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Resumen

La evolucion sociodemogrifica y su incidencia en los cuidados de
larga duracion en patologias emergentes como la demencia demandan
respuestas desde los diferentes sistemas de proteccion social. La
presente investigacion se ha centrado en determinar los impactos
derivados del lugar de residencia en la adaptaciéon psicosocial y

! El proyecto que ha dado lugar a estos resultados ha recibido el apoyo de la “la

Caixa” (ID 100010434), segun el acuerdo LCF/PR/PR15/51100007.



44

Sagrario Anaut-Bravo y Cristina Lopes-Dos-Santos

calidad de vida de familiares cuidadores de personas con demencia.
Los resultados confirman diferencias entre entornos urbanos y rurales-
semi-rurales, aunque haya, como dato general, una buena calidad
de vida y adaptacion de las personas cuidadoras de familiares con
demencia. Todo apunta a la necesidad de promover intervenciones
sociosanitarias alineadas con los espacios contextuales.

Palabras clave: Calidad de vida; adaptacion psico-social; familiar
cuidadora; demencia; entorno rural; entorno urbano.

Abstract

The sociodemographic evolution and its impact on long-term care
in emerging pathologies such as dementia demand responses from
different social protection systems. The present research has focused
on determining the impacts derived from the place of residence on
the psychosocial adaptation and quality of life of family caregivers of
people with dementia. The results confirm differences between urban
and rural, and semi-rural, environments, although there is, as a general
fact, a good quality of life and adaptation of caregivers of relatives with
dementia. Everything points to the necessity to promote health-care
institutions aligned with contextual spaces.

Keywords: Quality of life; psychosocial adjustment; family caregivers;
dementia; rural environments; urban environments.

Extended abstract

Dementia, as a neurodegenerative pathology with increasing
predominance insociety (WHO, 2013) and with an important functional
and cognitive impact on people who suffer from it, is especially relevant
in countries such as Spain (OECD, 2017). The majority of these people
are being treated at their homes or at a relative’s by a direct family
member (spouse or daughter) and, sometimes, with complementary
external support (hired person and / or institutional services).

The specific attention from different areas of intervention that these
people require is related to individual and family characteristics, as well
as environmental factors. Among the contextual factors, note: working
conditions, access to services, characteristics of the home and the
environment, personal and family economic situation, availability of
social networks, etc. Specifically, the location of the place of residence
is the object of study of this investigation, given the limited attention
received from the Social Work approach. Recent works point to the
relevance of this issue when analyzing the individual-community-
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environment interaction. From this approach, the analysis that has
been carried out addresses these three axes, delimiting them in: family
that takes care of a person with dementia, social environment of
proximity and benefits that it offers, and sociogeographic environment
(rural, semi-rural and urban locality).

The study was carried out based on 60 semi-structured interviews and
75 questionnaires with the QOL-AD and PAIS-SR scales, for family
caregivers of people with dementia in homes, distributed in a total of
29 municipalities of the Autonomous Community of Navarra (Spain),
which represent rural (up to 3,000 inhabitants), semi-rural (3,000
to 10,000 inhabitants) and urban (more than 10,000 inhabitants)
municipalities. The field work was developed, prior validation by
the Bioethics Committee of the Public University of Navarra, during
the years 2015 to 2017, with the collaboration of 116 Social Work
professionals from the Social Services systems (basic social services)
and of Health (health centers). The data protection and anonymity
protocols of the participants were followed, requesting their
participation in writing and guaranteeing confidentiality.

A non-probabilistic sample was chosen for convenience to ensure
compliance with the criteria established by the research team: family
members living with people with dementia at their homes (own or
sick person), have the necessary skills to collaborate and participate
voluntarily. The PAIS-SR and QOL-AD scales were passed to the
people who finally participated, and the semi-structured interview was
carried out below.

The PAIS-SR scale allows to identify, through 7 sections, influential
elements in psychosocial adaptation to the disease. This scale
establishes that the higher the score, the less difficult to adapt. The
QOL-AD scale allows identifying, with its 13 items, the level of quality
of life of the person surveyed in relation to the disease. On this scale,
a higher score leads to a better quality of life. Both scales quantify two
fundamental pillars in providing long-term direct care.

To deepen the causal factors of the quantitative results, to define
explicit and implicit demands and to detect experiential experiences
of the family member’s attention process, a semi-structured interview
was applied on the thematic axes of the sections of the PAIS-SR scale.
Quantitative data were exploited through the SPSS Statistics program,
version 23 and qualitative information with the AQUAD program,
version 7.

The data analysis has been carried out with respect to the place
of residence, that is, rural, semi-rural and urban locations. The
coincidence of results of the first two, has splitted the results into rural
/ semi-rural and urban modalities. Analyzing both scales, it is observed
that, although psychosocial adaptation and quality of life is positive
in general, it is not so evident in the domestic sphere (section III),
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social relations (section VI) and psychological distress (section VII)
of the PAIS-SR scale. In all cases, significant values (p-value) are
shown regarding the quality of life of family caregivers of people with
dementia, measured by the QOL-AD scale. Therefore, there is influence
of the residential environment in the psychosocial adaptation to the
disease and in the quality of life of these people.

Specifying the values obtained through the aforementioned scales, it
has been collected in the interviews that the adaptation to the disease
and the quality of life of caregivers of relatives with dementia is
negatively affected by the lack of formal and informal support, the lack
of services and financial aid, unsatisfactory interpersonal relationships
and the reduction or absence of vital options. As verbalized by the
people interviewed, that context will be more or less disadvantageous
depending on the place of residence. To this is added an overload and
a state of constant hypervigilance, with increasingly pressing needs as
the disease progresses, also an intense and continuous attention alone.
Addressing the need for family sustainability and the caregiver as
key elements of the care process, involves addressing a sustainable
attention and intervention approach that requires including contextual
elements, among which is the socio-geographic variable of the size
and location of the place of residence. It also means revitalizing
community support and its networks, given that it is a recognizable
incidence factor.

Therefore, the results achieved with this research conclude that there
are differences in the adaptation to the disease and the quality of life
of people caring for relatives with dementia attending the place where
they live. This fact draws attention to the collective inequality (not
only individual) of care processes and the need to include this variable
when designing any social policy that bets on the equality and dignity
of people.

1. INTRODUCCION

El estudio de las enfermedades neurodegenerativas y, en concreto, de las

demencias estd siendo tratado desde enfoques muy diversos por su creciente

prevalencia a nivel mundial (OECD, 2017) y por su impacto en todos los

ordenes sociales y de la vida privada, como se desprende de su reconocimiento

internacional como prioridad para la salud publica (WHO, 2013). Espana se

sitia en el cuarto lugar a escala mundial en cuanto a su nivel de prevalencia

(OECD, 2017), encontrandose la mayoria de las personas con demencia en

sus domicilios o en los de un familiar.
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Segun datos de Quesada-Garcia y Valero-Flores (2017), el 73,6% de las
personas con Alzheimer en Espana residen en sus domicilios, de las cuales el
15,7% viven solas y un 30% se encuentran en situacion de riesgo en caso de
no contar con ninguna persona cuidadora. Datos similares se han recogido
sobre demencia en otros paises como Australia (Dickins et al., 2018).

Por tanto, el cuidado familiar sigue siendo el principal soporte de la
atencion de proximidad. Esto supone que no solo es reconocible el reto de
atender el aumento de casos de enfermedades neurodegenerativas, sino también
el de adoptar medidas que compaginen la intervencion sociosanitaria hacia
las personas con demencia y sus cuidadores, con acciones sobre sus entornos
sociales y fisicos (variables economicas, legales, medioambientales y culturales).

La preferencia personal por permanecer en el domicilio el mayor tiempo
posible ha propiciado estudios que apuntan a la necesidad de analizar no
solo variables sociodemograficas, sino también las referidas a los entornos
en los que se desarrolla el cuidado. Se cuenta con literatura sobre centros
urbanos (De Freitas et al., 2007; Santana, 2014), y sobre localidades rurales
(Bien et al., 2007; Manso et al., 2013; Keith, 2013; PCW-CEAFA, 2014; Dunn
et al., 2016). Menos habituales son las publicaciones que comparan ambos
entornos (Ehrlich et al., 2015). Asimismo, es posible encontrar estudios
sobre los espacios privados en los que se desenvuelve la vida cotidiana de las
personas con demencia y las personas que las cuidan (Rodrigo y Gonzalez,
2013; Halsall y MacDonald, 2015), ya que, como plantean Quesada-Garcia
y Valero-Flores (2017), esos espacios en los que se vive tienen la capacidad
de producir emociones, evocaciones y recuerdos que facilitan la activacion
neuronal de las personas con demencia.

La literatura cientifica se ha focalizado, no obstante, en la deteccion,
diagnostico y tratamiento médico de la enfermedad, en el cuidado sociosanitario
de la persona con demencia y en el impacto de esta patologia sobre la persona
cuidadora. En cuanto al estudio de la demencia, se han analizado factores
sanitarios como los determinantes biomédicos (Rentz et al., 2017; Akinori et al.,
2019), el deterioro cognitivo (Bartolomé et al., 2010; Antelo y Espinosa, 2017,
Chenheng et al., 2019) y los trastornos conductuales (Gomez-Romero et dl.,
2014; Kratz, 2017; Garzon y Pascual, 2018), entre otros.

Del cuidado sociosanitario de las personas con demencia, ha interesado
el disefio y aplicacion de modelos de atencion como el centrado en la persona
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con demencia (Vila-Miravent et al., 2012; Brooker, 2013; Fundacion Pilares,
2014), la relevancia del auto-cuidado (Arenas-Monreal et al., 2011; Prado et
al., 2014) y aspectos relacionados con terapias no farmacologicas (Auer et al.,
2009; Gallagher-Thompson et al., 2012; Bonoso-Garcia y Pino-Casado, 2018).
De igual forma, se ha estudiado la oferta de prestaciones especificas como
las incorporadas con la aplicacion de la Ley de promocion de la autonomia
personal y atencion a las personas en situacion de dependencia (LAAD)
(Fuentes et al., 2010).

Debido a las caracteristicas de la demencia y la necesidad de cuidados de
larga duracion, los impactos biopsicosociales sobre las personas cuidadoras
también han sido objeto de estudio. Destacan, sobre todo, los trabajos
centrados en la sobrecarga del cuidado o el sindrome de la carga del cuidador
(Brodaty y Donkin, 2009; Tartaglini et al., 2010; Acker, 2011; Rodriguez et al.,
2014; Garcia et al., 2016; Kim et al., 2017; Garzon y Pascual, 2018; Blanco et
al., 2019). Es posible encontrar también estudios sobre la delimitacion de los
factores que influyen en la calidad de vida (Sousa et al., 2016; Losada et al.,
2017), el desarrollo de modelos de intervencion centrados en las personas
cuidadoras, en concreto de las que son familiares (Fernandez-Lansac et al.,
2012; Manso et al., 2013; Navarro et al., 2017) y modelos centrados en las
familias (Losada et al., 2017).

Estos y otros temas sobre quienes cuidan y su perfil (profesional o no) se
complementan con investigaciones sobre la division de roles de acuerdo al
género (Sanchez, 2013; Granados y Jiménez, 2017; Rodriguez et al., 2018),
el mantenimiento de pautas historicas de los cuidados de proximidad (Anaut
et al., 2005) y la interaccion que se produce en los espacios de convivencia
de la persona cuidada y la persona cuidadora (Fundacion Pilares, 2014). Se
han detectado, asimismo, temas emergentes como la crisis de los cuidados
no remunerados (Duran, 2018), el agotamiento de la solidaridad familiar
(Moreno y Mari-Klose, 2013; Martinez, 2014), la necesidad de potenciar
medidas encaminadas a la sostenibilidad del cuidado en el seno familiar
(Canga, 2013), la vulnerabilidad de quienes cuidan (Silva et al., 2017) o la
influencia de variables personales y situacionales (Rodriguez y Pérez, 2019).

Lapresente investigacion se enmarca en este amplio bagaje multidisciplinar
que analiza los diferentes impactos de la demencia en las ultimas décadas.
A pesar de todo, como plantean Rodriguez y Pérez (2019), cuando se han
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estudiado variables como el sexo, el género, el nivel educativo, los anos de
cuidado, el parentesco o el lugar de residencia no se han obtenido resultados
con suficiente consistencia. En estudios recientes, en cambio, se han obtenido
evidencias sobre la relevancia del cuidado de un familiar con demencia como
un proceso dindmico y cambiante que requiere, por parte de quien cuida,
flexibilidad en la adaptacion y el afrontamiento a la enfermedad (Moreno-
Camara et al., 2016; Rodriguez y Pérez, 2019).

En un trabajo previo que comparaba el proceso de adaptacion a la
enfermedad de quienes cuidan a familiares con Parkinson y Demencia en su
domicilio (Lopes et al., 2020) se concluyd que las variables mas influyentes
eran la propia enfermedad, el lugar de residencia, la situacion laboral y el
salario/ingresos. De ellas, la enfermedad (Parkinson y demencia) y el lugar
de residencia eran las que mayor significacion tenian sobre la adaptacion
psicosocial a la enfermedad de familiares cuidadores. Para conocer con mayor
profundidad este resultado previo, el objetivo del presente estudio se centra en
determinar los impactos derivados del lugar de residencia (urbano, semi-rural
y rural) sobre la adaptacion psicosocial y la calidad de vida de las personas
cuidadoras de familiares con demencia en la Comunidad Foral de Navarra.

2. METODOLOGIA

La muestra se obtuvo a lo largo de los anos 2015-2017, a partir de un
muestreo no probabilistico por conveniencia, ya que se dependia, para el
acceso a la misma, de la colaboracion de profesionales de los sistemas de
atencion primaria de salud y de servicios sociales (Porcino y Verhoef, 2010;
Sanchez, 2015). Se contd con la cooperacion, en la deteccion y captacion
de familiares cuidadoras, de 61 profesionales del Programa de Atencién a la
Dependencia y Promocion de la Autonomia de los Servicios Sociales de Base y
de 55 profesionales de los Centros de Salud de Navarra. A estos profesionales
se envio la documentacion relativa al contenido basico de la investigacion, el
formulario del consentimiento informado, los tres cuestionarios que se iban a
utilizar, el guion de entrevista y el aval del Comité de Etica de la Universidad
Publica de Navarra (cod. PT-025-15). Se pidi6 que confirmaran que el
diagnostico de demencia cumplia con el ICD-10 (WHO, 2017), sin valorar el
estadio de la enfermedad, y que quien cuidaba no seguia tratamientos para la
depresion o la ansiedad.
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Una vez las personas pre-seleccionadas consintieron en participar, cada
profesional facilito el nombre y teléfono. Se realizaron 135 contactos, aplicando
como criterios de inclusion: ser cuidador principal y familiar conviviente de
la persona con demencia, contar con buen estado cognitivo para responder al
cuestionario y la entrevista individual, participar voluntariamente y aceptar
firmar el consentimiento informado. Los criterios de exclusion fueron: ser
familiar sin relacion directa de cuidado, familiar cuidador ocasional y tener
limitaciones en la comprension y expresion verbal. La muestra definitiva se cerro
con 75 personas cuidadoras de familiares con demencia residentes en Navarra.

Un criterio de seleccion clave para delimitar la muestra fue el lugar de
residencia. Se clasificaron las diferentes localidades en: urbana (>10000
habitantes), rural (<3000 habitantes) y semi-rural (3000-10000 habitantes).
El total de participantes se distribuyo en 29 localidades de toda la geografia
navarra.

La relacion entre el numero de municipios, el ndmero de habitantes y
la tipologia de la localidad (urbana, rural y semi-rural) sitda el estudio en
un territorio con una importante concentracion de su poblacion en un
numero reducido de municipios (>10000 habitantes) (Tabla 1). Por su parte,
la representacion porcentual de habitantes entre las localidades de menor
tamano (rural) y de tamano medio (semi-rural) es bastante equilibrada,
aunque el mayor porcentaje de municipios sea el rural. El perfil resultante
es caracteristico de regiones con poblacion dispersa y monocefalia urbana
(Pamplona).

Tabla 1. Distribucion de municipios y habitantes por tipologia de
localidad en Navarra

Tipologia de | Numero de | Porcentaje (%) | Numero de | Porcentaje (%)
localidad municipios | de municipios | habitantes | de habitantes
Rural * 235 86,40 144.391 22,45
Semi-rural** 26 9,56 137.036 21,30
Urbana®** 11 4,04 361.807 56,25

*Rural: <3000 habitantes, **Semi-rural: 3000-10000 habitantes, ***Urbana: >10000
habitantes
Fuente: Elaboracion a partir de datos del Instituto de Estadistica de Navarra (Na)Stat.
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La muestra obtenida de municipios y poblacion evidencia la sobre-
representacion de los ntcleos urbanos (81,8% del total de los municipios
urbanos), aunque tomando el conjunto (29 localidades) la mayoria son
rurales (44,8%), como en el total de municipios. El resultado final del namero
de participantes y sus lugares de residencia se explica por la variabilidad de
la participacion voluntaria de las personas cuidadoras y por circunstancias
sobrevenidas en algunos casos (fallecimiento, ingreso hospitalario y
enfermedad, sobre todo).

Las caracteristicas sociodemograficas de la muestra se obtuvieron a través
de un cuestionario en el que se recogian las siguientes variables: edad, estado
civil, anos de cuidado del familiar afectado de demencia, situacion laboral,
parentesco y estudios. A continuacion, se procedié a aplicar el cuestionario
de la Adaptacion Psicosocial a la Enfermedad (PAIS-SR), desarrollado por
Derogatis (1986), validada por Bullinger et al. (1998) y aplicada en Espana
por Portillo et al. (2012). Consta de 46 items agrupados en siete secciones
que recogen la evolucion de la demencia, cambios producidos en el cuidado
debido al transcurso de la enfermedad, las alternativas a dichos cambios, la
aceptacion y adaptacion a la demencia, los factores de influencia, las redes de
apoyo y la satisfaccion vital (Derogatis and Derogatis, 1990).

Para evaluar la calidad de vida, el instrumento aplicado fue el cuestionario
de Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzheimer (QOL-aD) de Logsdon et
al. (1999), adaptada por Lawton (1994). Recoge las dimensiones de bienestar
fisico, psicologico y social; calidad de vida percibida; nivel de competencia y
entorno, que se traducen en 13 items (Rosas-Carrasco et al., 2010). En trabajos
como los de Wolak et al. (2009) y Gomez-Gallego (2012) se ha demostrado
su validez y fiabilidad. Se obtuvo un total de 75 cuestionarios vdlidos que
fueron explotados con el programa SPSS Statistics, version 23, al igual que el
cuestionario de la PAIS-SR.

Para conocer la valoracion personal del cuidado y del proceso de adaptacion
a la enfermedad se realizaron entrevistas semi-estructuradas, elaboradas ad hoc
para esta investigacion. El guion recoge los siete ejes tematicos equivalentes a
las secciones citadas del cuestionario PAIS-SR (Tabla 2).
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Tabla 2. Relacion de contenidos de la PAIS-SR y la entrevista
semi-estructurada

PAIS-SR Temas Entrevistas

Seccion I: Cuidado de la salud Evolucion del proceso.

Impactos en la vida cotidiana

Seccion II: Ambito profesional y en la actividad laboral,

Seccion 111: Ambito doméstico Cambios en la enfermedad. Integracion.

Cambios en la enfermedad y en

Seccion IV: Relaciones sexuales . .
las relaciones interpersonales.

Cambios en la enfermedad

Seccion V: Relaciones familiares .
y factores influyentes.

Evolucion del proceso y

Seccion VI: Relaciones sociales .
cambios enfermedad.

Seccion VII: Malestar psicologico | Aceptacion, adaptacion e integracion.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Portillo et al. (2012).

Las entrevistas se realizaron a 60 de las 75 personas cuidadoras de
familiares con demencia al alcanzar la saturacion tedrica (repeticion de
conceptos y respuesta de los items) y cumplir con los criterios de Peduzzi
et al. (1995), seguin los cuales se requieren cinco entrevistas por variable
analizada. Por tanto, las 60 entrevistas eran suficientes para las 8 variables
totales (6 sociodemograficas y 2 correspondientes a cada una de las escalas).

Para mantener el anonimato y confidencialidad de las entrevistas
se codificaron: E (Entrevista) F (Familiar) M o V (Mujer o Varon) R-SR-U
(Zona de residencia Rural — Semi-rural — Urbana) y Numero de entrevista. Se
procedio a su andlisis con el programa AQUAD 7. Las transcripciones (.docx)
se transformaron en archivos con formato .txt, de los que se pudieron extraer
la estructura del relato y la frecuencia de términos, a partir de los cuales, se
definieron categorias, subcategorias y codigos. El analisis de los datos siguio
el proceso propuesto por Miles et al. (2014).

Durante el proceso de andlisis de los resultados de los cuestionarios y
entrevistas se constato un alto nivel de coincidencia en las respuestas de las
personas participantes de las localidades rurales y semi-rurales, por lo que
se decidi¢ unificar ambas tipologias residenciales y realizar la comparativa
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entre estas y las localidades urbanas. Asimismo, en referencia a la seccion
IV de la escala PAIS-SR (relaciones sexuales), no se recogieron suficientes
datos, dado que las personas participantes se negaban a contestar (85%). Por
ello, esta seccion no ha quedado recogida en el estudio, aunque se analizo
para constatar que la escala mantenia coherencia interna segun el analisis de
Cronbach (Garcia-Bellido et al., 2010).

3. RESULTADOS

El perfil general de las personas cuidadoras de familiares con demencia en
Navarra se define por ser el de una mujer (77,33% de la muestra), casada
(74%), mayor de 56 anos, hija/o del familiar al que cuida (70,7%) y sin
actividad laboral remunerada (60,7%) (Tabla 3).

Segun el lugar de residencia, se pueden sefialar algunas diferencias. En
las localidades rurales y semi-rurales destacan un importante predominio del
estado civil de casado/a, la situacion de “ama de casa” u “otras” situaciones
(50%), un nivel formativo bésico y una edad media del hombre cuidador
muy superior a la de la mujer. Por su parte, en las localidades urbanas se ha
registrado una distribucion menos polarizada del estado civil, la situacion
laboral y el nivel de estudios. Otros datos que conviene resaltar en éstas son
que casi una de cada tres personas cuidadoras estd jubilada; una de cada
cuatro cuenta con estudios superiores; la edad media de quien cuida no marca
diferencias significativas por sexo; y mas del 42% esta activa laboralmente.

La adaptacion psicosocial y la calidad de vida de familiares cuidadores de la
muestra, quedarecogidaenla Tabla4. Solo tressecciones de la encuesta PAIS-SR
muestran valores significativos respecto de la calidad de vida de familiares
cuidadores de personas con demencia medida por la escala QOL-AD: ambito
doméstico (seccion I11), relaciones sociales (seccion VI) y malestar psicologico
(seccion VII). De ellas, solo se recogen resultados claramente diferenciados en
la PAIS-SR, atendiendo al lugar de residencia, en la seccion VII.
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Tabla 3. Variables sociodemograficas de las personas cuidadoras de
familiares con demencia encuestadas segin su localidad de residencia

Localidades urbanas Locahda.des rurales-
semi-rurales
n=75 | Porcentaje (%) | n=75 | Porcentaje (%)

Sexo

Hombres 12 255 5 17,9

Mujeres 35 74,5 23 82,1
Edad media

Hombres 52,8 64,6

Mujeres 56,9 56,7
Numero medio de afos 65 55
de dedicacion al cuidado ’ ’

Hombres 6 5

Mujeres 7 6
Estado civil

Casado/a 32 68,1 22 78,6

Solteria 9 19,1 4 14,3

Otros 6 12,8 2 7,1
Situacion laboral

Jornada completa 13 27,7 8 28,6

Jornada parcial 7 149 3 10,7

Jubilacion 14 208 3 10,7

Amas de casa 9 19,1 8 28,6

Otros 5 8,5 5 214
Estudios

Nivel basico 20 42,6 16 57,1

Estudios profesionales 6 149 6 17,9

Estudios de secundaria 8 17 2 7,1

Estudios superiores 12 25,5 5 179
Parentesco

Hijas/os 34 70,2 28 64,3

Conyuge 12 25,5 7 28,6

Otros 2 4,3 2 7,1

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 4. Media de puntuacion en relacion a las secciones del cuestionario
PAIS-SR, localidad de residencia y p-value de Holm

PAIS-SR Urbanas Rl.lrales- QOL-Ad
semi-rurales | p-value de Holm

Seccion I: Cona'enClla de la salud 8.7 8.2 0.0146
<12 buena conciencia
Seccion 11: Ambito profesional
<9 buena percepcion 42 4.4 0,0023
Seccion III: Ambltq /domestlco 12,6 b 0,001
<12 buena percepcion
Seccion V: Relac10n§§ familiares 7.8 8.4 0.0005
<7,5 buena percepcion
Seccion VI: Entor'nro Social 10.2 10,6 <0,001
<9 buena percepcion
Seccion VII: Malestar psicologico 10.1 4.4 <0,001

<10,5 no presenta malestar

*Cuestionario PAIS-SR: valora buena adaptacion psicosocial cuanto menor sea la

puntuacién y una mala adaptacion psicosocial a una mayor puntuacion. Cada seccion

tiene su propia puntuacion con valores maximos que oscilan entre 15 y 24 de acuerdo

al numero de items.

Fuente: Elaboracion propia.

Del andlisis del discurso de las entrevistas realizadas (n=60), se han
extraido 3 categorias, 6 subcategorias y 20 codigos que hacen referencia a
la percepcion y experiencia personal del cuidado (Tabla 5). Este resultado

muestra un discurso en el que las diferentes dimensiones de la vida se ven
afectadas debido a la labor de cuidado que se realiza. En un segundo plano
quedan los apoyos o recursos externos a la propia persona que cuida.
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Tabla 5. Categorias, subcategorias y codigos extraidos de las entrevistas

Categorias Subcategorias Codigos
. ) Obligaciones.
Impactos sufridos a raiz .
del inicio del cuidado. Mal f:uldado de la salud.
Estrés.
Falta de libertad.
Afrontamiento Afectacion en la vida. Interdependencia.
Soledad.
Adaptacion al proceso Agotamiento.
degenerativo de la Aceptacion.
persona con demencia.
Lastima.
Resignacion.
Sentimientos que Impotencia.
provoca la situacion Enfado.
de convivencia. Rabia.
Angustia.
Miedo.

Integracion vital

Manejo de la situacion
de convivencia.

Dificil convivencia.
Deterioro de las relaciones
familiares.

Niveles de satisfaccion
con su vida cotidiana.

Paréntesis vital.
Falta de expectativas
vitales.

Recursos disponibles/
necesarios

Personales/propios.
Familiares.
Profesionales.

Fuente: Elaboracion propia.

Asimismo, el discurso hace hincapié en la vivencia negativa de quien
cuida a un familiar con demencia. El resultado apunta a una mala-regular
adaptacion psicosocial y calidad de vida de la persona cuidadora de su familiar
con demencia.

Estos resultados contrastan con las valoraciones positivas de las secciones
de la PAIS-SR (Tabla 4), referidas a la conciencia de la salud (seccion 1), el
ambito profesional (seccion II) y, en particular, con el malestar psicologico
(seccion VII). Por su parte coinciden en la percepcion negativa de los ambitos
de relaciones familiares (seccion V) y el entorno social (seccion VI).
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Al descender al ambito residencial, la PAIS-SR solo marca diferencias claras
en la seccion VII, como se ha indicado, mientras que en el resto resultan menos
relevantes (menos de 1 punto). Para quienes residen en localidades rurales
y semi-rurales, no se percibe malestar psicologico (4,4), en tanto que estan
proximas al valor de corte quienes se encuentran en localidades urbanas (10,1).

EFMR42: “Si soy capaz de llevarla... tampoco estoy tan mal, a pesar de
todo”.

EFVR43: “Estoy satisfecho, ni le pediria mas ni menos, estoy bien”.

EFVUS56: “{Hombre! pues el problema no es agradable, logicamente, pero
bueno yo estoy haciendo lo que puedo, en principio... bien”.

Elmalestar o bienestar psicologico se ve afectado por impactos emocionales
como la angustia, el estrés, la lastima o la soledad, entre otros. Como se recoge
a continuacion, hay diferencias de matiz que muestran variaciones sobre
como y donde se ha vivido y vive. El procesamiento personal de todo ello
indica formas diferentes de adaptacion a la tarea del cuidado.

EFMUI1: “Es muy duro, porque es una situacion dificil que no va nunca
a mejor; va siempre a peor, con complicaciones cada vez mas gordas, con
mds atencion (...) aunque estés acompanada o tengas gente alrededor, te
ves un poco, un poco sola”.

EFMU49: “Pasas de la juventud a la edad adulta, entras en la ancianidad y
te ves solo. Es de lo que me he dado cuenta ahora”.

EFMSR53: “Estoy bien, pero no puedo decir que tenga una vida plena.
:Sabes? Te amoldas”.

EFVR33: “Bueno, la vida es otra cosa ahora, pero aqui, en el pueblo, la vas
llevando. Nos amoldamos”.

Ademas, sobre esa percepcion o no de malestar psicosocial conviene
valorar las relaciones familiares y el apoyo del entorno social (secciones V
y VI). Es significativo que en ambos casos la peor valoracion se recoge en el
medio rural-semi-rural. Las personas entrevistadas han aludido, sobre todo,
al ejercicio del cuidado en solitario (solo el 13,3% de todos los casos afirma
contar con apoyo de otros familiares, sobre todo de hermanos/as), a relaciones
interpersonales no satisfactorias y a dificultades de accesibilidad (barreras
arquitectonicas y de movilidad hacia otras localidades). Estas limitaciones
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no quedan compensadas por un ambito doméstico (seccion III) valorado de
forma positiva, pero sin claridad.

EFMSR44: “En el camino te vas enfadando con la familia porque no quiere
saber nada (...). Siento que, encima de estar como estoy, pasandolo muy
mal, muy mal, a nadie le importa lo que ocurre; encima te ves sin familia”.

EFMR42: “No puedo hacer cosas que me gustaria, por ejemplo, seguir
asistiendo a clases y cosas asi; no sé, ver a las amigas, la familia, pero ando

pillada”.

EFMRI2: “Es un pueblo y siempre hay cosas; que si esta no se habla con
la otra, que si paso esto o aquello, que si me parece mal (...). Al final, te
critican por todos lados, pero jayudar? Ayudar, no ayuda nadie”.

EFVR36: “Es como todo... al final, el problema te lo quedas tu. Yo, porque
no tengo hermanas, que si no... Pero bueno, es lo que toca... y en los
pueblos, ya se sabe”.

Por otra parte, otras cuestiones que permiten entender una adaptacion
psicosocial positiva, en términos generales, y un bajo malestar psicosocial en
los entornos rurales y semi-rurales son la conciencia de la salud (seccion I) ,
especialmente, el ambito profesional (seccion II).

EFMUS50: “Yo, porque tengo el trabajo (...), aunque sea a media jornada.
Por lo menos me despejo un poco, puedes hablar de otras cosas y estar en
otras cosas, y no siempre lo mismo”.

EFMSR46: “Con el médico muy bien, porque nos conocemos de toda la
vida y ya te va diciendo y explicando (...) Claro, jcomo no tiene cura!,
pues nada, a aguantarte”.

EFVR33: “He pedido reduccion de jornada, pero trabajo aqui y no tengo
problema. De momento me apanaré con eso... Tampoco quiero dejarlo
porque es importante seguir con el trabajo... No me planteo coger
excedencia”.

Existe coincidencia con quienes residen en el medio urbano sobre
la relevancia que se concede a los apoyos sanitarios de proximidad y a las
posibilidades de relaciones sociales del entorno laboral. Silas relaciones sociales
y el apoyo familiar no aportan el soporte valorado como necesario y suficiente
por las personas que cuidan de un familiar con demencia, las prestaciones
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externas, institucionales (sistema de servicios sociales) o no, cubren, como se
recoge en las entrevistas realizadas, al menos parte de esas carencias. E1 50%
de las personas cuidadoras afirma contar con profesionales sociosanitarios que
dispensan diferentes servicios con intensidades y continuidad muy diferente.
En las localidades urbanas hacen especial hincapié en lo que aportan en un
amplio y diverso abanico de servicios que activan las interacciones sociales y
la colaboracion en la atencion directa familiar.

EFMU19: “Me apunto a todos los cursos (...); lo que no quiero es estar
encerrada en casa”.

EFMUS52: “El Centro de Dia es el unico apoyo. Ahora, para mi, es
fundamental. Necesitaria alguien a la manana para asearla y, bueno, los
fines de semana también lo paso mal, porque estds todo el dia con una
persona con la que no puedes tener tampoco ninguna conversacion”.

EFMUS54: “Con estas horas en el Centro de Dia ella esta bien y tienes la
posibilidad de que se quede a comer algun dia si hace falta”.

EFVUG60: “Lo que mds me ha ayudado es seguir haciendo lo que tengo que
hacer, lo que he hecho siempre, y dedicarme a la gente con la que estoy.
Pero logicamente esto ha quedado bastante diluido y lo que mds me ayuda
es hacerlo, mantener”.

Mas criticas expresan quienes cuidan a familiares con demencia de las
localidades no urbanas al referirse a los servicios de apoyo. Reconocen no
solo su escasez sino, sobre todo, las dificultades de accesibilidad a servicios
propios y de otras localidades. Las limitaciones para la movilidad dentro de
la localidad (orografia, vivienda, calles y otros espacios publicos) y fuera
(trasporte publico y privado adaptado) se senalan de forma reiterada.

EFMRS57: “No hay realmente una ayuda. Mi madre tiene una dependencia
muy severa, que tienes que estar veinticuatro horas con ella, y que depende
de ti (...) yo que no tengo una familia a la que recurrir (...) {Demasiada
carga! (...) Es que ya no tenemos vida en pareja. Es muy complicado”.

EFVR36: “Tu, porque has venido ahora, que si llegas a venir en invierno
no pasas. ¢ Ves esa explanada de ahi? Una vez, un helicoptero tuvieron que
traer para llevarla al Hospital. Se puso muy mala y con la nieve no habia
otra manera”.
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EFMR31: “No salimos, porque no se puede, pero bueno, aqui en casa
estamos bien, ve el monte por la ventana (...) Una vez ya tuvimos que
sacarlo porque se puso malo, y aqui los hijos con una polea, por la
ventana’.

Finalmente, los comentarios extraidos de las entrevistas no muestran
una percepcion de la adaptacion a la enfermedad de la persona cuidada tan
positiva como la que se extrae de los resultados de la escala PAIS-SR, sobre
todo en cuanto al bienestar psicosocial en los entornos rurales y semi-rurales.
Para resituar esta diferente percepcion se ha valorado la calidad de vida (QOL-
aD) de las personas cuidadoras. El resultado conjunto es de 32,8 puntos sobre
un maximo de 56 puntos, por tanto, se parte de una calidad de vida buena. No
obstante, el valor alcanzado segun el lugar de residencia apunta a una mejor
calidad de vida en las localidades urbanas (34,7 puntos) que en las no urbanas
(31,7 puntos), aunque sin marcar una distancia notable.

4. DISCUSION

El presente articulo ha analizado el impacto del entorno residencial en la
adaptacion psicosocial a la enfermedad y en la calidad de vida de las personas
cuidadoras de familiares con demencia en Navarra. Se ha podido constatar
que su adaptacion psicosocial (PAIS-SR) y la calidad de vida (QOL-aD) son,
en términos generales, buenas, aunque sin alcanzar niveles altos resenables.
Este resultado contrasta con estudios como los de Aker (2011), Garzoén et
al. (2018) y Blanco et al. (2019), al haber podido identificar que el cuidado
familiar de larga duracion, como es el referido a personas con demencia, no
es necesariamente negativo.

Como afirman Rodriguez y Pérez (2019), una buena adaptacion
psicosocial y calidad de vida es el resultado de la aplicacion de estrategias
de afrontamiento del cuidado adecuadas. En la presente investigacion no
se ha indagado en las mismas por no ser su objeto de estudio, pero por lo
resultados indicados es posible pensar en una adecuacion personal/familiar
propia, acompanada por profesionales sociosanitarios, cuyo resultado ha sido
positivo para la persona cuidadora.

El estudio también ha puesto de manifiesto ambitos peor valorados, tanto
en la PAIS-SR como en las entrevistas. Este es el caso de las relaciones familiares
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y el entorno social. Este resultado llama la atencion sobre la fragilidad de
las redes sociales y de los nexos familiares, como también apunta Martinez
(2014) al analizar el agotamiento de la solidaridad familiar, llegando incluso
a la ruptura y ausencia de estos apoyos (Rubio et al., 2018). Esta coincidencia
entre el entorno urbano y el rural y semi-rural muestra una clara tendencia
a diluir sus diferencias en cuanto a pautas culturales sobre las relaciones
interpersonales (Moreno, 2017).

Las entrevistas han aportado discursos que recogen vivencias personales
en las que afloran, sobre todo, sentimientos, percepciones, que al reconocerse
cambiantes pueden entrar en contradiccion. Se han identificado sentimientos
como la ldstima, la rabia, la soledad, la angustia o la resignacion. Estos
sentimientos afloran cuando el entorno social y familiar es débil o no responde
a las expectativas y demandas de quien cuida (Moreno-Cdmara et al., 2016;
Rubio et al., 2018) y cuando el cuidado afecta negativamente a esos entornos
(Lopez et al., 2009; Manso et al. 2013; Raggi, et al, 2015). Es decir, hemos
constatado que se produce un impacto bidireccional entre la tarea del cuidado
y las relaciones familiares y el entorno.

Concretando el objetivo de la investigacion, sobre esta base general, se
ha encontrado que el lugar de residencia influye en la adaptacion psicosocial
a la enfermedad y en la calidad de vida de quienes cuidan a familiares con
demencia. Las diferencias detectadas entre las localidades urbanas y las
rurales y semi-rurales de Navarra, pueden considerarse muy significativas en
el bienestar/malestar psicosocial y significativas en la conciencia de salud, las
relaciones familiares (PAIS-SR) y en la calidad de vida (QOL-aD). Mientras las
dos primeras muestran valoraciones mds positivas en las localidades rurales y
semi-rurales, las dos segundas lo son en las urbanas.

Los resultados parten de una similitud inicial, en relacion al malestar/
bienestar psicosocial de las personas cuidadoras de familiares con demencia,
con la conclusion de Madruga para quien “los cuidadores de ambito urbano
manifiestan una sintomatologia psicologica mas elevada que sus homologos
de ambito rural” (2016: 261). Ahora bien, nuestra aportacion reside en
detectar que esa diferenciacion reside, en particular, en las habilidades
personales para aceptar, adaptar y afrontar lo que significa la tarea del
cuidado en el entorno rural y semi-rural. Dicho en otros términos, a pesar
de no disponer de unas buenas relaciones familiares, entorno social y acceso
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a prestaciones externas suficientes, no se registra malestar psicosocial por
la resiliencia de quienes cuidan a sus familiares con demencia. Es decir, se
consigue aceptar la realidad de la propia enfermedad y se asume la situacion
con responsabilidad, actuando solo sobre lo que es posible controlar: la
persona familiar con demencia y a si misma. Todo ello estd en relacion directa
a una percepcion mds positiva de la salud de quien cuida (PAIS-SR, seccion I)
en localidades rurales y semi-rurales.

Trabajos como el de Fernandez-Lansac et al. (2012), también apuntan en
esta direccion, aunque sin llegar a ser concluyentes. Por su parte, Rodriguez y
Pérez (2019) estiman que un buen afrontamiento del cuidado de un familiar
con Alzheimer puede estar mads relacionado con su nivel de implicacién en
la tarea del cuidado y con la naturaleza del vinculo emocional con la persona
enferma.

Tanto el presente estudio como los dos citados, cuestionan las principales
razones aducidas para entender un menor malestar psicosocial en los
entornos rurales y semi-rurales respecto a los urbanos. Se entiende, por tanto,
que ese resultado no puede justificarse, al menos en los ultimos anos, por
unas relaciones interpersonales mds estrechas y una cultura comunitaria y
familiarista en los entornos rurales (Manso et al., 2013; Ehrlich et al., 2015;
Lorenzo et al., 2014).

Se han encontrado, también, diferencias entre localidades en las relaciones
familiares, (PAIS-SR) y en la calidad de vida (QOL-aD). En estos casos las
valoraciones son mads positivas en las localidades urbanas. Los cambios
sociales que se vienen produciendo, como se ha apuntado, afectan a unas
relaciones familiares que se hacen menos consistentes a la hora de compartir
tareas de cuidado. En los entornos urbanos, como recoge la literatura, la oferta
y el acceso a servicios sociales (residencias, centros de dia, clubes/centros de
personas mayores, etc.) y sanitarios es mayor, por lo que se cuenta con apoyos
complementarios que pueden reducir la presion emocional sobre el familiar
que cuida a la persona con demencia. No solo son importantes los servicios en
si (De Freisas et al., 2007; Lorenzo et al., 2014), también lo son los diferentes
profesionales y las relaciones que establecen con la persona cuidadora de un
familiar con demencia (Moreno-Camara et al., 2016).

Finalmente, las aportaciones de esta investigacion no estdan exentas
de algunas limitaciones. Sefialar que es necesario avanzar en una muestra

OBETS. Revista de Ciencias Sociales. Vol. 15, n° 1, 2020, pp. 43-70. DOI: 10.14198/OBETS2020.15.1.02



El impacto del entorno residencial en la adaptacion psicosocial... 63

mds extensa contando con otras regiones para confirmar las tendencias de
cambio que se han detectado en el cuidado familiar, como el papel del trabajo
extradoméstico, la presencia masculina como cuidador, sobre todo en el
medio rural y semi-rural, o un mayor nivel de estudios entre quienes cuidan.
Otra limitacion a tener en cuenta es el desconocimiento del nivel o fase de la
enfermedad en la que se encontraban las personas con demencia cuidadas,
cuando se ha constatado en las entrevistas su importancia en el malestar/
bienestar psicolégico de la persona que cuida. Por ultimo, la aplicacion de
cuestionarios no centrados en contextos especificos ha podido dificultar
suficiente nimero de respuestas en algunos apartados (PAIS-SR: seccion IV).
Cuestiones como estas son relevantes para el desarrollo de propuestas de
intervencion social mas ajustadas a la realidad actual.

5. CONCLUSIONES

La calidad de vida y la adaptacion psicosocial, habiendo alcanzado una
valoracion positiva general, manifiestan diferencias en funcion del lugar de
residencia. Diferencias que estan afectadas por las vivencias interpersonales,
y las opciones vitales que es capaz de desarrollar la persona cuidadora de un
familiar con demencia.

El presente estudio ha evidenciado que es posible delimitar la existencia
de diferentes modalidades de adaptacion psicosocial a la demencia y de
calidad de vida de las personas cuidadoras de familiares con demencia segun
el entorno en el que se viva. Es por ello que también puede hablarse de un
modelo de caracter regional. El caso de Navarra parte de una situacion positiva
de adaptacion psicosocial y calidad de vida de las personas cuidadoras de
familiares con demencia, en la que las diferencias entre localidades urbana,
rurales y semi-rurales no son especialmente significativas. Este resultado es
muestra de una amplia implementacion territorial del sistema sanitario y
de servicios sociales, por cuanto desde hace varias décadas, se ha apostado
por prestaciones de proximidad, a pesar del tamano reducido de los nucleos
poblaciones. Este acompanamiento institucional homogeneizador, unido a la
generalizacion de cambios sociales y culturales, conforma una realidad que
quizd no sea extrapolable a otras regiones con caracteristicas demograficas y
modelos sociosanitarios diferentes. Todo indica, por tanto, que es necesario
establecer analisis y posteriores intervenciones contextualizadas, de tal forma
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que, a la predominante atencion centrada en la persona, se incorporen otras
opciones de intervencion socio-sanitaria en las que la comunidad se convierta
en un multi-agente social, sobre todo en los ambitos semi-rurales y rurales.
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