfermos. Se deduce
de sus resultados que, a pesar de las consecuencias negativas que pueden
acompanar el cuidado de un anciano enfermo, también hay aspectos posi-
tivos que coexisten en la misma situacion.

Recientemente, Quinn et al. (2010) han realizado una interesante
revision de la literatura previa sobre el impacto de las motivaciones y del
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sentido en el bienestar de los cuidadores de enfermos de Alzheimer, cons-
tatando la importancia de encontrar un sentido al cuidado para mejorar el
bienestar de los cuidadores.

En nuestro trabajo, se ha querido estudiar dicha relacion entre la
variable sentido del cuidado y el grado de satisfaccion del cuidado. Tam-
bién se ha estudiado la relacion entre la satisfaccion del cuidado y varia-
bles relacionadas con el paciente y/o el cuidador principal.

Material y métodos

Las personas participantes en este estudio fueron 80 cuidadores
familiares de enfermos de Alzheimer. El reclutamiento de cuidadores se
llevo a cabo a partir de distintas instituciones médicas y asociaciones de
familiares de enfermos de Alzheimer. Todos eran cuidadores principales
que cumplian los siguientes criterios de inclusion: ser cuidador familiar de
un paciente con Enfermedad de Alzheimer y haber tenido como minimo
en los ultimos seis meses la responsabilidad principal del cuidado.

Los cuidadores de este estudio presentaban un rango de edad entre
36y 87 afios, con una media de 62 afos. La proporcion de cuidadores fue-
ron el 71.3% mujeres y 28.7% hombres. La relacion de parentesco con el
paciente fue sobre todo de conyuges (53.3%) e hijos (41.3%) y un 5.3%
representado por otros familiares.

Todos los cuidadores tuvieron que rellenar un cuestionario de 60
items de disefio propio, que recogia informacion sobre variables sociode-
mograficas relacionadas con el paciente y variables relacionadas con el
cuidador (variables sociodemograficas, tiempo de cuidado, relacion de
parentesco con el paciente, calidad de la relacion previa, apoyo social,
etc.). La evaluacion de la variable satisfaccion del cuidado se realizd a
través de una pregunta cerrada y una pregunta abierta incluidas en el cues-
tionario de disefio propio.

Para la evaluacion del sentido se utilizo la Escala de Sentido del
Cuidado (ESC) (Fernandez Capo et al., 2006), que corresponde a la ver-
sion espafiola de la escala Finding Meaning Through Caregiving Scale
(Farran et al., 1999). Evalua el sentido del cuidado en cuidadores familia-
res de enfermos de Alzheimer. Consta de 43 items repartidos en tres
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subescalas. La subescala Pérdida e Indefension esta formada por 19 items
que reflejan sentimientos de pérdida con respecto al familiar enfermo,
frente a uno mismo y sentimientos de indefension y falta de control ante
la situacion. Las puntuaciones de esta subescala van de 19 a 95 puntos. La
subescala Sentido Provisional (SP) consta de 17 items que pretenden
explorar como los cuidadores encuentran sentido a su dia a dia a través del
cuidado. Refleja los valores del cuidador en relacion a los aspectos posi-
tivos sobre la vida y el cuidado, las decisiones personales tomadas y el
modo en que los cuidadores encuentran pequefias satisfacciones en su
situacion actual. Esta subescala también puntia de 17 a 85. La subescala
Sentido Ultimo (SU) consta de 7 items que incluyen aspectos relaciona-
dos con aspectos religiosos o espirituales de la persona. Puntiia de 7 a 35.

La escala es autoadministrada y consta de una escala de Likert de 5
puntos (1= Totalmente en desacuerdo a 5= Totalmente de acuerdo). Com-
pletarla requiere de 10 a 15 minutos. El instrumento no tiene puntos de
corte y la puntuacion total de la escala (Sentido Total) (ST) puede ir de 43
a 215 puntos.

También se incluyd una pregunta cerrada sobre el sentido en el
cuestionario que rellenaban los cuidadores (““;Considera que ha encontra-
do un sentido al cuidado diario que proporciona al paciente?”).

Todos los datos fueron codificados y procesados por ordenador
mediante el paquete estadistico Stadistical Package for the Social Scien-
ces (SPSS), version 11.5. Se realizé el analisis inferencial en funcion de
los objetivos planteados. En todos los tests estadisticos usamos un nivel
de significacion de o= 0.05 y por tanto, p-valores < 0.05 indicaban tests
estadisticamente significativos.

Resultados

En relacion a la satisfaccion del cuidado, a partir de la pregunta
cerrada “Poder atender a diario al paciente le hace sentir” (opcion de
respuesta: muy satisfecho, satisfecho, algo satisfecho, insatisfecho, muy
insatisfecho), se obtuvo que el 45.6% de la muestra refirié mostrarse satis-
fecho o muy satisfecho (24.1%) con el cuidado dispensado al paciente. A
través de la pregunta abierta “; Qué aspectos positivos destacaria del cui-
dado diario al paciente?” se obtuvieron respuestas relacionadas con sen-
tirse mas util, satisfaccion por el deber cumplido, crecimiento personal,
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complicidad, la posibilidad de devolver el carifio recibido, tranquilidad,
sentimiento de bienestar y satisfaccion personal en general. No obstante,
el 11% de los cuidadores que respondieron a la pregunta refirieron no
encontrar ningun aspecto positivo.

Respecto a la variable sentido, el 67.5% de las personas afirmaron
mediante la pregunta cerrada del cuestionario (““;Considera que ha
encontrado un sentido al cuidado diario que proporciona al paciente?”)
encontrar un sentido al cuidado que realizaban. En cuanto a la ESC, la
media obtenida de Sentido Total (ST) fue de 134.5 (valor minimo obteni-
do 80 y maximo obtenido 180). Por lo que se refiere al resto de las subes-
calas, las puntuaciones obtenidas quedan recogidas en la Tabla 1.

Tabla 1. Puntuaciones medias, Desviacion Tipica (DT) y Rango obte-
nidos por la muestra en la ESC (N=80).

Subescalas Media DT Rango
Pl 65.3 1.8 30-95
Sp 62.5 10.4 31-85
SuU 232 59 9-35
ST 134.5 18.5 80-180

PI= Pérdida e Indefension; SP= Sentido Provisional; SU= Sentido Ultimo;
ST= Sentido Total

Al estudiar la posible relacion entre la satisfaccion del cuidado y
variables del paciento y/o cuidador recogidas a través del cuestionario de
disefio propio, se obtuvo que aquellos cuidadores que compartian el cui-
dado con al menos un cuidador secundario mostraron estar mas satisfe-
chos que los cuidadores que no lo compartian (p-valor=0.00). También,
cuanto mas satisfactoria se valoro la relacion previa entre el cuidador y el
paciente, mas satisfecho sefialo estar el cuidador principal con el cuidado
realizado (p-valor=0.00).

En cuanto al objetivo de nuestro estudio, se obtuvo que aquellos
cuidadores que contestaron a través de la pregunta cerrada del cuestiona-
rio, no encontrar un sentido al cuidado, senalaron estar significativamen-
te mas insatisfechos que aquéllos que afirmaron encontrar un sentido (p-
valor=0.01). Al relacionar las puntuaciones de la escala ESC con la satis-
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faccion del cuidado, se obtuvo que, a medida que aumentaban las puntua-
ciones en las subescalas SP, SU y ST, aumentaba el grado de satisfaccion,
aunque solo se halld una relacion significativa de la satisfaccion con las
escalas SP (p-valor = 0.00) y ST (p-valor = 0.00).

Conclusion

La variable sentido y la satisfaccion del cuidado se han relacionado
de manera positiva de modo que la capacidad de hallar un sentido parece
influir de manera positiva en los cuidadores aumentando su satisfaccion.
Nuestros resultados sugieren que el sentido del cuidado aumenta el grado
de satisfaccion de los cuidadores. Se constata la importancia de tener en
cuenta la evaluacion del sentido del cuidado en futuros estudios que se
realicen con cuidadores de enfermos de Alzheimer. Por otra parte, consi-
deramos que tener en cuenta la variable sentido del cuidado en futuras
intervenciones puede ayudar a realzar los aspectos positivos que también
pueden existir en el cuidado prolongado de un enfermo de Alzheimer.
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