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Resumen

El progresivo envejecimiento de la poblacion ha provocado un aumento de las personas
que se encuentran en situacion de dependencia. Las investigaciones se han centrado
principalmente en las consecuencias de la dependencia en la persona que la sufre y en su
cuidador/a. Sin embargo, muy pocos estudios han analizado los factores que favorecen
una adaptacion positiva en el cuidador/a. Por ello, el objetivo del presente estudio ha sido
analizar la resiliencia en 55 cuidadores/as informales de personas con Alzheimer u otras
demencias. Mediante un disefio transversal, se ha analizado la relacion entre las distintas
fortalezas identificadas y dos indicadores de la resiliencia (crecimiento postraumatico y
bienestar). Se utilizaron distintas escalas que miden tres tipos de fortalezas: regulatorias,
interpersonales y de basqueda de sentido. Los resultados obtenidos muestran
correlaciones positivas entre las distintas fortalezas, -excepto espiritualidad- y los dos
indicadores de la resiliencia. Un ANOVA realizado para comparar a los/as cuidadores/as
con distinto nivel de crecimiento post-traumatico mostré que aquellos con alto
crecimiento presentaban mayores puntuaciones en bienestar, densidad de fortalezas y
persistencia. Estos dos altimos factores son, ademas, los que predijeron el crecimiento
postraumatico. Estos resultados subrayan la necesidad de intervenir para promover la
resiliencia entre los cuidadores/as, ahondando en las fortalezas que les permitan una

adaptacion positiva ante su rol.

Palabras clave: cuidador, resiliencia, crecimiento postraumatico, bienestar y Alzheimer.



Abstract

The progressive ageing of the population has led to an increase in the number of
dependents. Research has mainly focused on the consequences of dependency on the
affected people and their caregivers. However, very few studies have analyzed the factors
that favor a positive adaptation in the caregiver. Therefore, the aim of this study has been
to analyze resilience in 55 informal caregivers of people with Alzheimer's or other
dementias. Using a transversal design, the relationships between different strengths and
two indicators of resilience (post-traumatic growth and well-being) have been analyzed.
Different scales measuring three types of strengths were used: regulatory, interpersonal
and sense-seeking. The results obtained showed positive correlations between the
different strengths -except spirituality- and the two indicators of resilience. An ANOVA
computed to compare caregivers with different levels of post-traumatic growth showed
that those highest in growth also showed higher scores in well-being, density of strengths
and persistence. Being these latter two factors those that predicted post-traumatic growth.
These results underline the need to intervene to promote resilience among caregivers,

boosting the strengths that allow them to adapt positively to their role.

Keywords: caregivers, resilience, post-traumatic growth, well-being, Alzheimer.



Introduccion

La ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de dependencia, reconoce por situacion de dependencia el
“estado permanente en el que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la
edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia
fisica, mental o sensorial, precisan de la atencidn de otra/s persona/s o ayudas importantes
para realizar actividades basicas de la vida diaria (...)”. Ante esta situacion, la familia

constituye en muchos casos la principal fuente proveedora de esas atenciones y cuidados.

Como se vera a lo largo del presente estudio, el cuidado a una persona dependiente, y
concretamente el cuidado a una persona con Alzheimer u otras demencias, acarrea
consecuencias negativas tanto para la persona cuidadora como para el sistema familiar.
Muchas familias se ven sometidas a un reajuste de las dinamicas familiares y de sus roles
en los diferentes subsistemas. A menudo, se producen también desavenencias entre
miembros de la familia extensa, relativas al cuidado de su familiar. Es por ello, que la
investigacion se ha centrado principalmente en analizar los factores de riesgo
relacionados con el cuidado a un familiar dependiente, y se ha prestado menos atencion
a los factores de proteccion que propician que los cuidadores/as respondan positivamente

a los numerosos cambios y demandas que conlleva su rol.

En este estudio nos planteamos identificar aquellas fortalezas de los cuidadores/as de
familiares con Alzheimer u otras demencias que les permitan adaptarse positivamente a
la labor de cuidado. Este estudio, que se enmarca en la asignatura de Trabajo de Fin de
Master del Master de Intervencidn y Mediacion Familiar, Social y Comunitaria, tiene un

claro interés para la intervencion en el &mbito de la familia.



Marco teorico

Los recientes estudios sociodemograficos ponen de manifiesto el elevado envejecimiento
de nuestra poblacion, ya que el 18,8% de la misma tiene una edad igual o superior a los
65 afios (Consejo Superior de Investigaciones Cientificas, 2018). Esto se debe tanto a la
elevada esperanza de vida como a la baja natalidad. El progresivo envejecimiento de la
poblacién trae consigo, entre otras consecuencias, el aumento del nimero de personas
que se encuentran en situacion de dependencia. Esto ha motivado que la investigacion se

haya interesado por analizar como mejorar la calidad de vida de estas personas.

El Alzheimer es, junto a otras demencias, una de las principales enfermedades
causantes de dependencia en todo el mundo. Segin datos aportados por la Organizacion
Mundial de la Salud (2017), cerca de 50 millones de personas padecen alguin tipo de
demencia. De ellas, el Alzheimer acapara entre el 60-70% de los casos. Es por ello, que
la mayoria de los estudios se han centrado en conocer cOmo repercute esta enfermedad
tanto en quienes la padecen como en sus familiares. Sin embargo, apenas hay estudios
que aborden la resiliencia de las personas que se encargan del cuidado de estos enfermos.
La investigacion se ha centrado menos en la resiliencia y, por lo tanto, en analizar qué
factores de proteccion predicen la adaptacion positiva a la experiencia de cuidar a una

persona con esta enfermedad.
Las consecuencias del Alzheimer en el cuidador/a informal

El Alzheimer, es una enfermedad neurodegenerativa que, a pesar de estar asociada al
envejecimiento, afecta también a personas jovenes, los denominados enfermos jovenes

gue poseen una edad inferior a los 65 afios (Aulestia, 2014).

La familia se erige como la principal fuente de apoyo y cuidados frente a esta
enfermedad, lo que hace que también recaigan sobre ella las repercusiones del cuidado
(Esandi y Canga, 2011). Cuidar a una persona con demencia supone consecuencias
fisicas, emocionales y econdémicas para los familiares (Losada et al., 2015). Ademas, es
un estresor cronico que puede originar trastornos psicosociales y habitos que suponen
riesgo para la salud (alimentacion deficiente, trastornos del suefio, sedentarismo, etc.)
(Vitaliano, Zhang y Scanlan, 2003).

En su informe sobre EI Alzheimer en Espafia, Aulestia (2014) afirma que, a pesar

de que vivir la enfermedad bajo los cuidados de la familia es la mejor alternativa para la
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persona que la padece, para el cuidador/a principal conlleva graves efectos colaterales. El
informe indica la existencia de niveles altos de ansiedad y depresion, que pueden dar lugar
al denominado “sindrome del cuidador quemado ”, acufiado por Freudenberguer en 1974
(Zambrano y Ceballos, 2007).

A nivel social, ser cuidador/a puede suponer aislamiento, debido a que la atencion
al familiar implica dedicarle numerosas horas diarias. Esto dificulta la dedicacién de
tiempo a si mismos (Aulestia, 2014), lo que provoca un deterioro de las relaciones
familiares y sociales (Esandi y Canga, 2011). Esto también implica la renuncia al
desarrollo profesional de quien asume el rol de cuidador/a. En Espafia, un estudio
realizado por la Confederacion Espafiola de Alzheimer (CEAFA) y la Fundacidn Sanitas
(2016), revela que méas de un 30% de los cuidadores/as familiares han tenido que
abandonar su empleo en las fases iniciales y leves de la enfermedad. Esto explica que el
cuidador/a experimente también consecuencias econémicas, asociadas a la imposibilidad

de ampliar o complementar sus ingresos (Aulestia, 2014).

Para el cuidador/a principal, asi como para la familia en su conjunto, la
enfermedad también supone tener que redefinir los roles familiares, afrontar cambios en
sus relaciones, asi como hacer frente a duras situaciones (Esandi y Canga, 2011). Todo
esto puede dar lugar a una crisis en el sistema familiar, debido a la desorganizacién que
la enfermedad provoca en el mismo, y que afecta a cada uno de sus miembros (Fernandez,
2004). Todos estos cambios se van produciendo progresivamente, a medida que va
evolucionando el rol de cuidador/a. Este proceso se inicia con la asimilacion del
diagnostico de la enfermedad, el apoyo en la realizacion de las actividades instrumentales,
la asistencia ante los trastornos de comportamiento, y el posterior cuidado en las
actividades basicas (Guia de Practica Clinica sobe la Atencion Integral a las Personas con

Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias, 2010).

La investigacion se ha centrado en los cambios negativos que derivan de los
cuidados destinados a una persona en situacion de dependencia. No obstante, no se ha
prestado tanta atencion a posibles diferencias en los/as cuidadores/as que les ayuden a
sobrellevar mejor este tipo de experiencias. Las personas difieren a la hora de hacer frente
al estrés cronico, como puede ser cuidar a un familiar con demencia. Tras muchas décadas
de investigacion, se puede afirmar que no todas las personas expuestas a una situacion

adversa, responden igual (Fernandez-Lansac, Crespo, Caceres y Rodriguez-Poyo, 2012).



Hay personas que presentan una capacidad que les permite prosperar tras esa adversidad
(Bonanno y Mancini, 2008). Esta capacidad recibe el nombre de resiliencia. Pero, ¢qué

se entiende exactamente por resiliencia o por persona resiliente?
Resiliencia: la capacidad humana que marca la diferencia

El concepto de resiliencia deriva del latin resilio (volver atras, rebotar), y ha pasado de
ser utilizado en el campo de la fisica, -al aludir a la capacidad de algunos materiales
deformados de volver a su estado inicial-, para ser también empleado en las ciencias
sociales. En este ultimo caso, se empez0 a utilizar para referirse a aquellas personas que,
a pesar de estar expuestas a situaciones adversas, lograban reponerse (Cabanyes, 2010) y

crecer psicolégicamente sanas y exitosas (Becofia, 2006).

La American Psychological Association (2019), define el término como un
proceso que permite “adaptarse bien a la adversidad, a un trauma, tragedia, amenaza, o
fuentes de tension significativas, como problemas familiares o de relaciones personales,
problemas serios de salud o situaciones estresantes del trabajo o financieras”. La
investigacion entiende también la resiliencia como una transformacion positiva que se
produce a partir de una experiencia adversa, vinculando asi este concepto al de
crecimiento postraumatico (Vera, Carbelo y Vecina, 2006). Sin embargo, mientras el
crecimiento post-traumatico requiere la exposicién previa a una situacion traumatica, la
resiliencia puede producirse sin que la experiencia sea extrema. De hecho, las personas
mejoran su resiliencia cuando se exponen voluntariamente a situaciones adversas, pero
controladas (Feeney y Collins, 2015). En definitiva, la resiliencia es un proceso que hace
posible la adaptacién positiva o el progreso frente a experiencias adversas de diferente

intensidad (Gonzalez-Mendez, Ramirez-Santana y Hamby, 2018).

A lo largo del tiempo, la resiliencia se ha conceptualizado de distintas maneras.
En un primer momento, se la consider6 una caracteristica estable que permitia a algunos
individuos adaptarse a situaciones de adversidad. Posteriormente, pasé a reconocerse la
importancia del entorno y su interaccion con determinadas caracteristicas. Tal como
sefiala Ungar (2013), la resiliencia requiere de la existencia de un entorno que provea a

las personas con oportunidades para desarrollarse.



Hoy en dia, la resiliencia se considera un proceso que favorece la adaptacion
positiva o crecimiento frente a la adversidad, durante o después de dicha experiencia
(Masten, 2011). Tal como sefialan Grych, Hamby y Banyard (2015), el estudio de la
resiliencia requiere centrar la atencién en los factores de proteccion que permiten afrontar
las experiencias adversas de forma positiva. Su Modelo del Portafolio de la Resiliencia
permite integrar tanto las caracteristicas que hacen posible un funcionamiento saludable
del individuo, como los recursos externos que le sirven de apoyo. Ambos elementos
constituyen las fortalezas que figuran en el portafolio de cada individuo. De esta forma,
se propone que una mayor densidad (mayor intensidad) de fortalezas contribuye a facilitar

la resiliencia.

Segun el Modelo de Portafolio de Resiliencia, los activos o caracteristicas de la
persona son responsables de propiciar el funcionamiento Optimo de la misma en
situaciones adversas. Con los recursos externos, sin embargo, se alude a las fuentes de
apoyo con las que cuenta el individuo. Los activos y recursos son agrupados en tres

dimensiones (Grych et al., 2015):

- Las Fortalezas regulatorias incluyen componentes cognitivos, emocionales,
conductuales y fisiologicos. Estas fortalezas juegan un papel muy importante en
el manejo de las emociones negativas y de los impulsos, ademas de favorecer la
persistencia en el logro de objetivos a corto y largo plazo. Entre las fortalezas de
esta dimension destaca la persistencia.

- Las Fortalezas interpersonales son aquellas caracteristicas de la persona que
promueven el desarrollo y mantenimiento de relaciones interpersonales. Dichas
relaciones cobran gran relevancia, dado que otorgan al individuo felicidad y
significado, ademas de proporcionarle apoyo ante las adversidades. Algunas de
las caracteristicas personales que fortalecen estos vinculos son la gratitud, la
generosidad, la compasion y el perdén.

- Las Fortalezas asociadas a la creacion de significado hacen referencia a la
capacidad de dar sentido a la adversidad, manteniendo una coherencia entre el
evento vivido y el sistema de valores y creencias de la persona. Estas fortalezas
contribuyen a mantener “la sensacion de que la vida tiene significado y prop6sito”
(Grych et al., 2015, p.347). En este sentido, la investigacion indica que el hecho
de encontrar un significado a la adversidad favorece la salud mental. Dentro de

estas fortalezas, destaca la espiritualidad.



Dentro del “Resilience Porfolio Model”, se proponen los conceptos de densidad
(mas intensidad de fortalezas) y diversidad (més variedad de fortalezas). Desde el modelo
se asume que, a la hora de afrontar una situacion adversa, es mas relevante la cantidad
total de fortalezas, que la existencia de alguna fortaleza concreta (Grych et al., 2015). No
obstante, algunos estudios posteriores a la presentacion de este modelo, indican que
determinadas fortalezas tales como la conciencia emocional, la resistencia, la
espiritualidad, el optimismo, asi como la compasion y el apoyo se asocian mas
intensamente con la prosperidad (Hamby, Grych y Banyard, 2018). En la misma linea,
Gonzalez-Mendez et al. (2018) encontraron que la resistencia psicolégica, el optimismo

y el proposito predecian la resiliencia en adolescentes espafioles.

En Espafia, Lopez y Calvete (2015) también han desarrollado una serie de escalas
para medir la resiliencia (IFRA). Entre sus medidas, destacan el sentido del humor, la
espiritualidad, tener proyectos y metas, poner el foco en el presente, asi como tener apoyo
formal y/o informal, entre otros. Ademas, a la hora de desarrollar esta capacidad, tiene
una mayor influencia poseer seguridad y creer en la capacidad para afrontar las
situaciones criticas, asi como el creer que siempre se puede aprender de las experiencias
vividas e incluso, creer que se puede influir en lo que ocurre en el entorno (Vera et al.,
2006).

La resiliencia en cuidadores informales de personas con demencia y estudios
similares

Algunos estudios se han ocupado en Espafia de la resiliencia en cuidadores informales de
personas con Alzheimer u otras demencias. Un ejemplo, es el estudio de Fernandez-
Lansac et al. (2012), que identifico la resiliencia como un factor relevante para predecir
la salud de los cuidadores. Ademas, sefialaron que la resiliencia depende tanto de
caracteristicas personales como de las estrategias empleadas para hacer frente a la
situacion, y de como se interpreta el rol de cuidador/a. En un estudio posterior (Crespo y
Fernandez-Lansac, 2015), confirmaron la capacidad de las personas cuidadoras de
adaptarse positivamente a las elevadas demandas de su rol. Las principales diferencias
entre quienes presentaban alta y baja resiliencia, se concretaban en las fortalezas de cada
persona, y la valoracién que cada una hacia de su situacion (Crespo y Fernandez-Lansac,

2015). Concretamente, los/as mas resilientes mostraban mayor satisfaccion con el apoyo



recibido, su capacidad para manejar pensamientos negativos, su autoestima, y la
capacidad de socializacion.

Cerquera y Pabdn (2016), por su parte, concluyeron que el 56.40% de los
cuidadores/as evaluados/as poseen resiliencia, y que ésta correlaciona positivamente con
determinadas fortalezas interpersonales como el apoyo social, y con fortalezas ligadas a

la busqueda de sentido como, por ejemplo, el optimismo y el sentido del humor.

Por otro lado, Orfiate y Calvete (2017) analizaron los factores de resiliencia en
familiares de personas con discapacidad intelectual, encontrando que la aceptacion es un
factor muy importante a la hora de ejercer como cuidador/a. Lo mismo ocurre con la
espiritualidad, el sentido del humor y el optimismo, que se asocian con mayor resiliencia
y menores niveles de estrés y depresion. Contar con apoyo social es también considerado

un factor protector.

Por otro lado, encontramos varios estudios realizados fuera de Espafa. Gaugler,
Kane y Newcomer (2007) Ilevaron a cabo un estudio longitudinal, de tres afos, sobre la
resiliencia de 1.979 cuidadores/a de personas con demencia. Los resultados indicaron que
los/as participantes que mostraron mayor autoeficacia y autoconfianza respecto a su rol,
mostraron los niveles mas altos de resiliencia durante las transiciones como cuidador/a.
Recientemente, Hemalatha y Banu (2018) también encontraron una asociacion
significativa entre la autoeficacia y la resiliencia de cuidadores/as de personas con

Alzheimer.

Por su parte, Wilks y Croom (2008) confirmaron que el apoyo social funciona
como factor protector en cuidadores/as de personas con demencia. En un estudio
cualitativo con 80 cuidadores/as de familiares con demencia, algunos dijeron estar
viviendo una experiencia agotadora y dificil (Bekhet y Sjostedt, 2018). Sin embargo,
otros/as afirmaron que su experiencia era gratificante, y que sentian estar cumpliendo un

propdsito en sus vidas.

Para finalizar, Kimura, Simoes, Luiza y Nascimento (2019) realizaron un estudio
de 43 cuidadores/as informales de los llamados enfermos jovenes de Alzheimer. En dicho
estudio se observd que la resiliencia se asociaba inversamente con el nivel de depresién

de los/as cuidadores/as.
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A partir de lo expuesto hasta aqui, en el presente Trabajo de Fin de Master se ha
propuesto estudiar la resiliencia en cuidadores/as informales de personas con Alzheimer
y otras demencias. Mas concretamente, el objetivo fue analizar las fortalezas asociadas al
crecimiento postraumatico y al bienestar de los/as cuidadores/as. En este sentido,
esperabamos que las personas con mayor nivel de crecimiento postraumatico, presentaran

mayor densidad de fortalezas y mayor bienestar.

Método
Participantes

Para la realizaciéon de este estudio se contd con la participacion de 55 cuidadores/as
informales de personas con Alzheimer u otras demencias. La muestra estaba constituida
mayoritariamente por mujeres (87.3%) frente a un 12.7% de hombres. Las personas que
participaron pertenecian a los municipios de Santa Cruz, La Matanza, Santa Ursula y Los
Realejos. La media de edad era de 46.25 (DT=15.42). Con respecto al tiempo que

Ilevaban como cuidadores/as, este variaba entre 1 mes y 12 afios (M=51.33, DT=34.97).

Procedimiento

Para acceder a la muestra de este estudio, se contactd con tres recursos ubicados en la isla
de Tenerife que prestan atencion a personas en situacion de dependencia, y/o a sus
respectivas familias. Una vez obtenido el consentimiento para la recogida de datos, se
procedié a recoger los datos de distinta forma. En algunos casos, se entregd el
cuestionario a los/as profesionales en formato papel. En otros casos, los/as participantes
respondieron directamente a través de un enlace de Google, o verbalmente por via
telefénica. Estas diferencias en el procedimiento de recogida de datos se debieron tanto

al nivel de estudios como al acceso a internet o teléfono de los/as participantes.

En todo momento se hizo hincapié en que, para responder al instrumento, debian
ser Unicamente cuidadores/as de familiares con la enfermedad del Alzheimer u otras
demencias, descartando asi otros perfiles de cuidadores/as y enfermos/as. Asimismo, se
sefiald tanto a los/as profesionales que facilitaron el cuestionario como a los/as usuarios/as
a los que se contactd por via telefénica, que la participacion en esta investigacion era
totalmente voluntaria, y que los datos recabados serian empleados Unicamente para el

presente estudio.
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Instrumento

El instrumento utilizado para esta investigacion es un cuestionario constituido por varias
escalas con un formato tipo Likert, con respuestas que iban de 1 (nada de acuerdo) a 4
(totalmente de acuerdo). El cuestionario contaba con algunas preguntas abiertas dirigidas
a recabar datos generales (edad, tiempo como cuidadores, etc.) y de la experiencia como
cuidadores/as. Las escalas fueron seleccionadas de dos fuentes. Por un lado, se utilizaron
algunas de las subescalas adaptadas por Hamby, Grych y Banyard (2013) para medir
fortalezas, bienestar subjetivo y crecimiento post-traumatico. Dichas escalas son
versiones mas cortas de otras escalas, lo que permite utilizarlas conjuntamente sin cansar
a los participantes. La mayoria de ellas ya han sido adaptadas al espafiol por Gonzalez-
Mendez, Ramirez-Santana y Hamby (2018). Por otro lado, el instrumento incluyo
también varias subescalas del Inventario de Factores de Resiliencia de Lopez-Fuentes y
Calvete (IFRA, 2016).

En cuanto a las preguntas abiertas, los participantes indicaron ¢Qué acciones cree

que contribuirian a mejorar el bienestar de las personas cuidadoras?

Todas las escalas que se describen a continuacion tenian un rango de respuesta

que va de 1 (nada de acuerdo) a 4 (totalmente de acuerdo).
Fortalezas regulatorias.

Persistencia. Se utiliz6 una escala de siete items para medir la persistencia
psicologica (Hamby et al., 2013). Algunos ejemplos son “Me resulta reconfortante seguir
mi rutina cuando me enfrento a tiempos dificiles”, “Termino los proyectos que he
comenzado, incluso si son mucho més dificiles de lo que pensaba”). La consistencia

interna, medida a través del Alpha de Cronbach fue de .82.

Fortalezas interpersonales. Para analizar dichas fortalezas, se emplearon dos escalas

para medir el apoyo social (formal e informal) del IFRA (Lépez-Fuentes y Calvete, 2016).

Apoyo social informal. En este caso, la escala agrupa cinco items (Ej. Tengo a mi
lado a una persona especial con la que me siento muy vinculado/a y cuya ayuda ha sido

imprescindible para mi). La consistencia interna fue de .84.

Apoyo social formal. En este caso, la consistencia interna fue baja (a. .53), por lo

que decidimos prescindir de esta escala en analisis posteriores.

Fortalezas asociadas a la busqueda de significado.
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Espiritualidad. Se utilizo la escala de Religious Meaning-Making (Hamby et al.,
2013), que esta integrada por cinco items (Ej. “tengo una sensacion de paz interior de mi
relacion con Dios o un poder superior”). Se elimind el item “Me siento bien con mi iglesia

o grupo religioso”, ya que de esta forma mejoré la consistencia interna de .95 a .98.

Proyectos y metas. En este caso, utilizamos una de las escalas del IFRA (L6pez-
Fuentes y Calvete, 2016). Dicha escala consta de cinco items (“Tengo claros algunos de
los objetivos que me gustaria cumplir en mi vida”). Tras analizar el Alfa de Cronbach,
se elimino el item “tengo otras personas a quienes cuidar”, lo que permitié mejorar la

consistencia interna de .50 a .82.

Optimismo. Esta escala, perteneciente también al IFRA (Lopez-Fuentes y
Calvete, 2016), esta formada por cinco items tales como el item “Creo que las cosas me

van a ir bien”. La consistencia interna fue de .83.

Centrarse en el presente. Esta escala consta de 5 items (Ej. Trato de disfrutar de
las cosas buenas que me estan pasando ahora) (IFRA, Lopez-Fuentes y Calvete, 2016).

La consistencia interna fue .87.

Como variables criterio, utilizamos dos escalas, una sobre Bienestar subjetivo y

otra sobre Crecimiento postraumético (Hamby, Grych y Banyard, 2015).

Bienestar subjetivo. Esta escala esta integrada por 13 items (“Estoy satisfecho/a
con mi vida”, “Me encantan lo que hago y encuentro energia que no sabia que tenia”). La
consistencia interna fue de .94.

Crecimiento postraumatico. Esta escala se compone de nueve items (“Descubri
que soy mas fuerte de lo que creia” y “Han cambiado mis prioridades sobre lo que es

importante en la vida”). La consistencia interna fue de .83.

Resultados

En primer lugar, se llevo a cabo un analisis descriptivo de los datos. La Tabla 1 muestra
las correlaciones de Pearson entre los distintos factores analizados. Tal y como se observa
en dicha tabla, el crecimiento postraumatico y el bienestar correlacionan
significativamente con todas las fortalezas, excepto con espiritualidad. También, se

realizd una correlacion entre el tiempo que llevaban los/as participantes cuidando a su
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familiar y el bienestar y crecimiento postraumatico, pero no se hallé ninguna relacion

significativa.

Tabla 1

Correlaciones de Pearson entre los factores y el crecimiento postraumatico y el bienestar

1 2 3 4 5 6 7 8 9
1. Proyectos y metas
2. Crecimiento .510**
3. Bienestar 556** 667
4. Optimismo .631**  .653** .706**
5. Persistencia B568** [ 757** | 715**  5Q5**
6. Apoyo social AB6**  488** 654**  496%*  390**
7. Centrarse 351**  679** 508**  609**  583**  387**
8. Espiritualidad 131 .269 -.008 .064 071 .089 .319*
9. Densidad 655** .821** . 775**  793** 760**  .641** .804** .450**

Nota. * p <.05. **p <0.01

Para poner a prueba nuestra hipétesis, comenzamos llevando a cabo un ANOVA
comparando las distintas fortalezas en los distintos niveles de crecimiento postraumatico
(bajo, medio o alto). Previamente, se procedié a clasificar a los/as participantes segln sus
puntuaciones percentiles en crecimiento post-traumatico. Concretamente, clasificamos en
el nivel bajo aquellos/as participantes situados por debajo del percentil 33; en el nivel
medio los/as que se situaron entre los percentiles 33 y 66; y en el nivel alto los/as que
puntuaron por encima del percentil 66. Una vez clasificados los/as participantes, se
realizé la prueba de Levene para comprobar que las varianzas fueran homogéneas en cada
uno de los factores. En los casos en los que se observo que las varianzas no eran

homogeéneas, se utilizé el estadistico robusto de Welch.
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Tabla 2

ANOVA vy analisis post hoc comparando los distintos factores en los niveles de
crecimiento postraumatico

Bajo crec. Medio crec. Alto crec. F (2,49) Post hoc
(B) (M) (A) B-M B-A  M-A
M (DT) M (DT) M (DT)
Proyectos -.59 (1.33) .22 (.68) 46 (.36) 5.04*, .81*  1.06* ---
Optimismo -.61(1.14) .06 (.75) .80 (.52) 11.86%**,, 1.42* -
Persistencia -.78 (1.15) .04 (.57) .93 (.37) 24.80***,, .83* 1.71* .88*
Apoyo social -.45 (1.31) 15 (.74) 48 (.38) 4.44%,, .93*
Densidad -77 (1.15) .09 (.58) .88 (.47) 17.37%%*,, 85*  1.64* 79*
Bienestar -.61 (1.21) .05 (.57) .94 (.46) 17.19%**,, 1.55*  .88*
Centrarse -.73 (.95) 19 (.91) .71 (.64) 10.62*** 92*  144*% -
Espiritualidad -.06 (.99) -.16 (1.06) .21 (.96) 515

Nota, ***p<.001 **p<.01 *p<.05.
W Estadistico de Welch

Como se puede contemplar en la Tabla 2, entre los grupos de bajo y alto en
crecimiento postraumatico se encontraron diferencias significativas en todos los factores,
excepto en espiritualidad. Concretamente, el grupo alto presentd mejores puntuaciones
en todos los casos. Por otra parte, el grupo medio mostré méas bienestar y mas fortalezas
(proyectos, persistencia, densidad y centrarse en el presente) que el grupo bajo.
Finalmente, el grupo medio mostré menos persistencia, densidad y bienestar que el grupo

de alto crecimiento postraumatico.

Posteriormente, se llevd a cabo una regresion lineal multiple (paso a paso),
tomando el crecimiento postraumatico como variable dependiente y las distintas
fortalezas como variables predictivas. EI modelo resultante (F (2,46) = 49.67; p<.001)
permiti6 explicar el 67% de la varianza del crecimiento postraumatico (R? =. 67). Las
variables que resultaron significativas en el modelo fueron la densidad y la persistencia
(Tabla 3).
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Tabla 3

Variables predictivas del crecimiento postraumatico

B ET B T p
Densidad de fortalezas 486 130 485 3.75 .000
Persistencia 398 130 394 3.05 004

Finalmente, se volvié a realizar una regresion lineal (paso a paso) para predecir el
bienestar psicoldgico (Tabla 4). EI modelo resultante (F (2,46) = 52.05; p <.001) mostré
que una mayor densidad y una menor espiritualidad predicen el 68% de la varianza (R? =
.68).

Tabla 4

Factores que predicen el bienestar

B ET B t p
Densidad de fortalezas .93 .092 .93 10.14 .000
Espiritualidad -.347 .093 -.346 -3.75 .000

Finalmente, en la figura 1 pueden verse las principales respuestas frente a una

pregunta abierta sobre las acciones que podrian contribuir a aumentar su bienestar.
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¢, Qué acciones pueden contribuir al
bienestar de los/as cuidadores/as?

Implicacién familiar
Actividades/terapias
Apoyo emocional

Informacion
Apoyo institucional S

Tiempo para ocio

Figura 1. Porcentaje de respuestas de los cuidadores/as para cada una de las

acciones gque podrian incrementar su bienestar.

En este gréafico puede verse que el porcentaje mas alto (23,64%) se corresponde
con el deseo de contar con tiempo para el ocio. A continuacion, se valora la necesidad de
recibir mas apoyo institucional (16,36%), y dentro de esta categoria incluyen tener que
hacer frente a menos burocracia, mas accesibilidad a los recursos, y mas recursos publicos
como centros de dia y centros de estimulacion cognitiva. Ocho participantes indicaron
que les gustaria recibir mas informacién desde el inicio de la enfermedad por parte de
personal especializado. En orden decreciente, indicaron también la necesidad de apoyo
emocional (10,91%), poder acudir a talleres orientados a cuidadores/as (9%) y contar con
mas implicacion del resto de sus familiares (7%). En los talleres les gustaria que se
abordaran temas como la autovaloracion y técnicas de relajacién. Sefialan, ademas, que

les gustaria poder compartir su experiencia con otras personas cuidadoras.

Por otra parte, ha habido participantes que han manifestado que les gustaria que
se reconociera socialmente el trabajo como cuidador/a, y que pudieran acceder a la
prestacion por desempleo. Dos personas han respondido que les gustaria recibir
formacion que les permita hacer frente a situaciones adversas como, por ejemplo, los

episodios de agresividad por parte del enfermo/a. Otro participante sefiald, ademas, que
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se deberian tomar medidas que propicien la conciliacién de la vida familiar, personal y

laboral.

Discusion y conclusiones

Este estudio ha tenido como principal objetivo analizar la relacion entre las fortalezas de
los/as cuidadores/as y dos medidas de resiliencia (crecimiento postraumatico y bienestar).
Tal como esperdbamos, las personas con mayor densidad de fortalezas presentaron mayor
nivel de crecimiento postraumatico y bienestar. Este resultado es consistente con el
Modelo de Portafolio de Resiliencia (Grych et al., 2915), que asume un mecanismo
aditivo para explicar cdmo se combinan las distintas fortalezas. Desde esta propuesta, la
cantidad total de fortalezas con las que cuenta una persona puede ser mas importante que
la presencia de algunas fortalezas concretas.

Por otro lado, los analisis de correlacion mostraron una asociacion significativa
entre todos los factores analizados, excepto con espiritualidad. Esta Gltima fortaleza
aparece ademas como un factor de riesgo en el andlisis para predecir el bienestar. La
espiritualidad ha sido sefialada en distintos estudios como factor protector frente a
situaciones adversas (Hamby et al., 2018). Sin embargo, a diferencia de otras sociedades
en las que la religion tiene mayor relevancia, la nuestra tiende a ser cada vez mas laica.
Tal como sefiala un estudio reciente del CIS (2018), la poblacion espafiola se declara poco

religiosa, lo que podria explicar nuestros resultados.

El ANOVA realizado para comparar a los/as participantes con distintos niveles de
crecimiento post-traumatico (bajo, medio y alto) también indicé diferencias entre los
grupos alto y bajo en todas las fortalezas (excepto espiritualidad) y en bienestar.
Asimismo, se detectaron otras diferencias entre los grupos bajo y medio, o medio y alto
en otros factores. En este caso, destacan la persistencia y la densidad de fortalezas que

resultaron significativamente diferentes en todos los grupos.

Los anélisis de regresion para predecir el crecimiento destacaron la importancia
de la persistencia como factor protector, lo que coincide con los resultados encontrados
con distintas poblaciones (Cerquera y Pabon, 2016; Ofiate y Calvete, 2017; Gonzalez-
Mendez et al. 2018). Asimismo, detectamos que una mayor densidad de fortalezas predice

tanto el crecimiento postraumatico como el bienestar. Esto es especialmente relevante
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para la intervencion, ya que indica que promover el nimero de fortalezas entre los

cuidadores puede ser una via para mejorar su resiliencia.

En definitiva, el estudio confirma que las personas con mayor densidad de
fortalezas presentaron mayor nivel de crecimiento postraumatico y bienestar. Ademas,

mientras la espiritualidad predijo un menor bienestar, la persistencia resulto protectora.
Limitaciones del estudio y futuras direcciones

Es conveniente mencionar algunas limitaciones del presente trabajo. Una de ellas es la
reticencia de algunos/as cuidadores/as a la hora de responder al cuestionario por via
telefonica, ya que algunos/as de ellos/as eran personas mayores que tenian dificultad para
entender correctamente los items. Otra limitacion ha sido el tamafio de la muestra. Al
tratarse de una muestra pequefia, no es posible generalizar los resultados. Por ello, en
futuros estudios seria conveniente contar con una muestra mas amplia. Finalmente, seria
necesario llevar a cabo estudios prospectivos para identificar aquellas fortalezas mas
claramente asociadas a la resiliencia, ante la ardua tarea de cuidar a un familiar con
demencia. Teniendo en cuenta los resultados obtenidos en este estudio, se considera

importante seguir investigando la resiliencia en los/as cuidadores/as informales.
Implicaciones précticas

Considerando las respuestas de los/as participantes acerca de qué mejoraria su bienestar,
seria muy beneficioso ampliar los programas de respiro familiar. La intervencion desde
estos recursos, deberia centrarse en promover la resiliencia. Esto quiere decir, que en
lugar de basar la intervencion tnicamente en los factores de riesgo y proteccidn existentes
en el contexto del cuidador/a y su familiar, se tengan en cuenta principalmente, aquellas
fortalezas del cuidador/a que contribuyen a incrementar su bienestar. Asi pues, a traves
de la intervencion se podria promover en los/as cuidadores/as estrategias que propicien la

recuperacion del afecto positivo.

Asimismo, se considera relevante dirigir la atencion al sistema familiar en su
conjunto e intervenir con el mismo. Como se ha comentado anteriormente, las
repercusiones de la enfermedad recaen tanto en el cuidador/a como en los diferentes
subsistemas (conyugal, parental, parento-filial). Se contribuiria a mejorar las dindmicas
familiares dotando a todos sus miembros de habilidades y estrategias que les permitan

afrontar las adversidades que van surgiendo con el transcurso de la enfermedad. También,
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se contribuiria a incrementar el apoyo hacia el cuidador/a principal, y a consolidar los

vinculos afectivos entre los diferentes miembros.

Desde los recursos destinados tanto a los/as cuidadores/as como a las personas
que padecen Alzheimer u otras demencias, seria también adecuado implantar la figura del
mediador/a o que se proporcionara informacion sobre la mediacion, y como a través de
esta profesion, podrian solventar las desavenencias que en ocasiones surgen entre la

familia extensa y el cuidador/a principal.
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ANexos

Cuestionario de resiliencia dirigida a cuidadores informales de personas con
Alzheimer

Estamos realizando un estudio sobre las fortalezas de los cuidadores/as familiares de personas
con Alzheimer u otro tipo de demencias. Nuestro objetivo es recabar informacion que permita, de
forma totalmente andnima, proponer acciones que permitan potenciar su bienestar.

¢Esta usted de acuerdo con responder a este cuestionario?
Si[] Nof[]

Sexo: Mujer [] Hombre [ ] Edad:

¢Cuanto tiempo lleva cuidando a su familiar?

¢Qué acciones cree que contribuirian a mejorar el bienestar de las personas cuidadoras?

A continuacién, le presentamos algunas afirmaciones. Le pedimos que indique en qué medida
estd de acuerdo con cada una de ellas. Sus respuestas van desde 1 (nada de acuerdo) a 4
(totalmente de acuerdo).

Proyectos y metas

PM1. Tengo proyectos, metas y/o suefios. 12 3
PM2. Sé lo que quiero conseguir en la vida. 12 3
PM3. Suelo tener muchos planes y proyectos entre manos. 12 3
PM4. Tengo otras personas a quienes cuidar (p. €j., mis hijos/as). 12 3
PM5. Tengo claros algunos de los objetivos que me gustaria cumplirenmivida. |1 2 3
Optimismo
O1. A menudo pienso en las cosas buenas de la vida. 12 3
02. Valoro las pequefias gratificaciones de la vida. 12 3
0s3. Tengo facilidad para encontrar el lado positivo en una situaciéon negativa. |1 2 3
OA4. Creo que las cosas me van a ir bien. 12 3
05. Afronto la vida con optimismo. 12 3

Centrarse en el presente

CP1. Tengo como lema «yo vivo el presente» 12 3

CP2. Le doy mas importancia al presente que al futuro. 12 3

CP3. Trato de disfrutar de las cosas buenas que me estan pasando ahora. 12 3

CP4. Me centro en el presente, dejando mas de lado el pasado y el futuro. 12 3
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CP5. Vivo el dia a dia. 3 4
Apoyo social informal

ASIL. Tengo relaciones de confianza con algunas de las personas de mi entorno. 3 4

ASI2. Puedo apoyarme en mi familia y/o amigos cuando tengo dificultades.

ASI3. Cuento con personas a las que puedo llamar cuando me siento mal.

ASI4. Siento que cuento con el apoyo incondicional de algunas personas de mi 3 4
entorno.

ASI5. Tengo a mi lado a una persona especial con la que me siento muy 3 4
vinculado/a y cuya ayuda ha sido imprescindible para mi.

Apoyo social formal

ASF1. He contado con la ayuda de diversos profesionales (psic6logos/as, policia, 3 4
servicios sociales, etc.).

ASF2. He recibido ayudas de tipo econdémico o ayudas materiales (ayudas para la 3 4
vivienda, servicios de guarderia, etc.).

ASF3. | He recibido una terapia psicolégica que me ha ayudado a 3 4
recuperarme.

ASF4. | He recibido la ayuda necesaria por parte de la policia y los servicios 3 4
judiciales.

ASFb5. Siento que los distintos profesionales que me han atendido no me han 3 4
juzgado.

Persistencia

PER1. Soy una fuente de fortaleza para mi familia. 3 4

PER2. La gente confia en mi en los buenos y malos momentos. 3 4

PERS3. Me resulta reconfortante seguir mi rutina cuando me enfrento a tiempos 3 4
dificiles.

PER4. Creo que lo que no te mata, te hace mas fuerte. 3 4

PERS. Termino los proyectos que he comenzado, incluso si son mucho mas 3 4
dificiles de lo que pensaba.

PERSG. Cuando llegan tiempos dificiles, los enfrento de frente. 3 4

PER7. Cuando tenga que hacer algo, trabajaré hasta que termine, aunque empiece 3 4
a sentirme cansado.

Espiritualidad

MR1. Siento una sensacion de bienestar al sentirme cerca de Dios o de un poder 3 4
superior.

MR2. Tengo una sensacion de paz interior de mi relacion con Dios o un poder 3 4
superior.

MR3. Me siento mejor cuando hablo con Dios o con un poder superior. 3 4

MR4. Dios o un poder superior me ayuda en los tiempos dificiles. 3 4

26




MR5. Me siento bien con mi iglesia o grupo religioso. 12 3 4
Crecimiento postraumatico
PG1 Han cambiado mis prioridades sobre lo que es importante en la vida. 12 3 4
PG2 Soy capaz de apreciar mejor lo que vale mi vida 12 3 4
PG3 He trazado un nuevo camino en mi vida. 12 3 4
PG4 Tengo mayor cercania con otras personas. 12 3 4
PG5 Ahora sé que puedo manejarme en momentos dificiles. 12 3 4
PG6 Soy capaz de hacer cosas mejores con mi vida. 12 3 4
PG7 Tengo una fe fuerte. 12 3 4
PGS Descubri que soy mas fuerte de lo que creia 12 3 4
PG9 He aprendido mucho sobre lo maravillosa que es la gente 12 3 4
Bienestar
Bienl En gran parte, mi vida se acerca a mi ideal 12 3 4
Bien2 Las condiciones de mi vida son excelentes 12 3 4
Bien3 Estoy satisfecho/a con mi vida 12 3 4
Bien4 Hasta ahora he conseguido las cosas mas importantes que queria en mi 12 3 4
vida
Bien5 Si pudiera vivir mi vida otra vez, no cambiaria casi nada 12 3 4
Bien6 Estoy contento/a conmigo mismo/a 12 3 4
Bien7 Me siento orgulloso/a de mi mismo/a 12 3 4
Bien8 Tengo una actitud positiva hacia mi mismo/a 12 3 4
Bien9 Yo puedo cambiar cosas importantes en mi vida 12 3 4
Bien10 [ Realmente me siento bien con mi vida 12 3 4
Bienl1l [ Siento que me he esforzado para conseguir cosas 12 3 4
Bien12 | Siento que conseguiré lo que me proponga en la vida 12 3 4
Bien13 | Me encantan lo que hago y encuentro energia que no sabia que tenia 12 3 4
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