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Objetivo: Analizar las diferencias en la sobrecarga percibida entre personas cuidadoras de familiares
dependientes que son usuarias de asociaciones y que no lo son, asi como evaluar la relacién entre
sobrecarga, capacidad de resiliencia y nivel de empatia.

Método: Estudio ex post facto retrospectivo de dos grupos, uno de ellos casi control. Conformaron la
muestra 155 personas que prestan cuidados informales (28 hombresy 127 mujeres); 109 eran usuarios/as
de asociaciones de familiares de personas enfermas y 46 no usuarios/as. Se llevaron a cabo analisis tanto

Palabras clave:
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Personasgcui dadoras descriptivos como comparativos bivariados.

Resiliencia Resultados: Las personas cuidadoras integradas en asociaciones muestran una menor sobrecarga y nivel
Empatia de empatia, poniéndose de manifiesto que, a mayor nivel de sobrecarga percibida, menor es la capacidad

de resiliencia.
Conclusiones: La pertenencia a asociaciones de personas dependientes supone, para las personas cuida-
doras, un menor nivel de sobrecarga percibida y un menor riesgo de desarrollo de sindrome de desgaste
por empatia.
© 2018 SESPAS. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo la licencia
CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Dependencia

Burden, empathy, and resilience in dependent people caregivers

ABSTRACT

Keywords: Objective: To analyse the differences in perceived burden between family caregivers who are users of
Burde.n patient associations and those who are not; to assess the relationship between burden, resilience, and
Caregivers empathy levels.
Resilience Method: Retrospective ex post facto study of two groups, one of them quasi control. The sample was
Empathy . . .
Dependency composed of 1.55. informal caregivers (28 men a‘nd. 155 wornen.); 109 of them were users of patlgnt
relatives’ associations and 46 were not. Both descriptive and bivariate comparative analyses were carried
out.
Results: Caregivers who were members of patient associations showed lower burden and empathy levels
than those who were not. This highlighted that the higher their level of perceived burden, the lower their
level of resilience.
Conclusions: Belonging to carers’ associations results in a lower level of perceived burden and a lower
risk of developing compassion fatigue syndrome.
© 2018 SESPAS. Published by Elsevier Espaiia, S.L.U. This is an open access article under the CC
BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
Introduccion salud?, pudiendo derivar en el sindrome del cuidador quemado?->,

En la actualidad, en Espaiia, gran parte de los cuidados a las per-
sonas dependientes son prestados por personas del ambito familiar
no vinculadas a ningtn servicio de atencién profesionalizada’. El
desgaste que sueleimplicar el rol de cuidador/ainformal someteala
persona a un estrés continuado con consecuencias negativas para la
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que se caracteriza por agotamiento emocional y fisico, sentimien-
tos y actitudes negativas hacia la persona cuidada, y sentimientos
de insatisfaccién. Entre los factores de riesgo y de proteccién de
esta sobrecarga se han analizado, entre otros, las creencias, los
valores, el apoyo social, el afrontamiento emocional de la per-
sona cuidadora y el tipo de problema o discapacidad de la persona
cuidada®®. Sin embargo, menos atencién han recibido variables
como la empatia y la resiliencia, posibles moduladoras de los pro-
cesos de estrés en general en el ambito de la atencién a personas
dependientes.
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Por otra parte, en los Gltimos afios las asociaciones de pacientes
y de cuidadores/as han ido cobrando importancia y presencia, arti-
culandose como pilar fundamental de la atencién sanitaria integral
a personas dependientes, ofreciendo informacién, asesoramiento y
un espacio para compartir experiencias.

En este contexto, la presente investigacién tiene como objetivo
general analizar las diferencias en la sobrecarga percibida entre
personas cuidadoras usuarias de asociaciones y aquellas que no lo
son, asi como evaluar la relacién entre sobrecarga, capacidad de
resiliencia y nivel de empatia.

Método

Estudio ex post facto retrospectivo de dos grupos (uno de ellos
casi control): un grupo formado por cuidadores/as informales usua-
rios/as de asociaciones de familiares de personas dependientes y
otrode cuidadores/as no usuarios/as de dichas asociaciones. Se con-
tact6 con diversas asociaciones de personas con discapacidad fisica
y psiquica, solicitando la participacién voluntaria. Se aseguré la con-
fidencialidad, se informoé de la voluntariedad de la participacién y
fue requisito indispensable la firma del consentimiento informado.

La muestra estuvo compuesta por 155 personas (28 hombres y
127 mujeres), con una media de edad de 51,90 afios (desviacion
tipica: 11,80), y de ellas, 109 eran cuidadoras de personas depen-
dientes usuarias de asociaciones y 46 eran cuidadoras no usuarias.
Todos/as los/las participantes cumplimentaron los siguientes ins-
trumentos:

e Protocolo de recogida de informacién sociodemografica,
disefiado ad hoc para este estudio, que recoge informacién
sobre las siguientes variables: sexo, edad, nivel de estudios,
cargas familiares, tiempo de cuidado, edad de la persona cuidada
y tipo de relacién familiar con ella, tipo de dependencia y
disponibilidad de apoyo.

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit’: consta de 22 items,
es de tipo Likert y tiene un rango de puntuacién de 0 a 88. El alfa
de Cronbach obtenida fue de 0,90.

Escala de resiliencia de Wagnild y Young®: compuesta por 25
items, de tipo Likert y con un rango de puntuacién de 25 a 175.
Ha mostrado una fiabilidad alfa de 0,88.

indice de reactividad interpersonal®: escala que evalida la empa-
tia. Tiene 28 items, tipo Likert, divididos en cuatro subescalas:
toma de perspectiva, fantasia, preocupacién empatica y males-
tar personal. El coeficiente alfa de Cronbach obtenido en nuestra
muestra fue de 0,88.

Para el anadlisis estadistico se utilizé6 SPSS 20.0. Se realizaron
pruebas de Kolmogorov-Smirnov para comprobar la normalidad de
las variables. Para los analisis comparativos se utilizaron pruebas t
para muestras independientes en variables métricas y ji al cuadrado
para las categoricas. Finalmente, se calcularon los coeficientes de
correlaciéon de Pearson para estimar la asociacién entre variables
métricas.

Resultados

En primer lugar, se procedi6 a estudiar la distribucién de ambos
grupos en cuanto a variables sociodemograficas, asi como a su
correspondiente comparacién. Una vez constatada la no existencia
de diferencias estadisticamente significativas entre los dos grupos,
y por tanto su equivalencia, se puso de manifiesto el siguiente perfil
sociodemografico en la muestra estudiada: el 81,93% eran muje-
res, situandose mayoritariamente (64,51%) en un rango de 45 a 60
afios de edad; el 66,95% estaban casadas o conviviendo en pareja;
el 51,28% tenia un nivel de estudios primarios; el 22,43% eran amas

Tabla 1
Medias y desviaciones tipicas de las puntuaciones en los cuestionarios en ambos
grupos; comparaciéon de medias y tamaiio del efecto

Asociacién Media DT t(p) d
Escala Zarit
Si 37,40 14,54 3,13 (0,002) 0,55
No 46,18 17,13

indice de reactividad interpersonal
Toma de perspectiva

Si 25,85 5,44 7,18 (0,000) 1,84
No 32,02 2,13

Fantasia
Si 21,15 5,44 2,01 (0,046) 0,35
No 23,67 9,61

Preocupacion empdtica
Si 28,19 4,79 4,96 (0,000) 1,00
No 32,02 2,51

Malestar personal
Si 20,11 5,16 4,19 (0,000) 0,84
No 23,60 2,77

Escala de resiliencia
Si 129,82 17,69 1,01 (0,313) 0,17
No 126,39 20,46

DT: desviacién tipica.

de casa; y el 71,34% convivian en el mismo domicilio que su fami-
liar, siendo el parentesco mas frecuente el de padre/madre y esposa
(81,30%). En cuanto al tiempo de dedicacién a los cuidados, inver-
tian una media semanal de 45,84 horas, llevando de media 4,75 afios
con dedicacién a los cuidados. La franja de edad mayoritaria de la
persona cuidada se encontraba entre los 70 y los 90 afios (74,54%).

En cuanto a la sobrecarga observada en la muestra estudiada
(tabla 1), se hallaron diferencias estadisticamente significativas (t
= 3,13; p = 0,002), siendo las personas cuidadoras de familiares
integradas en asociaciones quienes presentaron un menor nivel.

Con respecto a la empatia, se apreciaron diferencias estadisti-
camente significativas en las cuatro subdimensiones de la escala,
correspondiendo en todos los casos las puntuaciones mayores a las
personas cuidadoras de familiares no asociadas. Por el contrario,
las diferencias obtenidas en la resiliencia no resultaron estadistica-
mente significativas.

En relacién con los diferentes niveles de sobrecarga de la
muestra total, el 60,8% de cuidadores/as no se encontraban con
sobrecarga, un 22,4% presentaban sobrecarga leve y un 16,8%
intensa, apareciendo diferencias significativas entre ambos grupos
en los niveles de sobrecarga leve e intensa (x? = 17,38; p = 0,000).
En este sentido, el grupo de quienes no pertenecian a ninguna aso-
ciacion presentaba en mayor medida sobrecarga leve (37,2% frente
a16%) e intensa (27,9% frente a 12%) que el grupo de cuidadores/as
asociados/as, sin diferencias estadisticamente significativas entre
ambos grupos con respecto a quienes no mostraban sobrecarga.

Por otro lado, relacionando el nivel de sobrecarga con el grado de
resiliencia (bajo, moderado o alto) se obtuvo una estrecha relacién
entre ambas variables (x? = 17,12; p = 0,002), lo que refleja que,
a mayor nivel de sobrecarga percibida por la persona cuidadora,
menor es la capacidad de resiliencia. En este sentido, mientras que
los/las cuidadores/as con niveles altos de resiliencia no presenta-
ban sobrecarga intensa, un 34,8% de aquellos/as con niveles bajos
de resiliencia tenian sobrecarga intensa. En cuanto a las correla-
ciones obtenidas entre el nivel de sobrecarga y la resiliencia, solo
se encontré correlacién significativa (r = —0,746; p = 0,000) en el
grupo de personas cuidadoras no usuarias de asociaciones.

Al realizar las comparaciones de las variables estudiadas en
funcién del sexo (tabla 2) solo se encontraron diferencias esta-
disticamente significativas entre hombres y mujeres en dos de las
subdimensiones de la empatia: fantasia y preocupacién empatica.
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Tabla 2
Medias y desviaciones tipicas de las puntuaciones en los cuestionarios en funcién
del sexo; comparacién de medias y tamaiio del efecto

Sexo M DT t(p) d

Escala Zarit
Hombre 38,96 19,06 0,383 (0,702) 0,11
Mujer 40,28 15,10

indice de reactividad interpersonal

Toma de perspectiva
Hombre 26,14 6,60 1,59 (0,114) 0,18
Mujer 27,96 5,18

Fantasia
Hombre 17,00 5,80 4,25 (0,000) 0,90
Mujer 22,99 6,77

Preocupacion empadtica
Hombre 26,82 491 3,23 (0,001) 0,75
Mujer 29,84 4,35

Malestar personal
Hombre 20,51 4,30 0,682 (0,497) 0,20
Mujer 21,22 4,98

Escala de resiliencia
Hombre 127,62 14,86 0,359 (0,720) 0,12
Mujer 129,06 19,38

DT: desviacién tipica.

En ambos casos, eran los cuidadores quienes se caracterizan por
puntuar significativamente mas bajo que las cuidadoras.

Por dltimo, al analizar conjuntamente los efectos del sexo y la
pertenencia a una asociacién sobre la sobrecarga, no se obtuvo
efecto principal del sexo, pero si del asociacionismo (F = 13,94,
p = 0,000), asi como también un efecto de interaccién de ambas
(F = 3,95; p = 0,045), mostrandose significativamente mas sobre-
cargados los cuidadores hombres cuando sus familiares no estan
integrados/as en alguna asociacion. No se observo este efecto en el
resto de las variables estudiadas.

Discusion

En consonancia con estudios previos>3-12, el perfil sociodemo-
grafico de persona cuidadora informal obtenido corresponde a una
mujer de mediana edad (en general esposa o hija de la persona
dependiente), con estudios primarios, ama de casa y que convive
con su familiar cuidado/a.

Las personas cuidadoras informales de usuarios/as de asociacio-
nes perciben un menor nivel de sobrecarga, pudiendo explicarse
esta circunstancia como efecto del asociacionismo en si. Las perso-
nas dependientes suponen para las familias, y en particular para su
cuidador/a principal, una intensa fuente de demandas psicosociales
que tratan de disminuir a través de la formacién, el asesoramiento
y el apoyo (material, instrumental y emocional) que ofrecen las
asociaciones'?14, De hecho, algunos trabajos sefialan las ventajas
de incorporar a mas de un familiar de la persona dependiente en
los programas de intervencién promovidos'>.

Se aprecia un alto grado de empatia en familiares que no reciben
ayuda de las asociaciones. La mayor habilidad para comprender el
punto de vista de los demas no solo lleva consigo sentimientos de
preocupacién y carifio, sino también de malestar y ansiedad ante
la situacién de la persona receptora de los cuidados. Este resul-
tado, igual que otros previos'6, pone de manifiesto la vulnerabilidad
a manifestar el sindrome del desgaste por empatia de las perso-
nas con alta empatia expuestas al cuidado de seres humanos que
sufren. En este sentido, las asociaciones pueden ejercer una impor-
tante funcién catalizadora al ayudar a las personas cuidadoras a
desarrollar estrategias de afrontamiento mas adaptativas que no
impliquen experimentacién emocional negativa.

Respecto a laresiliencia, se obtiene que, cuanto mayor es el nivel
de sobrecarga percibida por la persona cuidadora, menor es esta.
Ser una persona resiliente es indicador de eficacia en los cuidados
realizados, menor agotamiento y afrontamiento positivo; benefi-
cios que, en general, contribuyen a la mejora de la calidad de vida
de la persona que presta los cuidados'”’.

Por ultimo, en la Gnica variable que se encuentran diferencias
entre cuidadores y cuidadoras es en empatia, presentando las muje-
res mayores puntuaciones en sus aspectos tanto cognitivos como
emocionales. Para el resto de las variables estudiadas, de forma
aislada el sexo no ejerce influencia, aunque si en interaccién con
el asociacionismo en el caso de la sobrecarga, poniéndose una vez
mas de manifiesto laimportancia del papel de las asociaciones para
las personas cuidadoras informales.

La limitacién principal de este estudio es la utilizacién de una
técnica de muestreo no probabilistica, que puede comprometer
la generalizacién de resultados. No obstante, este trabajo puede
servir como estudio piloto para posteriores trabajos que permi-
tan ampliar la informacion acerca de las repercusiones del cuidado
sobre la salud y la calidad de vida de las personas cuidadoras infor-
males, asi como servir de referencia para la comparacién de esta
figura con la de los/las cuidadores/as profesionales o formales. Por
otra parte, también como direcciones futuras para continuar pro-
fundizando en el papel de las asociaciones, seria recomendable
recoger informacién acerca del nivel de implicacién y participa-
cién de las personas usuarias en las actividades programadas por las
asociaciones.

Como conclusiones mas destacadas cabe sefialar la importancia
que el asociacionismo y el trabajo llevado a cabo desde las aso-
ciaciones tiene sobre los/las cuidadores/as informales de personas
dependientes. Aunque el cuidado implica unas importantes deman-
das psicosociales, aquellos/as cuidadores/as cuyos familiares son
usuarios/as de asociaciones presentan un menor nivel de sobre-
carga percibida, asi como un menor riesgo de desarrollar sindrome
de desgaste por empatia.

{Qué se sabe sobre el tema?

En la actualidad, la prestacion de cuidados a personas
dependientes suele recaer mayoritariamente en mujeres del
nucleo familiar, que ejercen de cuidadoras no profesionales o
informales. La situacién de cuidado prolongado, junto con los
elevados niveles de estrés, suelen tener un impacto negativo
en la calidad de vida de la persona cuidadora.

{Qué anade el estudio realizado a la literatura?

El asociacionismo y el trabajo llevado a cabo desde las
asociaciones de familiares de personas dependientes tiene un
importante papel sobre cuidadores/as informales, implicando
una menor sobrecarga y menos riesgo de desarrollar el sin-
drome de desgaste por empatia en las personas usuarias. El
papel mediador de variables disposicionales, como la resilien-
ciay la empatia, observado en este trabajo, puede contribuir a
larealizacién de programas preventivos que mejoren la calidad
de vida de los/las cuidadores/as informales.

Editora a cargo del articulo

Maria del Mar Garcia-Calvente.
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