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Resumen

La enfermedad de Parkinson es la segunda enfermedad
neurodegenerativa con mas prevalencia e incidencia. El cuidado, conforme va
avanzando la enfermedad, se realiza principalmente por parte de los familiares.
Esta experiencia de cuidado, segun la literatura, esta cargada de variables que
afectan negativamente en el cuidado, como la carga, la ansiedad o la

depresion.

El objetivo principal de esta investigacion fue analizar la experiencia de
cuidados en el contexto de la enfermedad de Parkinson, haciendo hincapié en
la identificacion de los aspectos positivos asociados al cuidado y en la
prevencion de la sobrecarga de la persona cuidadora. Se analizd, ademas, el
perfil sociodemografico y psicolégico de la persona cuidadora, las relaciones
entre las diferentes variables de estudio, la creacion de modelos predictivos
para los aspectos positivos del cuidado y la carga; y la influencia de la variable

tiempo tanto en la carga como en los aspectos positivos.

Se utilizé un disefio cuantitativo y transversal, con una muestra de 111
personas, todas ellas familiares de personas con enfermedad de Parkinson,
gue respondieron a cuestionarios validados para cada variable. Los datos se
realizaron utilizando el paquete estadistico SPSS en su version 25. Se han
realizado analisis descriptivos, correlacionales, regresion lineal mdaltiple,
MANOVAS y pruebas post-hoc en el caso de encontrar diferencias

significativas

Los resultados mostraron que las variables positivas asociadas al

cuidado, apoyo social, propésito vital, satisfaccion y aspectos positivos, tienen
7
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un gran papel en la definicion del cuidado. Las variables metas y propésitos y
ambivalencia son las mas destacadas dentro de la definicion del cuidado.
Ademas, los modelos predictivos ponen en relevancia la necesidad de enfocar

las intervenciones hacia la valoracion de las variables positivas en el cuidado.

En conclusion, esta tesis doctoral contribuye al analizar las variables
positivas en el cuidado en la enfermedad de Parkinson, ofreciendo una nueva

comprension del cuidado.

Palabras clave:

Cuidador familiar; Parkinson; aspectos positivos del cuidado; metas y propésito

vital; ambivalencia

Abstract

Parkinson's disease is the second most prevalent and incident
neurodegenerative disease. As the disease progresses, care is primarily
provided by family members. According to the literature, this caregiving
experience is fraught with variables that negatively impact care, such as

caregiver burden, anxiety, and depression.

The primary objective of this research was to analyze the caregiving
experience in the context of Parkinson's disease, emphasizing the identification
of positive aspects associated with caregiving and the prevention of caregiver
burden. Additionally, the study analyzed the sociodemographic and

psychological profile of the caregiver, the relationships between the various

8
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study variables, the development of predictive models for positive caregiving
aspects and burden, and the influence of the time variable on both burden and

positive aspects.

A quantitative, cross-sectional design was employed with a sample of
111 individuals—all family members of people with Parkinson's disease—who
completed validated questionnaires for each variable. Data analysis was
performed using SPSS software (version 25). Analyses included descriptive
statistics, correlational analysis, multiple linear regression, MANOVAs, and

post-hoc tests where significant differences were found.

The results demonstrated that positive caregiving variables—such as
social support, life purpose, satisfaction, and positive aspects—play a major
role in defining the caregiving experience. Goals, purposes, and ambivalence
emerged as the most prominent variables in this definition. Furthermore, the
predictive models highlight the need to focus interventions on fostering positive

caregiving variables.

In conclusion, this doctoral thesis contributes to the field by analyzing
positive variables in Parkinson's disease caregiving, offering a new

understanding of the caregiving experience.

Keywords:

Family caregiver; Parkinson's; positive aspects of caregiving; goals and life

purpose; ambivalence.
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Resum
La malaltia de Parkinson és la segona malaltia neurodegenerativa amb
meés prevalenca i incidéncia. La cura, a mesura que avanca la malaltia, es
realitza principalment per part dels familiars. Aquesta experiéncia de cura,
segons la literatura, esta carregada de variables que afecten negativament la

cura, com ara la carrega, l'ansietat o la depressio.

L'objectiu principal d'aquesta investigacio va ser analitzar I'experiencia
de cures en el context de la malaltia de Parkinson, posant emfasi en la
identificacio dels aspectes positius associats a la cura i en la prevencio de la
sobrecarrega de la persona cuidadora. A més, es va analitzar el perfil
sociodemografic i psicologic de la persona cuidadora, les relacions entre les
diferents variables d'estudi, la creacié de models predictius per als aspectes
positius de la curai la carrega; i la influéncia de la variable temps tant a la

carrega com en els aspectes positius.

Es va utilitzar un disseny quantitatiu i transversal, amb una mostra de
111 persones, totes familiars de persones amb malaltia de Parkinson, que van
respondre a glestionaris validats per a cada variable. Les dades es van
realitzar utilitzant el paquet estadistic SPSS en la versié 25. S'han realitzat
analisis descriptives, correlacionals, regressio lineal multiple, MANOVAS i

proves post-hoc en el cas de trobar diferencies significatives

Els resultats van mostrar que les variables positives associades a la
cura, suport social, proposit vital, satisfacci6 i aspectes positius tenen un gran
paper en la definicié de la cura. Les variables metes i proposits i ambivaléncia

son les més destacades dins de la definicié de la cura. A més, els models
10
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predictius posen de relleu la necessitat d'enfocar les intervencions cap a la

valoraci6 de les variables positives en la cura.

En conclusid, aquesta tesi doctoral contribueix en analitzar les variables
positives en la cura a la malaltia de Parkinson, oferint una nova comprensio de

la cura.

Paraules clau:

Cuidador familiar; Parkinson; aspectes positius de la cura; metes i proposit vital;

ambivaléncia
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CAPITULO 1. LA ENFERMEDAD DE

PARKINSON

Las enfermedades neurodegenerativas son trastornos caracterizados por
la pérdida progresiva de neuronas en el sistema nervioso. Esta pérdida neuronal
esta caracterizada por la acumulacion de proteinas toxicas para el organismo,
por fallos en la eliminacion de desechos y por el dafio selectivo en partes
concretas del sistema nervioso (Dugger y Dickson, 2017). Las enfermedades
neurodegenerativas mas comunes son la enfermedad de Alzheimer, el
Parkinson, la demencia por Cuerpos de Lewy, la demencia Frontotemporal y la

esclerosis lateral amiotréfica (Erkkinen et al., 2018).

La enfermedad de Parkinson (EP) aparece cuando las vias nigroestriada,
mesolimbica y mesocortical que conectan la sustancia negra con el resto del
cuerpo se ven alteradas (Bublikova et al., 2025; Khan et al., 2025; (Pourfridoni
et al., 2024; Speranza et al., 2025). Esta alteracién provoca la destruccion de
neuronas dopaminérgicas, formando la EP parte de los denominados como
trastornos del movimiento (Salom y Lainez, 2023; Jiménez-Jiménez et al., 2015;

Chaves et al., 2022).

17
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1.1. Sintomatologia

La sintomatologia diferencial de la EP se caracteriza por alteraciones en la
parte motora como el temblor, rigidez, bradicinesia y alteracion de la marcha
(Carrillo, 2019; Roper et al., 2019). Pero pese a que, dentro de la sintomatologia,
la mas llamativa son los cambios en la motricidad, en la EP coexisten tanto
sintomas motores (temblor, bradicinesia, rigidez...) como no motores, en los que

nos detendremos a continuacion.

Sintomas motores

Dentro de los sintomas motores, el temblor aparece en el 60-80% de las
personas con diagndéstico de EP, pese a ser el sintoma principal solamente en el
30% de los casos (Pagano et al., 2016). El temblor comienza en reposo y de
forma asimétrica, terminando en una afectacién bilateral que impide a la persona

realizar muchas de las tareas cotidianas de su dia a dia (Salom y Lainez, 2023).

La bradicinesia es otro sintoma motor, caracterizado por una lentitud en
el movimiento y una incapacidad para realizar muchos movimientos seguidos de
forma coordinada. Esta presente en, al menos, el 80% de las personas con EP
(Pagano et al., 2016; Qi et al., 2021), y es una de las principales causas de
discapacidad dentro de la enfermedad, ya que debido a la lentitud se produce
una gran dificultad e imposibilidad en muchos casos para la realizacion de tareas
como escribir (microescritura), abrochar un boton o manipular objetos, asi como
la incapacidad para tener una marcha fluida (Salom y Lainez, 2023; Chaves et

al., 2022; Homayoun, 2018).

18
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La rigidez aparece, generalmente por un aumento del tono muscular
provocado por el temblor (Carrillo, 2019; Obeso et al.,, 2017). Y junto a ella,
también aparece la inestabilidad, que afecta directamente en la marcha que,
apareciendo conjuntamente a la rigidez, el temblor y la bradicinesia, provocan en
estados avanzados de la enfermedad lo que se ha denominado, una “marcha

congelada” (Qi et al., 2021; Chaves et al., 2022; Nutt, 2016).

Sintomas no motores

Ademas de los sintomas motores ya nombrados, aparecen una serie de
problemas no motores que producen una afectacion directa en la vida de las
personas con EP. Los sintomas no motores mas comunes son: la demencia, la

depresion, las alucinaciones, los trastornos del suefio y otros menos comunes.

Demencia

Dentro de la sintomatologia neuropsiquiatrica, se observa que la
demencia presenta una prevalencia del 40% en las personas con EP,
apareciendo principalmente en momentos avanzados de la enfermedad (Salom
y Léinez, 2023; Carrillo, 2019). EI perfil sintomatico de la demencia podria
deberse a la aparicion de depdsitos por cuerpos de Lewy, encontrando el
diagnéstico diferencial entre ambas enfermedades en la aparicion de
sintomatologia motora parkinsoniana (Carrillo, 2019). Sin embargo,
independientemente de los depdsitos e incluso antes de que puedan aparecer,
ya existen diferentes problemas en la funcidon ejecutiva, provocados por el

deterioro progresivo de los circuitos subcorticales (Stacy, 2011).
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Depresién

En torno a un 40% de las personas con EP tendran depresion durante el
curso de la enfermedad, pudiendo llegar a ser un sintoma predecesor en el

desarrollo de la EP (Obeso et al., 2017).

Alucinaciones

A su vez, entre un 20-40% de las personas con EP, padecen también
alucinaciones, siendo las mas frecuentes las visuales, y uno de los sintomas que

implican el avance de la enfermedad (Aslam et al., 2024; Lee y Weintraub, 2012).

Trastornos del suefio

Otra de la sintomatologia mas frecuente es la relacionada con los
trastornos del suefio, que aparece en fases prodrémicas de la enfermedad, ya
gue al menos la mitad de personas con EP presentan alguno (Chaudhuri et al.,
2006). Las manifestaciones pueden aparecer entre 4 y 6 afos antes del
diagndstico, y su aparicion forma parte de las manifestaciones mas tempranas

(Chaves et al., 2022; Reichmann, 2017).

Otros sintomas

También aparecen otro tipo de sintomas no motores relacionados
directamente con el Sistema Nervioso Autbnomo, como el estrefiimiento, las
nauseas o la disfagia, entre otros; asi como el dolor o la fatiga (Hiorth et al., 2019;

Stacy, 2011; Schapira et al., 2017).
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Por tanto, y pese a la afectacion que presenta en la calidad de vida de las
personas con EP la sintomatologia motora, la sintomatologia no motora también

esta presente en toda la evolucion de la enfermedad.

1.2. Fases en la Enfermedad de Parkinson

Dado el gran abanico sintomatolégico ya mencionado, la evolucion de la
enfermedad dependera de cada persona afectada y sera diferente en cada una
de ellas. No obstante, atendiendo al estadio de la enfermedad, se han realizado
diferentes clasificaciones siendo la mas aceptada la propuesta por Hoehn y Yahr
(1967), quienes crearon una escala con diferentes estadios de la enfermedad,
incluyendo no solamente la sintomatologia motora y el tiempo desde el
diagnostico de la enfermedad, sino también la afectacion de la misma en la
realizacion de actividades de la vida diaria (AVD). Los autores diferencian cinco

estadios, que son:

- Estadio 1: Se refiere al primer momento del diagnéstico donde la persona
con EP aun es completamente autonoma para las AVD, no presentando

dificultades en ellas y comienza el tratamiento.

- Estadio 2: La persona con EP presenta un enlentecimiento gradual que
provoca cierta dependencia, necesitando ayuda en la realizacion de
algunas AVD. Ademas, pueden aparecer alteraciones en la escritura y
lenguaje oral, asi como la aparicidon de sintomas depresivos y/o efectos
secundarios de la medicacion. Esta fase corresponde a unos 2-4 afos
desde el diagnostico y comienzo del tratamiento.
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Estadios 3 y 4: La persona con EP tiene afectadas las capacidades para
realizar muchas de las AVD, siendo completamente dependiente para
bafiarse, vestirse, comer o usar el aseo. Ademds, aparecen efectos
secundarios debido a los farmacos, incluyendo los fenémenos on/off,
discinesias, ideas delirantes con cuadros confusionales de tipo paranoide
o problemas conductuales como el insomnio, los suefios vividos,
pesadillas o las alucinaciones. Temporalmente, suelen aparecer entre 5-
9 afios después de haber comenzado con el tratamiento farmacologico.
En este momento se considera que la persona ya se encuentra en una

fase avanzada de la EP.

Estadio 5: La persona con EP es completamente dependiente en todas
las &reas de su vida. Se produce un aumento de los efectos secundarios
de la medicacion, con un incremento exponencial de los periodos off y
aparecen dificultades severas en la expresion verbal que hacen muy dificil

la comunicacién con ellos.

Esta clasificacion antecitada es la mas aceptada, pero también existe una

clasificacion que se relaciona con los sintomas predominantes, encontrando un
subtipo rigido-acinético asociado directamente a la sintomatologia no motora, la
inestabilidad postural y el deterioro cognitivo y un subtipo centrado en el temblor,

presentando menos afectacion cognitiva (Salom y Lainez, 2023).

También hay autores que diferencian etapas en funcion de la edad de

inicio y del grado de avance de la enfermedad. La edad de inicio de la
enfermedad se sitla entre los 65 y los 70 afios (Chaves et al., 2022; Tysnes y

Storstein, 2017), pese a que existe una afectacion en poblacibn mas joven
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(Poplawska-Domaszewicz et al., 2024). Teniendo en cuenta esta clasificacion,

se puede diferenciar entre EP de inicio precoz y EP avanzada.

a. Enfermedad de Parkinson de inicio precoz

Se considera que existe la enfermedad de Parkinson de inicio precoz
(EPIP), cuando aparece la sintomatologia parkinsoniana en personas de menos
de 50 afios (Ylikotila, 2015). La EPIP aparece en un 5% de los casos de EP
(Tysnes y Storstein, 2017). No obstante, en algunos paises como la India, se ha
observado que el porcentaje de personas con EPIP asciende al 40% del total de

personas con EP (Prasad y Kumar, 2023).

El comienzo de la EP a una edad temprana se relaciona con una evolucion
de la enfermedad mucho mas lenta, presentando una mayor prevalencia de
complicaciones motoras (Carrillo, 2019; Kempster et al., 2010). No obstante, en
los momentos iniciales del diagnostico aparecen de forma mas recurrente
sintomas no motores, provocando una gran afectacion en la calidad de vida
(Prakash et al., 2016; van Wamelen et al., 2021). Algunos de los sintomas que
aparecen inicialmente van desde el estrefiimiento, la somnolencia diurna
excesiva hasta a la apatia y la depresion (Poplawska-Domaszewicz et al., 2024).
Sin embargo, una de las consecuencias directas que tiene la EPIP es que, con
el consumo de farmacos desde un inicio tan temprano, se puede desarrollar un
“trastorno de control de impulsos” (TCI), que puede aparecer como efecto
secundario en el consumo de antagonistas dopaminérgicos, siendo factores de
riesgo el sexo masculino y algunas predisposiciones genéticas (Poplawska-

Domaszewicz et al., 2024; Weish y Marsh, 2012; Moore et al., 2014).
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Dentro de la sintomatologia de TCI se encuentran la hipersexualidad, la
ludopatia y la compulsion por comer o comprar (Avila et al., 2011). También
aparece un comportamiento compulsivo caracterizado por la realizacién
repetitiva y sin proposito aparente de actividades simples, como la organizacion,
coleccioén y clasificacion de objetos, denominado “pundin” (Weish y Marsh, 2012;
Moore et al., 2014). Este comportamiento compulsivo suele pasar desapercibido
quizas por el disfrute de la realizacion de estas actividades hace que no se vea
como un problema (Gamboa et al., 2016). Ademas, se ha encontrado relacién
entre los trastornos del suefio, que aparecen en fases prodrémicas de la

enfermedad, y la aparicion del TCI (Bellosta et al., 2017).

Por tanto, la sintomatologia no motora asociada a la EPIP produce un
gran impacto en la calidad de vida de la persona que padece la enfermedad y en

sus familiares (Poplawska-Domaszewicz et al., 2024).

b. Enfermedad de Parkinson avanzada

A medida que avanza la enfermedad, las complicaciones aumentan. Se
calcula la persona con EP se encuentra ya en la fase de enfermedad de
Parkinson avanzada (EPA) cuando han pasado entre 5-7 afios desde el
momento del diagndstico, ya que es el tiempo aproximado que tarda la persona
en empezar a experimentar un mayor deterioro (Carrillo, 2019). Sin embargo, un
diagnéstico tardio y a mayor edad esta relacionado directamente con EPA,
encontrando que las personas que reciben el diagnostico cuando tienen mas de
70 afos presentaran ya este tipo de sintomas (Kempster et al., 2010). Ademas

del tiempo, el factor determinante para EPA sera la aparicion de alucinaciones,
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relacionadas con un aumento de la densidad de los cuerpos de Lewy (Hely et
al., 2005; Carrillo, 2019). Este avance supone, ademas, un incremento de las
complicaciones, presentando mas hospitalizaciones y un aumento tanto de la
carga del cuidado en los familiares como de los costes economicos (Feigin et al.,

2021).

No obstante, y aunque con menor frecuencia existe una gran variabilidad
pues hay personas que se mantienen estables en estadios intermedios de forma
indefinida y personas que se deterioran rapidamente, en menos de cinco afos

(Maetzler et al., 2009).

Estas complicaciones, ademas de asociarse al avance de la edad, tienen
relacion directa con la toma de la medicacion, tanto de la Levodopa como de los
anticolinérgicos. Un 50% presentan fluctuaciones motoras y discinesias (Aslam

et al., 2024).

La probabilidad de padecer demencia cuando una persona tiene EP, en
comparacion con las personas sanas se incrementa, siendo el riesgo entre tres
y seis veces mayor (Aarsland et al., 2001). Al principio, las fluctuaciones motoras
son previsibles, pero conforme avanza la enfermedad, se encuentra mas
dificultad para poder gestionarlas, provocando complicaciones motoras y siendo
mas frecuente la disminucién del tiempo de efecto de la medicacion, el retraso
en el inicio del efecto y el posible fallo en el efecto de una toma individual (Carrillo,

2019).

Se estima que un 80% de las personas con EP que llevan entre 15-20

afios de evolucion presentan congelacion de la marcha y caidas. Ademas,
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aparecen también la disartria y la disfagia, provocando un gran malestar en la

calidad de vida del paciente (Carrillo, 2019).

Por todo ello, las diferentes complicaciones provocadas por el avance de
la enfermedad generan un gran impacto en la calidad de vida de las personas
con EP y de sus familiares, presentando en muchas ocasiones grandes niveles

de dependencia (Aslam et al., 2024).

1.3. Causas de la Enfermedad de Parkinson

La EP fue descrita por primera vez en 1817 por James Parkinson, quien
la denomind inicialmente “paralisis agitante”, incluyendo en su estudio algunos

sintomas no motores, como el estrefimiento.

Sin embargo, y pese a ser descrita hace 200 afios por primera vez, las
causas que pueden provocar la alteracion neural del sistema dopaminérgico no
estan aun claras. Diferentes autores hablan de causas multifactoriales
(Federacion Espafiola de Parkinson, 2023; Jiménez-Jiménez et al., 2015;
Alonso-Navarro et al., 2014). Dentro de las causas mas frecuentes y que han
dado lugar a mas investigacion se encuentran los factores genéticos y los

factores medioambientales.

Los factores genéticos son los mas estudiados, encontrando que en un
90% de las personas con EP, la enfermedad no estd relacionadas con
alteraciones genéticas concretas, por lo que no parece existir un Gnico gen que

indique la posible aparicion de la EP. Sin embargo, en torno a un 20% de
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personas con EP tienen parentescos con alguna persona que también la ha

padecido (Obeso et al., 2017).

No obstante, para algunos subtipos de EP se han observado genes como
el gen alfa-sinucleina (PARK-1) que fue el primero de los 20 descritos,
relacionado con mutaciones genéticas familiares que han sido asociadas a la EP

(Jiménez-Jiménez et al., 2015; Alonso-Navarro et al., 2015).

Teniendo esto en cuenta, se ha observado que los factores
medioambientales relacionados con la exposicidn directa a pesticidas y
herbicidas, asi como el consumo durante un tiempo prolongado al agua de pozos
pueden ser determinantes en el desarrollo de la EP (Pefias et al., 2015; Jiménez-
Jiménez et al., 2015; Chaves et al., 2022; Alonso-Navarro et al., 2014). Esta
neurotoxicidad viene determinada por el estudio de compuestos quimicos como
el paraquat y la rotenona, que se utilizan frecuentemente en la agricultura.
Ambos compuestos han demostrado poseer la capacidad de cruzar la barrera
hematoencefélica, induciendo al estrés oxidativo severo y la disfuncion
mitocondrial, atacando de forma selectiva a las neuronas dopaminérgicas de la

sustancia negra (Tanner et al., 2011; Narayan et al., 2017).

No obstante, y pese a que se baraja esta posibilidad debido al dafio en el
sistema dopaminérgico por causas toxicas, no se ha demostrado que pueda ser

la Gnica causa asociada a la EP (Alonso-Navarro et al., 2014).

Dentro de los factores de riesgo de EP, la edad es una de ellas. Pese a
gue un 5% de las personas con EP son menores de 50 afos, se ha encontrado

gue es mas frecuente que la EP aparezca a partir de los 60 afios, y por ello, no
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se considera como uno de los principales factores etiolégicos (Jiménez-Jiménez

et al., 2015; Salom y Lainez, 2023).

Otro de los factores de riesgo es el sexo. La investigacion cientifica ha
observado que, en las mujeres, los niveles de estrogenos presentan una funcion
protectora en el declive de las células dopaminérgicas (Chaves et al., 2022; Cerri

y Blandini, 2019).

Por tanto, y pese a no conocerse las causas directas de la aparicion de la
EP, la combinaciobn de las variaciones genéticas generard una cierta
predisposicion a padecer EP, que junto con factores de riesgo podrian terminar

desencadenando la enfermedad (Blauwendraat et al., 2020).

1.4. Tratamiento de la Enfermedad de Parkinson

En relacion al tratamiento, los medicamentos utilizados mas frecuentemente

son la levodopa y los farmacos anticolinérgicos.

La levodopa es un precursor de la dopamina capaz de transformarse en
dopamina una vez ha sido digerido (Dafsari et al., 2019). Es el farmaco mas
eficaz ya que actla sobre los sintomas propios de la EP (rigidez, bradicinesia y
temblor) por lo que, si no se produce una mejoria de los sintomas, puede ayudar

en el diagnostico diferencial (Cilia et al., 2014).

No obstante, a partir de los 3-5 aflos de tratamiento aparecen algunas
complicaciones debido a los problemas de transformacién y absorcion de la

levodopa, provocando los periodos fluctuantes on-off. Por ello, en momentos en
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los que la levodopa se absorbe y transforma correctamente, la persona se
encontrara en un periodo “on” en el que la sintomatologia motora se vea
reducida, mientras que en momentos que no se produzca esa correcta
absorcidén, aparezca el periodo “off”, momento en el que la sintomatologia motora
no esté controlada (Verschuur et al., 2019; Carrillo, 2019). La fluctuacion inicial
empieza principalmente con el “wearing off”, que es el momento en el que las
personas con EP notan la falta de medicacion antes de la siguiente toma (Salom

y Lainez, 2023).

Otros farmacos muy utilizados son los anticolinérgicos que gestionan el
exceso de acetilcolina asociado a la deficiencia dopaminérgica. Estos farmacos
han demostrado eficacia en la reduccion de temblor y rigidez (Carrillo, 2019; Cilia
et al., 2014). La combinacién de ambos medicamentos permite alcanzar unos
niveles dopaminérgicos adecuados sin tener que incrementar la dosis, evitando
también efectos secundarios tanto a corto como a medio plazo (Salom y Lainez,

2023).

Dentro de las terapias de segundo nivel, se encuentran tanto las bombas de
administracion continua como las cirugias funcionales, mediante la estimulacién
cerebral profunda; en ambos casos se consigue una buena reduccion de la
sintomatologia. No obstante, estas terapias no son adecuadas para todas las
personas con EP. Solo son aptos para estos tratamientos las personas con una
buena respuesta a la Levodopa, que presentan cambios motores graves entre
los periodos on/off y que tienen la cognicion preservada (Verschuur et al., 2019;

Dafsari et al., 2019).
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1.5. Prevalencia e incidencia de la Enfermedad de Parkinson

En lo referente a la prevalencia e incidencia, a nivel mundial la EP se
encuentra por detrds del Alzheimer, siendo la segunda enfermedad
neurodegenerativa con mas casos: un total de 23.800.000 de casos
diagnosticados, y con una ratio de 325 casos por cada 100.000 habitantes

(Pringsheim et al., 2014).

Un estudio de Ou et al. (2021) analiz6 tanto la prevalencia como la
incidencia de la enfermedad desde 1990 hasta 2019, y encontré que la incidencia
habia aumentado un 159.73% y la prevalencia un 155.50%. Dentro de los

trastornos del movimiento, es el nimero uno (Chaves et al., 2022).

En Espafa el ultimo andlisis de prevalencia fue realizado por Benito-Leodn
(2018), encontrando 160.000 casos de personas con EP. Segun el informe
Evaluacion de la Estrategia en enfermedades Neurodegenerativas del Sistema
Nacional de Salud publicado en 2023 por el Ministerio de Sanidad, la prevalencia
de la enfermedad ha aumentado un 16,49% con respecto a los de-2012. Un 90%
de las personas con EP requerira ayuda de algun tipo para realizar su cuidado

personal en el transcurso de la enfermedad (INE, 2008).

Datos mundiales como los ofrecidos por la OMS sefialan que para 2050
habra 2.000 millones de casos de EP en el mundo (Alzheimer Europe, 2020),
subrayando la importancia de investigar mas la enfermedad, las causas y las

consecuencias en la vida de las personas con EP y sus cuidadores.

Teniendo en cuenta todo lo dicho en este capitulo, la presencia de la
sintomatologia motora y no motora en la vida de las personas con EP y el avance
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de la enfermedad generaran un aumento de la dependencia y una disminucion
de la autonomia en las personas con EP. Tal y como se explicara en el siguiente
capitulo, esta enfermedad generara también un gran impacto en la vida de las

personas cuidadoras de la persona con EP, que seran en su mayoria, familiares.
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CAPITULO 2. LOS CUIDADOS EN LA

ENFERMEDAD DE PARKINSON

2.1. Los cuidados

Se entiende por cuidado el conjunto de actividades orientadas a preservar
el bienestar integral de las personas (OMS, 2022). Cuidar significa brindar apoyo
respetando la voluntad y la dignidad de cada sujeto, asegurando siempre una
atenciéon de calidad basada en el respeto (Pinazo-Hernandis et al., 2021). En
Espafia, un 53,17% de la poblacion presenta algun tipo de dependencia (INE,
2025). En personas mayores de 65 afos, supone un 31,73%, dato que ha ido

aumentando desde el aifio 2009 (INE, 2025).

En Espafia, por ser un pais familista con herencia catolica, culutralmente
los cuidados recaen principalmente en los familiares directos, que son quienes
realizan las tareas de cuidado dentro del hogar (Roca-Escoda et al., 2026;
Sanjuan-Quiles et al., 2023). Es el ‘modelo mediterraneo’ o ‘familista’ de cuidado,

caracterizado por la realizacion del cuidado en el hogar, la feminizacion de la
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tarea y la reticencia a la institucionalizacion (Sanjuan-Quiles et al., 2023; Petrini
et al., 2019). Alrededor de 638.000 personas se encargan del cuidado de alguna
persona con dependencia en su domicilio actualmente en el pais (Pinazo-

Hernandis, 2024).

Segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones
de Dependencia del INE (2020), las tareas de cuidado son realizadas por
mujeres en el 67,45% de los casos, con una edad entre los 45 y los 64 afos, que
residen en el mismo hogar que la persona a la que se presta el cuidado. En
cuanto al vinculo familiar, en personas mayores de 80 afios, el 59,1% del cuidado
recae en los hijos, especialmente en las esposas, que suponen un 41,1% del
porcentaje en relacién al 18% de los hijos. Ademas, un 49,7% afirman dedicar

ocho o mas horas diarias a la tarea del cuidado.

Los ultimos datos recogidos por el INE (2024) sefialan que en Espafia el
72,7% de las personas que cuidan son mujeres, entre 50 y 66 afios (47,4%) y
principalmente las hijas (35,3%), madres, (23,6%) o cényuges (20,1%). Con
respecto al tiempo de cuidado, las horas de cuidado estimadas son 28 horas a
la semana, en el caso de las mujeres, y una media de 21 horas en el caso de los

hombres.

Las construcciones sociales y culturales asociadas a los roles de género,
hacen que el cuidado siga recayendo principalmente en la mujer al considerarse
un “asunto femenino” (Cascella y Garcia-Orellan, 2020). El estudio de la
Fundacion Pilares (2023) Evolucion de los cuidados familiares a las personas
mayores en Espafia, observd que esta feminizacion del cuidado se mantiene,

pese a los avances en derechos de las mujeres. El cuidado a personas mayores
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se realiza principalmente por convivientes, siendo frecuente que se realice por
parte de la pareja (Sanjuan-Quiles et al., 2023). El tiempo total dedicado por las
personas cuidadoras a las labores de cuidado varia entre los diferentes estudios,
encontrando un promedio entre 20-34,3 horas semanales (Fundacién Pilares,
2024; INE, 2024; Sanjuan-Quiles et al., 2023). No obstante, dentro de las
mujeres cuidadoras, un 52,1% trabajan a tiempo parcial, encargandose del
cuidado a tiempo completo un 29,4% (INE, 2024). Por tanto, el perfil de persona
cuidadora de personas mayores en Espafia, pese a ser similar al de personas
en situacion de dependencia de todas las edades, difiere en las horas de
dedicacion. Estos estudios no distinguen por tipo de enfermedad de la persona
cuidada por lo que no tenemos muchos datos del impacto de la EP en los

cuidados.

2.2. Los cuidados en la Enfermedad de Parkinson

En el caso de la EP, un reciente estudio europeo (Martinez-Martin et al.,
2023), muestra que el perfil de persona cuidadora corresponde al de una mujer
(71,6%), generalmente la pareja de la persona con EP (70,4%), que incrementa
el tiempo diario dedicado a la enfermedad conforme avanza la enfermedad,
pasando de 3,2 horas diarias en etapas tempranas, a 6,6 horas en la fase
intermedia y 8,4 en la fase avanzada; y que lleva en torno a 4,6 afos realizando

la tarea del cuidado. El 67,5% de las mujeres cuidadoras no trabaja.

En Espafia, los estudios de Navarta-Sanchez et al. (2016) y Aguilar-

Agudo et al. (2022), muestran un perfil de persona cuidadora de EP que
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corresponde con el de una mujer, con una edad en torno a los 60 afos, casada,
con estudios béasicos y jubilada o que se dedica a las tareas del hogar, perfil que

coincide bastante con el obtenido a nivel europeo.

Cuando se hace referencia a enfermedades neurodegenerativas, hay que
tener en cuenta que el cuidado se realiza de forma constante, las 24 horas del
dia, todos los dias del afio. El cuidado no se convierte en una tarea esporadica;
exige una dedicacion temporal que condiciona la vida de las personas
cuidadoras (Bellido y Martinez, 2026). Esta es, por tanto, junto a la remuneracion,
la diferencia principal en cuanto al cuidado formal e informal (Rodriguez y Galan,
2024). Por ello, una comparacion en cuanto al perfil de persona cuidadora entre
diferentes enfermedades neurodegenerativas (EP, EP con demencia y
Alzheimer), arroja que las caracteristicas de las cuidadoras son similares; mas
de un 70% eran mujeres, con una edad comprendida entre los 70 y los 73 afos.
Sin embargo, el tiempo total en afios realizando el cuidado varia mucho
dependiendo de la enfermedad y el momento. En el caso del Alzheimer y del
Parkinson son unos 8 afios, mientras que en la EP con demencia asciende hasta
los 12 afos (Roland y Chappell, 2019). Por otro lado, otros estudios no han
observado diferencias significativas en el perfil demografico de la persona
cuidadora (Shin et al., 2012), pese a si encontrar diferencias significativas en

otras variables.
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2.3. Variables relacionadas con el cuidado

Al dedicar gran parte de su tiempo y vida al cuidado, existen muchas areas
de la vida de las personas cuidadoras que pueden verse afectadas. No obstante,
existe una gran heterogeneidad sobre los elementos que pueden formar parte
del cuidado, observando que es frecuente una diferenciacién entre ‘variables
positivas’ y ‘variables negativas’ que influyen en la calidad de vida de la persona

cuidadora (Rogero-Garcia, 2010).

En su mayoria, los estudios se han centrado en analizar las variables
negativas, es decir, aquellas que generan malestar psicologico en la vida de la
persona cuidadora, como por ejemplo la ansiedad, la depresion, la carga o el

estrés (Santangelo et al., 2018; Aguilar-Agudo et al., 2022).

Sin embargo, existen otros estudios que hablan sobre esas variables que
ayudan en la gestién del cuidado, y que hacen referencia a la satisfaccion en la
realizacion del mismo, los aspectos positivos, el sentimiento de utilidad, la
gratitud o el propésito en la vida, entre otros (Setyawati et al., 2023; Zhang et al.,

2022; Lee y Li, 2022).

Los estudios indican que las personas cuidadoras de personas con EP
que presentan deterioro cognitivo, tienen una mayor percepcién de carga,
mayores sintomas depresivos y una menor percepcion de calidad de vida

(Roland y Chappell, 2019; Shin et al., 2012).

Es por ello que la valoracién subjetiva que hace la persona cuidadora
sobre la situacion de cuidado, incluye tanto las exigencias como los beneficios
derivados de su labor (Lawton et al., 1989; Tarlow et al., 2004).
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Teniendo todo esto en cuenta, a continuacion, se analizaran con mayor

detalle tanto las variables negativas como las positivas.

2.3.1. Variables negativas asociadas al cuidado

Historicamente, las investigaciones se han centrado en aspectos que
afectan negativamente en la vida del cuidador, analizando variables como la
sobrecarga, la depresion o el estrés, valorando el bienestar del cuidado
Gnicamente como la ausencia de estas variables (Rogero-Garcia, 2010;
Dickinson et al., 2017). El cuidado tiene una afectacion directa en todas las areas
importantes de la persona, observando que se producen cambios a nivel fisico,
emocional, laboral, de gestion el propio tiempo, en los habitos alimentarios y en
la higiene de suefio (Rueda y Sanchez, 2018). Estos cambios provocan que la
persona encargada del cuidado manifieste un desgaste psicologico y fisico
derivado de la tarea de cuidar, entre los que se encuentran sintomas como el

estrés, la depresién y el agotamiento (Aranda et al., 2022).

Ademas, de todas estas variables psicolégicas, se ha observado que el
tiempo de dedicacion correlaciona directamente con los problemas de salud de
la persona cuidada, la salud de la persona cuidadora y el grado de parentesco,
aumentado la percepcion de sobrecarga y, por tanto, incrementando este
desgaste de la persona cuidadora. (Petrini et al., 2019; Hernandez-Gémez et al.,
2019; Ramoén-Arbués et al., 2017; Mosquera-Metcalfe et al., 2019; Rodriguez-
Gonzaleza et al., 2017). Este tiempo de dedicacion incrementa la percepcion de
falta de tiempo personal y la percepcion de cansancio encontrando entre ellos

una relacion directa (Fundacion Pilares, 2023).
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Una revision sistematica realizada por Bueno y Chase (2022), encontro
que las mujeres experimentan mas sobrecarga, ansiedad, depresion y una
reduccion de su calidad de vida en comparacion a los hombres que realizan la
tarea del cuidado, por lo que ser mujer podria ser un factor de riesgo en la

realizaciéon del cuidado.

En el caso de la EP, se ha encontrado una relacion entre los aspectos
relacionados con la progresion de la enfermedad (como el grado de
discapacidad, la presencia de trastornos psiquiatricos, cognitivos) y del estado
de &nimo de la persona con EP y la sobrecarga que percibe el cuidador (Macchi,
et al., 2020; Martinez-Martin et al., 2019; Razali et al., 2011). Se han valorado
también otras variables como el tiempo realizando la tarea del cuidado o bien la
duracion de la enfermedad, observando peores puntuaciones generales en
aquellas personas que llevaban realizandolo durante mas tiempo (Aguilar-Agudo

et al., 2022; Lee et al., 2021).

Por tanto, ademas de las variables psicolégicas asociadas a la tarea del
cuidado, otras variables sociodemograficas como el tiempo dedicado al cuidado,
han demostrado tener una relacion directa con aquellas variables consideradas

negativas dentro del cuidado.

2.3.2. Variables positivas asociadas al cuidado

Denominamos variables positivas a todas aquellas que tienen un impacto
positivo en la calidad de vida de la persona cuidadora. Tal y como indican Lee y

Li (2022) se relacionan con la autopercepcion que tiene la persona de ser capaz
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de desarrollar el cuidado, implicando un desarrollo de la identidad personal, la

forma de relacionarse y las habilidades de afrontamiento.

Las variables positivas son muy heterogéneas, ya que incluyen tanto
factores de la propia percepcién de la persona cuidadora como de su forma de
relacionarse con el entorno. El apoyo social percibido por la persona es una
variable moduladora, puesto que el percibirse apoyado por el entorno hace que
la persona experimente mayor nivel de satisfaccion con la tarea del cuidado
(Ponsoda y Diaz, 2024). Ademas, esta percepcién de apoyo también modula el
nivel de bienestar general y la salud percibida (Xiong et al., 2020; Frias-Osuna

et al., 2018).

Cuando hablamos de impacto del cuidado también podemos sefalar
diferencias relacionadas con el género, ya que la asuncién por parte de las
mujeres del rol de cuidadoras viene determinada por los estereotipos de género
dentro del ya mencionado modelo familista, por lo que la asuncién del rol es “lo
que se espera de ellas” (Sanjuan-Quiles et al., 2023, De la Mata-Aguado y
Hernandez-Ascanio, 2021; Calvé-Perxas et al., 2018). No obstante, y pese a ser
una variable que también afecta en la percepcion de aspectos negativos, se ha
observado que las mujeres utilizan mas estrategias de afrontamiento basadas

en la resiliencia y la gestion de la adversidad (Jiménez-Picon et al., 2019).

Silas variables positivas van a minimizar el impacto del cuidado, potenciar
estas variables positivas se convierte en una prioridad. La Organizacion Mundial
de la Salud (2018) subraya la necesidad de dotar a las personas cuidadoras de

herramientas y estrategias necesarias para el afrontamiento del cuidado, para
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maximizar la percepcién de estos aspectos positivos y mejorar y optimizar su

calidad de vida.

En el caso de la EP, se ha observado que las variables que presentan un
mayor impacto positivo en la calidad de vida de la persona son aquellos que
tienen que ver con los beneficios y logros personales, la calidad de la relacion
con la persona cuidada, la gratitud experimentada, la conexién espiritual y la

percepcion de cohesion familiar (Setyawati et al., 2023).

En resumen, en Espafia el cuidado de personas en situacion de
dependenciarecae en los familiares, principalmente en las mujeres, perpetuando
un modelo mediterraneo de cuidado en el que son ellas las que se encargan

principalmente de la tarea.

En el caso de la EP, el tiempo y el avance de la enfermedad son las
variables demogréficas que presentan una mayor influencia en la calidad de vida
de la persona. Pese a que las variables positivas no son las mas estudiadas, son
las que presentan un mejor ajuste en el cuidado, ayudando incluso a modular los

aspectos negativos del cuidado.
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CAPITULO 3. MODELOS TEORICOS
EXPLICATIVOS DEL CUIDADO EN LAS

ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS

Para poder explicar las tareas relacionadas con el cuidado, hay diversas
teorias que tratan de explicarlo desde la multidimensionalidad. No obstante,
histéricamente se ha hecho més hincapié en aquellas variables relacionadas con
el estrés o los aspectos negativos del cuidado, dejando de lado las variables
positivas también asociadas a la tarea de cuidar. A continuacion, se explicaran
diferentes modelos tedricos relacionados con el estrés y aquellos basados en las

ganancias en el cuidado.

3.1. Modelos tedéricos del cuidado centrados en el estrés

3.1.1. Modelo transaccional del estrés adaptado al cuidado de Lazarus y

Folkman (1984)

El Modelo transaccional del Estrés asociado al cuidado surge como una
explicacion al impacto del cuidado en la vida de la persona cuidadora. El modelo

fue formulado por Lazarus y Folkman (1984), y explica que el estrés por cuidar
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no reside en el cuidado en si, sino en la interaccién entre la persona cuidadora y
las tareas relacionadas con el cuidado. Por tanto, la tarea del cuidado supondréa
un problema para el bienestar fisico, psicologico y social si y solo si la persona
cuidadora percibe que las exigencias del entorno superan su capacidad para
poder gestionarlas. Se trata, por tanto, de un equilibrio (o0 no) entre las demandas

del cuidado y las herramientas disponibles para afrontarlo.

Dentro del modelo de estrés de Lazarus y Folkman, la persona cuidadora
aparece como un agente activo de cambio, que realiza dos evaluaciones a lo
largo de todo el proceso, una evaluacién primaria y una evaluacién secundaria.
En la evaluacion primaria, la persona cuidadora analiza el contexto. Si la
situacién es percibida como beneficiosa, entonces aparecerdn emociones
agradables. Sin embargo, si la situacién es interpretada como un peligro, se
activara la evaluacion secundaria. En esta evaluacion secundaria, la persona
evalla qué opciones y herramientas tiene disponibles para poder hacer frente a
la amenaza. De este balance subjetivo dependera la intensidad de la respuesta

emocional y el grado de malestar percibido.

Para poder aliviar este malestar, la persona cuidadora pone en
funcionamiento las estrategias de afrontamiento. Estas estrategias de
afrontamiento pueden estar orientadas al problema o a la emocion. La eficacia
de utilizar una u otra dependera de la valoracion de la persona cuidadora en
cuanto a su capacidad para modificar el problema que debe resolver,
enfocandolo desde el problema cuando considere que puede enfrentarse a él y

en la emocion cuando perciba que el problema podria perdurar en el tiempo.
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Figura 1.

Modelo transaccional del estrés adaptado al cuidado de Lazarus y Folkman
(1984)

EVENTO ESTRESANTE
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ADAPTATIVA DESADAPTATIVA
GMOCION AGRADABLa ( MALESTAR >—/

Fuente: Elaboracién propia a partir de Modelo transaccional del estrés adaptado

al cuidado de Lazarus y Folkman (1984)

La interpretacion que haga la persona cuidadora y la conducta seran
mediadores esenciales en el afrontamiento del cuidado. Algunos estudios
indican que las estrategias adaptativas y el propaosito vital actian como factores
protectores, mientras que las estrategias desadaptativas, asi como la percepcion

negativa de la situacion incrementan los sintomas de ansiedad y estrés (Kaddour
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y Kishita, 2020; Hua y Ma, 2024). Por tanto, importa mas como se analiza

mentalmente el problema que el problema en si.

Pese a ser un modelo centrado en la persona, el no valorar los recursos
econdmicos de la persona o el contexto familiar supone una limitacion que ha

sido sefialada en diversos articulos cientificos (Zarit, 1990; Poco et al., 2025).

3.1.2. Modelo expandido del cuidado de Zarit (1990)

A partir de los hallazgos obtenidos en los afos ochenta sobre el burnout
en el ambito de los cuidados, se desarroll6 el Modelo expandido del cuidado de
Zarit (1990). Este modelo tedrico se centra en un concepto fundamental, que es
la carga del cuidado. Se define como carga la valoracion subjetiva que hace la
persona cuidadora sobre el cuidado, poniendo en peligro su estabilidad

psicoldgica y fisica.

El modelo define la carga como una valoraciéon personal que pone en
peligro la estabilidad psicoldgica y fisica de quien asiste a un familiar en situacion
de dependencia. Engloba, ademas, todo el abanico de secuelas sociales, fisicas
y mentales en la persona cuidadora tras periodos prolongados de cuidados,

aportando una vision multidimensional a la explicacion de la carga.

Segun el modelo, la clave para explicar el cuidado recae en el balance
entre las demandas y las capacidades percibidas por la persona cuidadora. Este
hecho hace que, ante un mismo escenario, dos personas puedan reaccionar de
formas distintas. Se considerara que la persona ha hecho una gestion saludable
cuando considere que tiene los medios necesarios para hacer frente al cuidado
sin sufrir desgaste fisico o emocional. Por otro lado, si la persona siente que las
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demandas del cuidado la desbordan y superan sus propias capacidades,

aparecera la sobrecarga.

Entre las variables que son moduladoras y que influyen en la aparicion de
la sobrecarga, se encuentran la percepciéon de ayuda (tanto las redes de apoyo
informales como las formales), la percepcién de las obligaciones del cuidado y
la diferencia entre lo que la persona cuidadora desea conseguir y los recursos

que tiene para conseguirlo.

Aunque el modelo valore el cuidado desde una perspectiva mas
contextual, tiene la limitacion principal de centrarse Unicamente en la adversidad
(Mérida-Herrera et al., 2024). Describe la experiencia de cuidado como algo
inherentemente negativo, sin valorar otros componentes positivos que pueden

formar parte de la experiencia de cuidado.
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Figura 2.
Modelo expandido del cuidado de Zarit (1990)
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Fuente: Elaboracion propia a partir de Modelo expandido del cuidado de Zarit

(1990)

3.1.3. Modelo multidimensional de agentes estresantes de Pearlin et al.

(1990)

Este modelo fue desarrollado por Pearlin et al. (1990), con una estructura
mas compleja que los anteriores, ya que sostiene que el impacto del cuidado no
es un evento aislado, sino un proceso dinamico donde diversos factores de la

vida del cuidador se entrelazan y afectan simultaneamente.

Este modelo esta compuesto por cuatro factores interrelacionados. El
primero de ellos es el que hace referencia a los antecedentes personales,
entendiendo que factores como el perfil sociodemografico, la situaciéon

econdémica, el nivel educativo, la organizacién familiar, el acceso a servicios
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formales de cuidado y la historia previa con la persona cuidada son

determinantes en la realizacion del cuidado.

El segundo factor estara formado por los estresores, entendiendo como
estresor aquella actividad, experiencia o condicién que resulta un problema en
la realizacion del cuidado. Dentro de estos estresores, se dividen en tres tipos:
los estresores primarios, que son todos aquellos derivados de la labor asistencial
y que engloban aspectos objetivos, como la dependencia fisica y cognitiva del
paciente o los problemas de conducta que pueda presentar; y aspectos
subjetivos como la propia percepcion de carga; los estresores secundarios, que
se dividen a su vez en aquellos que ocasionan un conflicto con el rol como las
disputas familiares, el trabajo, la falta de tiempo para el ocio...; y los estresores
intrapsiquicos que afectan al autoconcepto de la persona cuidadora, su identidad

y autoestima o reduciendo la sensacion de control sobre su entorno.

El tercer factor hace referencia a las variables mediadoras, siendo estas
el apoyo social y las estrategias de afrontamiento. Estas variables explican por
qué diferentes personas cuidadoras que se encuentran en contextos similares

gestionan de forma diferente el cuidado.

Por dltimo, el cuarto factor hace referencia a las consecuencias y los
resultados en la salud, ya que una mala gestion de los estresores se relaciona
con la aparicion de sintomas como la ansiedad, la depresion o la irritabilidad,

entre otros.

Este modelo multidimensional propone que los factores estresantes del

cuidado estan compuestos por estresores primarios, derivados de la persona a
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la que se cuida, asi como estresores secundarios, relacionados con problemas
ala hora de gestionar el cuidado, teniendo en cuenta las alteraciones que surgen
a nivel laboral, social y econémico en la vida de la persona cuidadora (Pearlin et

al., 1990).

La principal caracteristica de este modelo es la multidimensionalidad con
la que explica el cuidado, observando e incluyéndolo dentro de la propia historia
de vida o biografia de la persona cuidadora y su contexto. No obstante, dada su
amplitud, presenta limitaciones para aplicarlo de forma concreta, y omite los

factores positivos que pueden surgir del cuidado (Mérida-Herrera et al., 2024).

Figura 3.

Modelo multidimensional de agentes estresantes de Pearlin et al. (1990)
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Fuente: Elaboracién propia a partir de Modelo multidimensional de agentes

estresantes de Pearlin et al. (1990)
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3.1.4. Modelo Proactivo, Preventivo y Correctivo de Kahanay Kahana (1996)

Este modelo parte de la Teoria de Estrés de Lazarus y Folkman, que ya
ha sido mencionada anteriormente. En este modelo, Kahana y Kahana (1996)
explican el cuidado teniendo en cuenta como los antecedentes personales
pueden ayudar o dificultar la aparicion de conductas proactivas de adaptacion
gue mejoran la vida de la persona. Plantea, por tanto, la necesidad de identificar
fortalezas y aplicar estrategias de afrontamiento proactivas para favorecer el
bienestar. El modelo se compone de los antecedentes personales, del contexto,
recursos y estresores; y por las adaptaciones conductuales proactivas. Todas

estas variables interaccionan entre si influyendo en la calidad de vida.

El contexto estd compuesto por tres variables: las caracteristicas
demograficas (edad, género, nivel de estudios), el contexto espacial y el contexto
temporal. En cuanto a los recursos, el modelo los divide en dos tipos: los
recursos externos (recursos financieros y apoyo social) y los internos (optimismo,
altruismo, afrontamiento, orientacion hacia el futuro, autoestima y control). Los
estresores hacen referencia a aquellos estresores acumulativos que han ido
apareciendo a lo largo de la vida de la persona cuidadora y los estresores

recientes.

Por otro lado, las adaptaciones conductuales se dividien en dos tipos: las
preventivas, que incluirian variables como la planificacién del futuro o el tener
conductas saludables; y las correctivas, como los cambios en el entorno o la

busqueda de ayuda.
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El modelo, por tanto, se centra en la capacidad individual de adaptar las
habilidades y los recursos para hacer frente a la situacion de estrés, utilizando
adaptaciones proactivas que pueden ser preventivas o correctivas (Kahana y
Kahana, 1996; Kahana et al., 2014). Pone el énfasis en las aptitudes de las
personas para prever, anticipar y corregir las consecuencias negativas que
pueden tener los estresores durante la vida. Aplicado al &mbito del cuidado, se
ha observado que aquellas personas cuidadoras que utilizan estrategias

proactivas obtienen puntuaciones mas bajas en la percepcion de carga.

El modelo plantea un enfoque centrado en los recursos individuales y en

la anticipacion, por lo que es de gran utilidad para el disefio de intervenciones.
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Figura 4.

Modelo Proactivo, Preventivo y Correctivo de Kahana y Kahana (1996)
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Fuente: Elaboracion propia a partir de Modelo Proactivo, Preventivo y Correctivo

de Kahana y Kahana (1996)

3.2. Modelos centrados en los aspectos positivos

3.2.1. Modelo de aspectos positivos del cuidado de Carbonneau et al. (2010)

Este modelo propuesto por Carbonneau et al. (2010) esta centrado
anicamente en los aspectos positivos del cuidado. Para explicar el cuidado, hace
una distincion entre tres tipos de variables: factores determinantes, aspectos

positivos del cuidado y consecuencias positivas.
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Dentro de los factores determinantes se encuentran la sensacion de
autoeficacia del cuidador (es decir, la capacidad percibida de saber cuidar), y la

capacidad para valorar los eventos gratificantes del dia a dia.

Estos factores tienen un efecto directo en los aspectos positivos del
cuidado, que incluyen la calidad de la relacion cuidador-persona cuidada, la
sensacién de logro y el significado atribuido al rol de cuidador. Una mejoria en
cualquiera de estos aspectos positivos contribuye de forma directa a
experimentar las denominadas como consecuencias positivas por parte del

cuidador.

Este modelo se separa mucho de los modelos anteriores centrados en el
estrés, pues analiza el cuidado desde una perspectiva positiva. Segun este
modelo, la interaccion de todas estas variables influye positivamente en el
bienestar de la persona cuidadora, fomentando su motivacion para seguir

cuidando de manera satisfactoria (Quinn y Toms, 2019).
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Figura 5.

Modelo de aspectos positivos del cuidado de Carbonneau et al. (2010)
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Fuente: Elaboracién propia a partir de Modelo de aspectos positivos del cuidado

de Carbonneau et al. (2010)

3.2.2. Modelo de ganancias de Liew et al. (2010)

Este modelo fue propuesto por Liew et al. (2010) y se centra
exclusivamente en los beneficios y los aspectos gratificantes de realizar la tarea
del cuidado. Esté ligado muy fuertemente a la psicologia positiva, aportando una

vision que se aleja del estrés en la definicion del cuidado.

Esta compuesto por tres variables: el bienestar psicolégico (que incluye la
autoestima, la satisfaccion general y la percepcion de un proposito vital por parte
de quien cuida); la participacion en recursos formales (que incluye la asistencia

a grupos de ayuda, las redes asociativas o los programas de psicoeducacion); y
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el uso de estrategias de afrontamiento adaptativo (que hace referencia al uso de
la aceptacion, la reformulacién de los problemas y la atribucién de un significado

a la situacién de cuidar).

Estos elementos actian mediante retroalimentacion, fomentando un
“efecto en bucle”: cuando la persona cuidadora logra identificar los beneficios en
su labor de cuidado, su bienestar psicoldgico incrementa y sus estrategias de
afrontamiento se consolidan. Todo esto hace que la persona cuidadora valore

las ganancias asociadas a la realizacion del cuidado.

Teniendo en cuenta este modelo, cualquier persona cuidadora tiene la
capacidad de encontrar aspectos positivos en el dia a dia, tanto de forma directa
en la realizaciobn diaria del cuidado, como de manera indirecta como
consecuencia de haber asumido el rol y, con ello, el compromiso vital con el

cuidado.

Tal y como sucedia con el modelo anterior, se separa mucho de las
explicaciones basadas en la pérdida y el estrés del cuidado, siendo Util para las
intervenciones centradas en la valoracion positiva y el bienestar derivado del

cuidado.
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Figura 6.

Modelo de ganancias de Liew et al. (2010)
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Fuente: Elaboracion propia a partir de Modelo de ganancias de Liew et al. (2010)

3.2.3. Modelo tedrico de las consecuencias del cuidado de Cheng et al.

(2013)

Este modelo creado por Cheng et al. (2013) parte del modelo de estrés
propuesto por Lazarus y Folkman (1984), pero le afiade la idea de que las
valoraciones positivas y negativas tienen influencias mutuas. Ademas, el modelo
parte de la idea de que la capacidad inicial para valorar el cuidado sera negativa,
pero existe la posibilidad de reevaluarlo y extraer de ello una valoracién positiva.
En consecuencia, pone el foco principal en la reinterpretacién cognitiva de la

realidad.

La retroalimentacion de las variables hace, por ejemplo, que la valoracién
positiva del cuidado aumente el bienestar de la persona cuidadora pero también

reduzca las consecuencias negativas y viceversa. Por tanto, las variables
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positivas y negativas asociadas al cuidado se condicionan mutuamente durante

el proceso de cuidado.

Dentro de la valoracion positiva se incluyen variables como la gratitud, la
satisfaccion y el sentido de proposito, mientras que las negativas hacen
referencia a la culpa, la ansiedad y la carga percibida. Por otro lado, las
consecuencias positivas son las relacionadas con una mayor percepcion de
bienestar y una reduccién de la depresion, mientras que las negativas tienen

relacion con una menor calidad de vida, el abandono del rol y la depresion.

El modelo articula todo este planteamiento alrededor de la coexistencia
de emociones agradables y desagradables, que puede hacer que aparezca un
sentimiento de ambivalencia. Si la persona cuidadora hace una valoracion
positiva, aumentaran las consecuencias positivas y hara de amortiguador en la
valoracién negativa. No obstante, una percepcion negativa agrava el cuadro de
depresion e influye de manera negativa en las consecuencias positivas (Cheng

et al., 2013).

Pese a tener relacion directa con el modelo planteado por Kahana vy
Kahana (1996) la reinterpretacion que hace la persona cuidadora de la situacion
puede favorecer el disefio de intervenciones clinicas basadas en el refuerzo de
los aspectos positivos para combatir el malestar. No obstante, la carencia de
instrumentos metodoldgicos estandarizados para medir de forma precisa estos
efectos combinados y el hecho de que, hasta el momento, carece de suficiente
validacion empirica en poblaciones que no pertenezcan a culturas asiaticas

presentan una gran limitacion (Cheng et al., 2023).
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Figura 7.

Modelo tedrico de las consecuencias del cuidado de Cheng et al. (2013)
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Fuente: Elaboracién propia a partir de Modelo tedrico de las consecuencias del

cuidado de Cheng et al. (2013)

Teniendo en cuenta todos los modelos presentados, en esta investigacion se
ha utilizado como base tedrica el Modelo Proactivo, Preventivo y Correctivo
propuesto por Kahana y Kahana (1996) como modelo de referencia para poder
explicar la experiencia de cuidado en EP. Se ha elegido este modelo tedrico
porque al tratarse de un modelo multidimensional, pone el foco en la persona
cuidadora como agente de cambio. Esta capacidad de cambio viene
determinada por las adaptaciones conductuales y los recursos de la persona,
haciendo que sean relevantes en la percepcion de su calidad de vida. El hecho
de que tenga en cuenta la capacidad de correccion y modificacion de la conducta
de la persona, permite evaluar esa multidimensionalidad positiva-negativa entre
la que va oscilando durante todo el proceso de cuidado. Asi, una serie de

conductas o recursos que en un momento no sirven para adaptarse al contexto
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de cuidado, pueden ser modificados para generar un mayor ajuste. La eleccion
de este modelo se basa principalmente en que tiene en cuenta la capacidad de

cambio y la adaptacién de la persona cuidadora.
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CAPITULO 4. VARIABLES PSICOLOGICAS

ASOCIADAS AL CUIDADO

Siguiendo el Modelo Proactivo, Preventivo y Correctivo de Kahana y Kahana
(1996), las variables elegidas en esta investigacion se engloban dentro del
contexto, los estresores, los recursos, las adaptaciones conductuales y la calidad
de vida. Por todo ello, a continuacion, se explicaran las variables analizadas en
la investigacién: dedicacion al cuidado, culpa, sobrecarga, apoyo social, soledad,
ambivalencia, metas y propésitos vitales, satisfaccion y aspectos positivos del

cuidado.
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Figura 8.

Modelo de Kahana y Kahana (1996) en la investigacion
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4.1.

Tiempo de dedicacién

Durante el avance de una enfermedad neurodegenerativa, la aparicién de

nueva sintomatologia y el incremento de la ya presente, hace que la situacion se

vaya agravando, generando mayores niveles de dependencia y pérdida de

autonomia conforme va pasando el tiempo. Este hecho hace que cada vez la

persona con EA necesite mas ayuda por parte del entorno para realizar cualquier

tarea.
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Por este avance de la enfermedad la persona cuidadora se encarga de la
tarea del cuidado, llegando a ocuparle las 24 horas del dia (Bellido y Martinez,

2026).

Aunque la media de horas dedicadas al cuidado es compleja de analizar,
algunos estudios indican que la media son 5 horas diarias (Chen et al., 2023).
Los datos a nivel europeo indican que son unas 17 horas a la semana (Comision
Europea, 2021). Estudios realizados en Espafia hablan de una dedicacién media
de entre 10- 25 horas semanales a la realizacion del cuidado (Fundacion Pilares,

2023).

Si se analiza la dedicacion al cuidado en enfermedades
neurodegenerativas, en el caso de la enfermedad de Alzheimer, el tiempo
dedicado al cuidado oscila entre las 86-101 horas a la semana (Vilaplana-Prieto
et al., 2024). Como se ha mencionado anteriormente, en el caso de la EP el
tiempo de cuidado avanza conforme lo hace la enfermedad, pasando de 3,2
horas diarias en etapas tempranas, a 6,6 horas en la fase intermediay 8,4 en la

fase avanzada (Martinez-Martin et al., 2023).

Este tiempo de dedicacion afecta negativamente a la persona cuidadora,
ya que supone un gran coste ya no sélo a nivel temporal, sino a nivel social,

favoreciendo la soledad y el aislamiento (Liao et al., 2024; Puga et al., 2023).

La dedicacion de mas horas diarias al cuidado ha mostrado una
correlacion directa con el incremento de la sintomatologia ansiosa y depresiva
(Cervantes et al., 2022). Ademas, aumenta la percepcion de carga al no tener

tiempo personal y una mayor sensacion de cansancio (Petrini et al., 2019;
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Mosquera-Metcalfe et al., 2019; Wing et al., 2025). En el caso de la EP, se ha
observado que las personas que llevan mas tiempo realizando el cuidado
experimentan mas sobrecarga, ansiedad y depresion (Aguilar-Agudo et al., 2022;

Lee et al., 2021).

Pese al predominio de estudios sobre los aspectos negativos del cuidado
y su relacion con el tiempo de dedicacion, hay estudios que indican que la propia
dedicacion favorece la asuncion del rol de cuidador; asi, a mas tiempo dedicado
al cuidado, mayor es la satisfaccién con la vida (McConaghy y Caltabiano, 2005).
En el caso de la EP, se ha observado que el tiempo dedicado al cuidado mejora
la diada persona con EP-persona cuidadora, pues el tiempo juntos favorece la
cohesion familiar y posibilita pasar tiempo de calidad (Habermann, 2000;
Dekawati et al., 2019; Habermann et al., 2013). Ademas, el estudio de Setyawati
et al. (2023) confirma que las horas dedicadas y el tiempo dedicado al cuidado

no incrementaban la percepcion de sobrecarga.

4.2. Cargadel cuidado

El termino carga fue introducido por primera vez por Zarit (1986), que la
defini6 como aquello que aparece en una situacion de estrés continuado en el
ambito del cuidado. Esta carga esta compuesta por un componente fisico, uno
emocional, uno social y el economico. La carga puede dividirse entre carga
objetiva, que tiene que ver directamente con las tareas concretas del cuidado; y
carga subjetiva, que se relaciona con los componentes emocionales derivados

del cuidado (Del Pino-Casado et al., 2021).
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La carga, es un proceso acumulativo sostenido en el tiempo y gradual,
conforme va avanzando la responsabilidad en el proceso de cuidado. Al ser una
de las variables de estudio mas estudiada para explicar el cuidado se ha
observado que influye de manera muy diversa en la vida de la persona cuidadora
(Santos-Garcia y de la Fuente-Fernandez, 2014; Ledn-Campos et al., 2018). Asi,
puntuaciones altas en carga correlacionan con una mayor percepcion de
ansiedad, depresion, sentimientos de agotamiento, deterioro de la salud fisica,
aislamiento social y un empeoramiento de la situacion econémica (Habermann

et al., 2013; Dekawaty et al., 2019).

Todos estos componentes hacen que aparezca el “sindrome del cuidador
quemado”, que se refiere a la percepcion de sobrecarga a nivel fisico y

emocional, y que pone en riesgo el ajuste de la persona a la tarea del cuidado.

Pese a medirse mediante un Unico constructo, es importante que las
diferentes variables que forman parte de la carga se analicen separadamente
para mejorar aquellas que genera un mayor impacto positivo en la vida de la
persona cuidadora. A nivel institucional, los recursos que podrian facilitarse para
reducir la sobrecarga son los grupos de apoyo, centros de dia, unidades de
respiro o el acceso a un cuidado formal. Sin embargo, en Espafia estos recursos

son limitados y escasos (Bellido y Martinez, 2026).

En el caso de la EP, una revisién sistematica que analizaba la carga en el
cuidado, observo que la carga tiene una naturaleza multidimensional y compleja
(Wing et al., 2025). Factores como la cultura, el tempo dedicado el cuidado y la

sintomatologia favorecian la aparicion de esta carga.
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Por ejemplo, el malestar psicolégico que experimenta la persona con EP
incrementa sus sintomas motores, aumentando las demandas del cuidado y
apareciendo, por ello, una mayor sobrecarga en la persona cuidadora (Rashid et
al., 2023). En la sintomatologia neuropsiquiatrica, la persona cuidadora
interpreta los sintomas como una falta de cooperacion, aumentando la tension y
siendo por tanto un estresor (Nene y Yadray, 2020). La falta de informacién para
abordar adecuadamente la sintomatologia hace los cuidados resulten

emocionalmente agotadores (Chahine et al., 2021).

En Espafa, en la EP se ha observado que la carga tiene una relacion
directa con la sintomatologia motora y de procesamiento, observando que un
aumento de esta se relaciona con la carga en el cuidado (Alegre-Ayala et al.,

2023).

No obstante, existen variables moduladoras que ayudan en la asuncién
del rol y que disminuyen la percepcion de carga, como el bienestar psicoldgico,
tener estrategias de afrontamiento adaptativas y el apoyo social percibido (Wing

et al., 2025).

4.3. Culpa

Prunty y Foli (2019) definieron la culpa en la tarea de cuidado como el
producto de una autoevaluacion desfavorable, basada en que la persona
cuidadora se juzga por su desempefio en la tarea de cuidar al sentir que no

cumple con su ideal de “buen cuidador/cuidadora”.
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Partiendo de esta base, la culpa es una emocion que aparece frecuentemente
en el cuidado familiar, y sobre todo aparece conforme va avanzando la tarea del

cuidado (Prunty y Foli, 2019).

Algunos estudios indican que la aparicién de la carga tiene una base
cognitiva o una procedencia social/cultural (Gallego-Alberto et al., 2022). Es una
variable muy compleja, que incluye dentro de su definicibn las propias
convicciones personales sobre cuales son o deben ser las obligaciones y
responsabilidades sobre el cuidado. Este hecho hace que a menudo, la persona
descuide su propia vida personal para centrarse en el bienestar de la persona a
la que cuida, acompafiado todo esto de c¢ una autocritica destructiva y una
percepcion negativa sobre la labor, hecho que incrementa todavia mas el

descuido de su propia vida personal (Prunty y Foli, 2019).

Se estima que alrededor de un 65% de las personas cuidadoras tiene
sentimientos de culpa durante el tiempo de cuidado (Huertas-Domingo et al.,
2023; Losada et al., 2024), siendo el parentesco una variable crucial. Las
investigaciones revelan que las hijas que se encargan de los cuidados
experimentan grados de culpa notablemente superiores a los que sufren las
esposas o parejas, una diferencia que encuentra su explicaciéon en las fuertes
expectativas y normativas culturales impuestas sobre aquellas (Gallego-Alberto

et al., 2022).

Segun indican algunos estudios, la culpa correlaciona con el aislamiento,
ambivalencia, ansiedad y declive general de la calidad de vida de la persona

cuidadora (Hua y Ma, 2024; Losada et al., 2024).
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En el caso de la EP, la aparicion de la culpa viene relacionada con la
propia percepcion de la persona cuidadora, experimentando la sensacion de no
estar haciendo lo suficiente por la persona a la que debe cuidar o de no ser lo
suficientemente paciente como para atenderle adecuadamente (Geerlings et al.,
2023). Se ha observado, ademas, que existe una relacion directa entre la culpa
y los sintomas neuropsiquiatricos en EP, principalmente con los delirios. La
persona con EP ocultaba por verglenza la aparicion y el contenido de los
mismos, generando en la persona cuidadora una mayor culpa y una mayor

percepcion de sobrecarga (Deuscht et al., 2021; Mantri et al., 2021).

La culpa, por tanto, se basa en el autocastigo infringido por la persona
cuidadora al no sentir que “es suficiente” para realizar la tarea del cuidado,
incrementando con ellos los niveles de carga, ansiedad, soledad y aislamiento

(Hua 'y Ma, 2024).

4.4. Ambivalencia

La ambivalencia en el ambito del cuidado se refiere a la aparicion de
emociones agradables y desagradables de forma simultanea, generando
actitudes o sentimientos contradictorios respecto al cuidado (Losada et al.,

2017).

La ambivalencia forma parte del cuidado, pues la persona cuidadora transita
constantemente entre el amor por la persona a la que cuida, la gratitud y la
satisfaccion por la tarea de cuidar, y por sentimientos como la frustracion, el
agotamiento o la irritabilidad.
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Esta ambivalencia supone un estresor importante. Asi, la contradiccién que
genera la ambivalencia puede deteriorar el vinculo percibido con la persona con
EP y dispara los niveles de ansiedad, hostilidad, estrés y sobrecarga (Losada et

al., 2024; Mérida-Herrera et al., 2024).

La ambivalencia esta relacionada con los sentimientos de culpa que se han
mencionado anteriormente, ya que el cuidador tiende a juzgarse a si mismos de
forma continuada. La aparicion de estos sentimientos ambivalentes son un
predictor de posibles cuadros depresivos, impulsados en gran medida por la

culpa experimentada (Pérez-Gonzélez et al., 2021; Gallego-Alberto et al., 2024).

Existen una serie de variables contextuales y relacionales que aumentan la
ambivalencia. Las fases de la EP y la sintomatologia son variables que aumentan
la ambivalencia, a la vez que reducen la calidad de vida (Hua 'y Ma, 2024; Losada
et al., 2018; Mérida-Herrera et al., 2024). Ademas, los hijos e hijas que cuidan
de sus progenitores tienden a tener una vulnerabilidad mayor a experimentar

ambivalencia en comparacion a los cényuges (Mérida-Herrera et al., 2024).

En el caso de la EP, no existen muchos estudios que hablen sobre la
ambivalencia, pero se ha observado que la aparicion de ambivalencia afecta a la
relacion familiar cuando el cuidado se realiza entre conyuges (Momeni y

Winnberg, 2026).
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4.5. Apoyo social

El apoyo social es un constructo multidimensional que engloba tanto la ayuda
real (instrumental, informativa y emocional) proporcionada por el entorno, como
la percepcion subjetiva de que esa ayuda estara disponible si se necesita

(Aranda et al., 2022).

Este apoyo social puede recibirse tanto de forma informal como formal. En el
caso del apoyo informal, hace referencia a la red de personas mas cercana al
cuidador como familiares, amigos o vecinos. Una red sdlida de apoyo social no
sélo ofrecera una ayuda instrumental en el cuidado en caso de necesitarlo, sino
que dara un espacio al afecto, la empatia y la comunicacion abierta (Rote et al.,
2021). En cuando al apoyo formal, se refiere a la asistencia sanitaria que la

persona cuidadora puede recibir de instituciones, organizaciones y servicios.

Las personas que no perciben tener una red de apoyo, experimentaran
mayores sentimientos de soledad. Y es que, el impacto que tiene la percepcion
de red social alrededor de la persona hara que el ajuste a la tarea del cuidado

sea mayor o menor (Xu et al., 2024).

En el analisis de la experiencia de cuidado se ha observado que el apoyo
social es una variable moduladora que influye en que el cuidado sea percibido
como algo mas negativa o no. Una red sélida de apoyo social disminuye los
niveles de ira, ansiedad, depresion y sobrecarga por el cuidado (Guthmuller,
2022; Milicev et al., 2023). Ademas, cuando las personas cuidadoras perciben

gue el apoyo social es positivo, se produce un incremento de la autoeficacia y la
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autoestima (Aranda et al., 2022) y una mayor percepciéon de los aspectos

positivos del cuidado (Nemcikova et al., 2023).

En el caso de la EP, existe una relacion directa entre el estrés percibido y la
calidad de vida, funcionando el apoyo social como un modulador crucial en la
proteccion de la sobrecarga (del-Pino-Casado et al., 2018; Greenwell et al.,
2015). Tanto el apoyo recibido como el percibido son amortiguadores de la
sobrecarga (Wing et al., 2025). Ademas, se ha observado que el tener espacios
que permitan la expresion emocional y fomenten la conexién grupal modula la

percepcion de sobrecarga (Kwok et al., 2025).

46. Soledad

La soledad es un constructo dificil de definir, al ser una vivencia muy
subjetiva e individual, ya que cada persona la experimenta de una forma
completamente diferente (Pinazo-Hernandis y Donio-Bellegarde, 2018). Hace
referencia, principalmente, al desajuste en las expectativas entre la cantidad de

apoyo recibido y lo que realmente se obtiene.

Diferentes autores han tratado de definir y describir la soledad, pero Weiss
en 1973 fue el que establecio una clasificacién en dos tipos para la soledad.
Por un lado, se encontraria la soledad emocional, que se caracteriza por la
ausencia de una figura con la que tener un vinculo intimo y profundo. La falta
de una pareja o confidente pueden generar esta sensacion de soledad
emocional. Por otro lado, la soledad social nace de la falta de una red amplia
de amigos, compafieros o sentimiento de comunidad.
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En el contexto del cuidado, estos sentimientos de soledad no afectan a la
persona unicamente en la esfera emocional, sino lo hacen también a nivel
fisico, pudiendo disminuir su esperanza de vida (Bonin-Guillaume et al., 2022).
Dado que la dedicacién por cuidar puede llegar a ser total, la disminucion del
tiempo de ocio y el poder socializar con otras personas se ha relacionado con
un incremento de estos sentimientos de soledad (Hajek et al., 2021). A su vez,
altos niveles de soledad se han asociado con un aumento del malestar de la

persona, problemas de suefio y ansiedad (Chen et al., 2025).

En el caso de la EP, un estudio (McRae et al., 2009) observé que las
personas cuidadoras manifestaban niveles de soledad significativamente méas
alto que cualquier otro cuidador, equiparados Unicamente por los
experimentados por cuidadores de Alzheimer. Ademas, este sentimiento de
soledad se asocio a variables propias del cuidador como su salud fisica, su
educacion y su percepcion de autoeficacia, y no tanto a la sintomatologia
propia de la EP. Otro estudio mas reciente (Aamodt et al., 2024), relacion6
estos sentimientos de soledad con los periodos ‘on/off’ obteniendo que la
dificultad a la hora de poder planificar cualquier plan influia en la percepcion de

soledad social.
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4.7. Satisfaccién con lavida

La aparicion de una enfermedad neurodegenerativa lleva inherentemente
a la creacioén del rol de cuidador a la persona encargada de proveerlos. Esta
asuncion del rol viene acompafiada de una serie de cambios en las expectativas
vitales y de desempefio de la persona que cuida. La satisfaccion con la vida hace
referencia tanto a la valoracion subjetiva que hace la persona de su vida con ese
nuevo rol, como al andlisis de las expectativas del futuro y de lo vivido en el

pasado.

La satisfaccion con el rol de cuidador influird en la percepcion global de
satisfaccion con la vida de la persona cuidadora. El cuidado, dentro de su
estructura multifactorial, afecta en esta calidad de vida de forma directa. Se ha
observado que la satisfaccién con la vida estd directamente relacionada con
variables sociales, fisicas y mentales asociadas al cuidado (Ju et al., 2023;

Sarabia-Cobo y Sarria, 2021).

Las variables que més influencia han demostrado tener en la satisfaccion
con la vida son las relacionadas con la red de apoyo y la percepcion de ayuda
(Victor et al., 2021). El disponer de una red de apoyo sélida mitiga la sensacién
de aislamiento, lo que a su vez hace que aumente la satisfaccion con la vida
(Hua y Ma, 2024). Otra de las variables que también han mostrado influir en la
satisfaccion con la vida son las demogréficas, observando que el género, nivel
de estudios y parentesco modifican la satisfaccion con la vida (Lee et al., 2021;

Guo et al., 2025).
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Ademas, se ha observado que las estrategias de afrontamiento
adaptativas aumentan la satisfaccion con la vida pudiendo mediando en la
percepcion de sobrecarga (Choi et al., 2024; Sarabia-Cobo y Sarria, 2021;

Balash et al., 2017).

En el caso de la EP, los estudios indican que la satisfaccion con la vida es
un constructo importante tanto en las dimensiones positivas del cuidado como
en las negativas, ya que una mayor satisfaccion con la vida se ha asociado
directamente con una mayor autopercepcion, con el hecho de percibir méas
aspectos positivos y con un menor estrés por el cuidado (Quinn et al., 2019).
También se ha observado una relacion directa con la percepcion de autoeficacia
y el bienestar psicologico general (Park et al., 2018). Por otro lado, algunos
estudios indican que los problemas de suefio derivados de la EP y los
comportamientos impulsivos y compulsivos derivados de la misma, tienen una
afectacion directa en la satisfaccién con la vida, que correlaciona de forma

inversa con la sobrecarga (Perez et al., 2022; Erga et al., 2020).

En conclusién, la satisfaccion con la vida tiene una influencia directa en las
variables positivas y negativas del cuidado, siendo fundamental en la

comprension de la adaptacion al rol de cuidador.
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4.8. Proposito en lavida

En el contexto del cuidado, que es algo tan cambiante e imprevisible, tener
una razon de ser tiene un importante papel en cémo se desarrollan las tareas del

cuidado.

El concepto de “propésito en la vida” nace de la logoterapia y fue
propuesto por Viktor Frankl (1959). El propésito en la vida es la certeza de que
nuestra vida tiene un significado y una causa (Anderson et al., 2022; Frankl,
1959). Ryff (1989) describe el proposito vital como la capacidad de trazar metas

y mantener una brujula que de coherencia a la trayectoria personal.

Este concepto se entrelaza con el sentido de la vida, siendo ambos el
motor por el que las acciones y ambiciones se rigen (Ryff y Singer, 1996; Steger,

2017).

El establecimiento de metas y el propdsito en la vida funcionan como un
ancla dentro de las tareas de cuidado. Asi, las personas cuidadoras que tienen
un propoésito de vida utilizaran estrategias basadas en la resiliencia para
enfrentarse a los desafios del dia a dia (Sutin et al., 2024). Ademas, la
percepcion de estar cuidando bien a la persona con EP también se ve reforzada,
consolidando todavia mas su rol y aliviando la percepcion de sobrecarga (Wang

et al., 2025).

Esta variable del cuidado tiene un alto poder modulador dentro del
cuidado. Algunos estudios indican que frena el impacto del estrés por cuidar y la

soledad (Huay Ma, 2024; Qian et al., 2024). Otros estudios también han indicado

75



La experiencia de cuidado en la Enfermedad de Parkinson. Tesis doctoral Esther Ortiz-Martinez (2026)

una relacion directa con menor sedentarismo y depresion (de Oliveira et al.,

2021).

Pese a ser una variable importante en el cuidado, en el caso de la EP no
se ha encontrado estudios que hablen sobre la influencia del propésito vital en la

realizaciéon del cuidado.

4.9. Aspectos positivos del cuidado

Los aspectos positivos del cuidado fueron definidos por primera vez por
Tarlow et al. (2004), como la percepcién que tiene la persona cuidadora de que
su tarea de cuidado es satisfactoria y gratificante, y se relaciona con el placer y
la recompensa de cuidar, la satisfaccion global y los eventos del dia a dia que

evocan sentimientos de alegria.

Estos aspectos positivos tienen su base en la percepcion de autoeficacia que
tiene la persona cuidadora, entendiéndola como la valoracion subjetiva de
variables emocionales e instrumentales relacionados con el mismo (Semiatin y

O’Connor, 2012; Harmell et al., 2011).

Teniendo todo esto en cuenta, formaran parte de los aspectos positivos
del cuidado diferentes variables que permitiran el ajuste entre el rol
desempeiiado y las tareas del cuidado (Lee y Li, 2022). Una de ellas es la
relacion con la persona a la que se cuida, otra es el apoyo social percibido, y
otra es cel uso de estrategias de afrontamiento basadas en la resolucion de
problemas (Tarlow et al., 2004; Yuan et al., 2023; Lin et al., 2022), y por ultimo,

las ganancias percibidas del cuidado (Faba et al., 2023).
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El cuidado esta compuesto por muchos factores y explicarlo sin tener en
cuenta las variables positivas puede ser reduccionista (Tarlow et al., 2024).
Valorar la parte positiva refuerza la idea de que existen fortalezas, y que el
cuidado se puede relacionar con el propio crecimiento personal (Quinn et al.,
2019). Valorar el cuidado desde esta postura entre lo positivo y lo negativo
ayuda a entender como pueden llegar a relacionarse ambas, afectando lo
positivo sobre lo negativo y viceversa. Se ha observado, por ejemplo, que los
aspectos positivos son moduladores de la ansiedad, la depresion y la

sobrecarga (Furuwaka y Greiner, 2021; Yuan et al., 2023).

Una revision realizada por Setyawati et al. (2023) en EP indic6 que los
estudios sobre aspectos positivos se centraban en los beneficios y logros
personales, la calidad de la relacion con la persona cuidada, la gratitud

experimentada, la conexion espiritual y la percepcion de cohesion familiar.

En resumen, los aspectos positivos del cuidado estdn compuestos por
variables que influyen de manera positiva a la experiencia de cuidado, llegando

a ser moduladoras incluso de las variables negativas del cuidado.

En esta investigacion se incluyen las siguientes variables positivas del
cuidado: la red social, la satisfaccion con la vida y el propésito de vida.

Ademas, como variables negativas: la sobrecarga, la soledad y la culpa.
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PARTE Il. INVESTIGACION
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Capitulo 5. OBJETIVOS E HIPOTESIS

Teniendo en cuenta la bibliografia consultada, la definicion del cuidado
en la EP est4 compuesta por variables de corte positiva y negativa. A
continuacion, se presentaran los objetivos, teniendo en cuenta la importancia

de ambos tipos de variables en el cuidado.

5.1. Objetivo general

Analizar la experiencia de cuidados en el contexto de la enfermedad de
Parkinson identificando los aspectos positivos del cuidado y la prevencion de la

sobrecarga de la persona cuidadora.

5.2. Objetivos especificos

e Objetivo especifico 1: Describir el perfil sociodemografico y las
caracteristicas psicolégicas de las personas cuidadoras de personas con
enfermedad de Parkinson.

e Objetivo especifico 2: Analizar las relaciones entre las variables de
analisis.
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e Objetivo especifico 3: Describir la experiencia positiva asociada a los
cuidados, valorando los aspectos positivos percibidos.
e Objetivo especifico 4: Desarrollar un modelo predictivo para la variable

“aspectos positivos del cuidado”.

o H1.Un mayor nivel de apoyo social se asociara con una mayor

percepcion de los aspectos positivos del cuidado.

o H2.Un menor sentimiento de culpa se asociard con una mayor

percepcion de los aspectos positivos del cuidado.

o H3.Un menor nivel de soledad se asociara con una mayor

percepcion de los aspectos positivos del cuidado.

o H4.Un mayor grado de orientacién hacia metas y propositos
vitales se asociard con una mayor percepcion de los aspectos

positivos del cuidado.

o Hb5.Niveles més elevados de sentido vital y de satisfaccion con la
vida se asociaran con una mayor percepcion de los aspectos
positivos del cuidado.

e Objetivo especifico 5: Desarrollar un modelo predictivo para la variable

“carga del cuidador”.

o H6.Niveles mas elevados de ambivalencia se asociaran con

niveles mas altos de carga.

o H7.Un mayor nivel de satisfaccion con la vida se asociara con
niveles mas bajos de carga.
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o HB8.Niveles mas altos de orientacion hacia metas vitales y de

proposito de vida se asociaran con niveles méas bajos de carga.

o H9.Una mayor percepcion de los aspectos positivos del cuidado

se asociara con niveles mas bajos de carga.

e Objetivo especifico 6: Analizar las diferencias en aspectos positivos del
cuidado y en la carga del cuidado en funcién del tiempo dedicado al

cuidado.

o H10.A més tiempo realizando cuidados, mayor percepcion de

carga.

o H11.A menos tiempo realizando cuidados, mayor percepcion de

aspectos positivos.

o H12.A més horas de dedicacion diaria al cuidado, mayor

percepcion de carga.

o H13.A menos horas de dedicacion diaria al cuidado, mayor

percepcion de aspectos positivos.
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Capitulo 6. METODO

6.1. Disefo deinvestigacién

Se disefid un estudio transversal y cuantitativo con el objetivo de describir la
experiencia de cuidado en la EP, analizando la influencia de las variables
psicoldégicas tanto positivas como negativas, las relaciones con la variable

cargan y los aspectos positivos del cuidado.

6.2. Procedimiento

Con el fin de poder compartir el cuestionario disefiado en esta investigacion
se contactd por correo electrénico con todas las Asociaciones de Enfermedad de
Parkinson de Espafia que forman parte de la Federacion Espafiola de Parkinson
(74 asociaciones), cuyo objetivo es el bienestar y-la calidad de vida de las

personas con EP.

De las 74 asociaciones, solo 12 de ellas de diferentes Comunidades
Auténomas (Comunidad Valenciana, Extremadura, Principado de Asturias,

Comunidad de Murcia, Galicia, Pais Vasco, Castilla-Le6n, Canarias, Comunidad
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de Madrid) confirmaron su participacion en la investigacion: Asociacién de
Parkinson Elche, Asociacion Comarcal de Parkinson de Villanueva de la Serena,
Parkinson Murcia, Parkinson Asturias, Parkinson Lugo, Parkinson Pontevedra,
Parkinson Segovia, Parkinson Araba, Parkinson Salamanca, Parkinson Gran
Canaria, Parkinson Leén y Parkinson Alcosse (Alcobendas y San Sebastian de

los Reyes).

El procedimiento que utilizaron las asociaciones para contactar con las
personas cuidadoras fue mediante el envio por los diferentes canales de
comunicacién del enlace al cuestionario creado en SurveyMonkey. Ademas, se
proporcion6é en papel a las asociaciones de Villanueva de la Serena y Elche

cuestionarios en papel, que fueron devueltos contestados.

Esta investigacién no contd con financiacién ni para pagar el procedimiento
de pase de cuestionarios o andlisis de los datos ni para poder ofrecer una
compensacion econémica por la participacion. Por ello, como gratificacion por la
participacion en el estudio, se proporcioné a las asociaciones un Manual de
autocuidado para familiares cuidadores (elaborado por la autora de esta tesis
doctoral, con apoyo en toda la literatura cientifica revisada) y un Protocolo de

intervencién grupal para poder aplicar en sus centros,

Los criterios de inclusion que se establecieron para la seleccion de las
personas participantes fueron: ser mayor de edad; ser la persona cuidadora
principal de una persona diagnosticada de EP; querer participar en la
investigacion; ser capaz de leer y escribir. Los criterios de exclusion fueron:

aguellos cuestionarios incompletos o repetidos, personas cuidadoras formales,
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personas cuidadoras de pacientes institucionalizados y personas que

presentasen deterioro cognitivo que les impidiera contestar el cuestionario.

Al inicio del cuestionario se informaba de los objetivos del estudio, con el

siguiente texto:

“Usted ha sido invitado a participar en un estudio que se lleva a cabo por la
estudiante de la Escuela de Doctorado de la Universidad de Valencia, Esther
Ortiz. El objetivo de esta carta es informarle acerca del estudio antes de que

usted confirme su disposicion a colaborar con la investigacion.

Durante los ultimos afios, debido al aumento de la esperanza de vida,
también se esta dando un envejecimiento de la poblacion a nivel mundial, lo
gue conlleva a su vez el aumento del niUmero de personas que necesitan
algun tipo de cuidado. Estas tareas suelen recaer en las personas de su
entorno, generalmente, entre los familiares mas cercanos vy, si bien presentan
aspectos positivos, también pueden tener un impacto negativo en la salud
general de quien las asume, es por ello por lo que el propdsito de este
trabajo es investigar sobre los sentimientos de soledad que pueden estar
presentes en las personas encargadas de los cuidados de personas con
algun tipo de demencia. Ademas, se pretende estudiar la relacion entre los
sentimientos de soledad y diferentes variables. Hasta la fecha no se han
realizado muchos estudios sobre el tema, es por ello por lo que

consideramos importante realizar esta investigacion ya que nos permitira
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conocer las consecuencias que tienen las tareas de cuidado sobre las

personas cuidadoras y proponer recursos de apoyo’.

Ademas, se pedia que la persona participante marcase con una cruz si

aceptaba participar, de manera informada y dando su consentimiento.

“Si es usted cuidador/cuidadora de una persona en situacion de
dependencia, para el estudio debera responder algunas preguntas en
formato papel u online en este link: https://es.surveymonkey.com/r/6Y9LXW2
y se le solicitaran algunos datos generales. Tenga en cuenta que las
respuestas son totalmente anénimas y que el equipo de investigacion
mantendra la confidencialidad con respecto a cualquier informacion que se
obtenga en el presente trabajo, no utilizando ningun dato personal en ningun
documento ni en ninguna base de datos. Los resultados obtenidos mediante

la encuesta se utilizaran exclusivamente para los fines del estudio.

La participacion es totalmente voluntaria y, en caso de acceder a
participar, podria dejar de hacerlo en cualquier momento sin explicar la

causa.

Su participacién en este estudio no conlleva ningln riesgo y en caso
de tener alguna duda durante el proceso puede ponerse en contacto con la
persona encargada para resolverlas tanto durante la investigacion como

después de la misma en la siguiente direccion: ormarest@alumni.uv.es
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“¢.Desea usted libremente participar en el estudio respondiendo al

cuestionario?”

En referencia al Comité de Etica, la investigacion se ajusta a los
principios éticos universales, como el consentimiento informado libre,
garantizando la autonomia y dignidad de las personas participantes en todo
momento. Se aplicaron medidas rigurosas para proteger la privacidad y la
confidencialidad de los datos, cumpliendo con las normativas bioéticas y de
seguridad vigentes para promover el conocimiento sin comprometer el

bienestar de los participantes.

Este estudio se adhiere a lo sefialado por la Declaracion de Helsinki
(1964, revisada en 2024) y lo dispuesto en la Ley General de Salud en materia
de investigacion. Se sometié a evaluacion ante el Comité de Etica de

Investigacion de la Universidad de Valencia.

El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico en Investigacion
Experimental de la Universitat de Valéncia (nimero de referencia: 2024-

PSILOG-3728149).
6.3. Participantes

Las personas participantes en el estudio son 111 personas cuidadoras que
pertenecen a alguna de las Asociaciones de Parkinson antecitadas. Un 75,7%

(n=84) de las personas participantes eran mujeres. El 93,7% (n=104) realizan los
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cuidados en el nucleo familiar, siendo el parentesco mas frecuente con un 61,3%

(n=68) el de ser pareja de la persona con EP (tabla 2).

Tabla 1.
Caracteristicas sociodemograficas y relacionadas con los cuidados

Categoria Porcentaje (%)

Sexo Mujer 75,7%
Hombre 24,3%
Pareja 61,3%
Madre 18%
Padre 12,6%

Parentesco Hermano 2,3%
Suegro 1,8%
Amigo 1,8%
Abuelo 0,9%
Tio 0,9%
Estudios universitarios 32,4%
Ensefianza general (EGB,
BUP) 21,6%
Estudios primarios 16,2%

Nivel educativo Ensgnanza profesional 13.5%
media
Ensefianza profesional 9.0%
superior
Sin estudios 7.2%
Comunidad Valenciana 42,3%
Castillay Le6n 12,6%
Extremadura 10,8%

Provincia de residencia Murc[a 9,9%
Asturias 9,0%
Galicia 8,1%
Pais Vasco 2,7%
Madrid 2,7%
Canarias 1,8%

La media de edad de las personas participantes fue de 62,55 afos
(DT=12,77). El 84,7% (n=94) estan casados o con pareja. Un 86,5% (n=96)

hacen uso de centro de dia.

En cuanto a la situacion laboral, un 40,5% (n=45) no trabajan por

encontrarse ya en jubilacion, un 23,4% (n=26) no trabaja y un 3,6% (n=4) no
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trabajaba por desempleo. El resto de la muestra, trabajaba a jornada completa

(23,4%, n=26), a media jornada (7,2, n=8) 0 en un trabajo temporal (1,8%, n=2).

En relacién al tiempo diario dedicado a los cuidados, un 46,2% (n=52) lo
realiza durante las 24 horas del dia, un 16,2% (n=18) lo hace entre 10 y 18 horas
y un 36,9% (n=41) lo realiza menos de 5 horas diarias. En relacion al tiempo en
afos, un 62,2% (n=69) realiza la tarea de cuidados desde hace menos de 10

afos y un 34,2% (n=38) que lo realiza desde hace mas de 10 afios.

6.4. Instrumentos

En primer lugar, se administro el cuestionario creado para esta investigacion
que contenia las variables sociodemograficas: género, edad, ciudad de
residencia, uso de recursos externos siendo en este caso el centro de dia, estado
civil, estudios realizados, situacién laboral, con quien residia actualmente,
relacion con la persona a la que cuida, horas diarias dedicadas al cuidado y

tiempo en afios realizando el cuidado.

Ademas, se incluyeron las siguientes variables y cuestionarios:

-Soledad. Escala de Soledad de De Jong Gierveld y Kamphuis (1985)
para medir los sentimientos de soledad. Estd compuesta por 11 items que siguen
una escala de tipo Likert en las que la persona debe contestar ‘no’, ‘mas o menos’
o ‘si’. Tiene dos subescalas: soledad social y soledad emocional, que mantienen
la misma estructura en su adaptacion al castellano (Buz y Prieto, 2013). En
poblacion espafiola, fue validada por Buz y Prieto (2013). Posteriormente, se
realizo la validacion factorial (Buz et al., 2014). En relacion a la puntuacion, una
puntuacion de 0 indicaria que no existe soledad, y una de 11 que existe soledad
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extrema. El Alpha de Cronbach ha sido de ,859, siendo en la subescala de

soledad emocional de ,839 y en la de soledad social de ,735.

-Red social y apoyo percibido. Lubben Social Network Scale-Revised
de Lubben (1988). Esta escala mide el aislamiento social y el apoyo percibido.
La adaptacion al espafiol fue realizada por Granero et al. (2020). La escala esta
compuesta por 12 items con una escala de respuesta tipo Likert de 5 puntos
entre el 0 y el 5 (ninguno, uno, dos, tres o cuatro, de cinco a ocho, hueve 0 mas)
y tiene dos subescalas: red social de amigos y red social familiar. En esta
ocasion, Unicamente se han administrado los 6 items correspondientes a la
subescala de red social familiar. La puntuacién maxima en la subescala es de 30
puntos, indicando que cuanto mas alta sea la puntuacién, mas fuerte sera la red
social de esa persona. Las puntuaciones por debajo de 20 puntos son
indicadores de que la red social es muy pequefia, presentando riesgo de

aislamiento. En la investigacion, presentd una fiabilidad del ,868.

-Propdsito de vida. Purpose-In-Life-Test de Crumbaugh y Maholic (1969)
es un instrumento utilizado para medir el sentido de la vida de las personas,
realizandose la adaptacion a poblacién espafiola por Noblejas (1994). La escala
esta formada por 20 preguntas con respuesta tipo Likert del 1 al 7, siendo el 4 el
punto neutral (Arraez et al., 2018). En esta ocasion se ha utilizado la escala
abreviada formada por 10 items, que presenta dos subescalas: satisfaccion con
la vida y metas y propoésitos de vida (Garcia-Alandete et al., 2013). En la
investigacion, presentd un Alpha de Cronbach de ,889, siendo la fiabilidad de la
subescala de metas y proposito vital de ,770 y la de satisfaccion con la vida de

,867.
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-Satisfaccién con la vida. Temporal Satisfaction With Life Scale (TSLS)
de Pavot et al. (1998) mide la satisfaccion vital. La adaptacion al espafiol se
realizé por Galiana et al. (2015). Estd compuesta por 15 items que evallan
presente, pasado y futuro, aunque en esta investigacion unicamente se han
utilizado los items que se centran en el presente. La escala de respuesta es tipo
Likert de 5 puntos (muy en desacuerdo, en desacuerdo, ni de acuerdo ni
desacuerdo, de acuerdo, muy de acuerdo), en la cual una puntuacién de 5
indicara baja satisfaccién con la vida y una puntuacion de 25 alta satisfaccion

vital. En la investigacion ha presentado un Alpha de Cronbach de ,923.

-Culpa. Caregiver Guilt Questionnaire (CGQ) de Losada et al (2010). Esta
escala evalla el sentimiento de culpa en personas cuidadoras de personas con
demencia. Esta creado originalmente en castellano y tiene 22 items. La escala
de respuesta es tipo Likert con 5 opciones (nunca, raramente, a veces, varias
veces, siempre o casi siempre). La escala original se divide en 5 factores: culpa
por tener sentimientos negativos o pensar que esta perjudicando al familiar,
culpa por sentir que no esta cuidado lo suficientemente bien, culpa por realizar
tareas de autocuidado, culpa por dejar de lado o descuidar a otros familiares y
culpa por tener pensamientos negativos hacia la persona cuidada o hacia otras
personas. En la investigacion se han utilizado los items correspondientes a culpa
por estar haciéndolo mal con la persona cuidada, culpa por descuidar a otros
familiares y culpa por tener pensamientos negativos hacia la persona cuidada o
hacia otras personas. Una puntuacion mayor implicaria un mayor sentimiento de
culpa. En la investigacion ha presentado una fiabilidad de a=,906, siendo en

culpa por estar haciéndolo mal con la persona cuidada de ,925, culpa por
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descuidar a otros familiares de ,862 y culpa por tener pensamientos negativos

hacia la persona cuidada o hacia otras personas de ,721.

-Carga. Caregiver Burden Inventory (CBI) de Novak y Guest (1989). Es
un instrumento que mide la carga en las diferentes situaciones que pueda vivir
el cuidador. El cuestionario original esta formado por 24 items que siguen una
escala de respuesta tipo Likert de 0 a 4 puntos. Sin embargo, en la version
espafola (Vazquez et al., 2019) cuenta con 15 items. Los autores indican que
una puntuacion igual o superior a 25 puede indicar presencia de carga. Presenta

un Alpha de Cronbach de ,901.

- Ambivalencia. Caregiving Ambivalence Scale (CAS) de Losada et al.
(2018). Este cuestionario analiza el estrés en el cuidador principal familiar por
cuidar a una persona con demencia. Creada originalmente en castellano, esta
basada en los items propuestos por Pillemer y Suitor (2002). Estd compuesto
por 6 items y la escala de respuesta es tipo Likert de 4 puntos (0-3), siendo la
puntuacion maxima de 15. Presenta un Alpha de Cronbach en esta investigacion

de ,895.

- Aspectos positivos del cuidado. Escala de Aspectos positivos del
cuidado (PACS) de Tarlow et al. (2004). Es una escala compuesta por 9 items
con una escala de respuesta tipo Likert entre el O (nunca) y el 4 (siempre). La
adaptacion al espafiol fue realizada por Las Hayas, Lopez de Arroyabe y Calvete
(2014). La escala estd compuesta por dos subescalas: autoafirmaciones y
perspectiva vital. Presenta un Alpha de Cronbach de ,910, siendo en

autoafirmaciones de ,869 y de perspectiva vital de ,912.
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6.5. Andlisis estadisticos

Los analisis estadisticos se realizaron utilizando el paquete estadistico SPSS
en su version 25. Se han realizado analisis descriptivos, correlacionales,
regresion lineal maltiple, MANOVAS y pruebas post-hoc en el caso de encontrar

diferencias significativas.

En primer lugar, se realiz6 un analisis descriptivo de las variables
sociodemogréficas medidas para obtener una perfilacion social sobre el tipo de
persona cuidadora que ha participado en el estudio. Se realizaron analisis
descriptivos en mayor profundidad con la variable objetivo principal de estudio,
aspectos positivos del cuidado, obteniendo las medias y desviaciones tipicas en
los diferentes items, asi como la distribucion de las puntuaciones siguiendo la

curva de normalidad.

En segundo lugar, se realizaron los analisis descriptivos de los instrumentos
utilizados y de las variables sociodemograficas analizadas, realizando las
frecuencias para poder ver la distribucién de las variables, los porcentajes totales
y acumulados, la media para calcular la tendencia central, y la desviacion tipica

para analizar su grado de dispersion.

Se aplicaron correlaciones de Pearson para medir el grado de asociacion
entre las diferentes variables y sus factores, asi como la correlacion de las
diferentes variables tanto con el tiempo en afios realizando el cuidado como las

horas diarias dedicadas al mismo.
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Posteriormente, se han realizado regresiones lineales multiples, para tratar
de encontrar variables predictoras y moduladoras tanto con las variables

aspectos positivos del cuidado y sus factores como con la variable carga.

Por ultimo, para probar los efectos del tiempo diario y los afios realizando el
cuidado y su interaccion con las variables aspectos positivos del cuidado y carga,
se realiz6 un MANOVA, realizando las pruebas post-hoc necesarias en caso de

encontrarse diferencias estadisticamente significativas.
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Capitulo 7. RESULTADOS

A continuacion, se presentaran los resultados obtenidos en la investigacion.
Para una mayor facilidad en la lectura, se presentaran siguiendo el orden de los

objetivos especificos planteados en la investigacion.

7.1. Perfil de la persona cuidadora en EP

El primer objetivo planteado en la investigacion fue describir el perfil de las

personas cuidadoras en EP.

7.1.1. Variables sociodemograficas

Los resultados muestran una participacion mucho mayor de las mujeres
que llega al 75,7% (n=84) de las personas participantes. La media de edad de
las personas participantes fue de 62,55 (DT=12,77). El cuidado se realiza
fundamentalmente dentro del nacleo familiar siendo asi en el 93,7% (n=104) de
los casos. Ademas, el 84,7% (n=94) de las personas participantes estan casados

0 con pareja, siendo pareja de la persona con EP un 61,3% (n=68). En la
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siguiente grafica se muestran los datos desagregados por tipo de parentesco

(gréfica 1).

Gréfica 1.
Relacion entre persona cuidadora y persona con EP

Suegro .
204 AMIGO | | Apyelo Ti
204 19/ io
0 1%

Hermano
2%

Padre
13%

\

Sobre los recursos que utilizan, un 86,5% (n=96) hacen uso de centro de

Madre

18% Pareja

61%

dia como apoyo en la realizacion del cuidado cotidiano, acudiendo de lunes a
viernes. Este porcentaje se debe a que la muestra fue extraida de las
Asociaciones de Parkinson que colaboraron en el estudio, y que suelen tener
tanto centros de dia como unidades de respiro familiar. El resto de personas

participantes no citan ninguin otro tipo de apoyo formal.
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En relacion al nivel de estudios, un 32,4% (n=36) tiene estudios
universitarios, observando que Unicamente un 7,2% (n=8) no tiene estudios. En

la siguiente grafica se muestra la distribucion por nivel de estudios (grafica 2).

Gréfica 2.

Nivel de estudios de las personas participantes

Sin estudios
7%

Ensefanza
profesional superior
profesional media

9%
Estudios primarios
16%

En cuanto a la situaciéon laboral, un 40,5% (n=45) no trabajan por

Estudios
universitarios
32%

Ensefianza

Ensefanza general
(EGB, BUP)
22%

jubilacién, un 23,4% (n=26) no trabaja y un 3,6% (n=4) no trabaja por desempleo;
en comparacion al resto de la muestra, que trabaja a jornada completa (23,4%,

n=26), a media jornada (7,2%, n=8) o tienen un trabajo temporal (1,8%, n=2).

En cuanto al tiempo diario dedicado al cuidado, se observa una carga
importante de horas de cuidado pues un 46,2% (n=52) lo realiza durante las 24
horas del dia, un 16,2% (n=18) lo hace entre 10 y 18 horas y un 36,9% (n=41) lo

realiza menos de 5 horas diarias. En relacion al tiempo en afios que llevan
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realizando el cuidado, un 62,2% (n=69) lleva menos de 10 afios realizandolo

frente a un 34,2% (n=38) que lo realiza desde hace mas de 10 afios.

Por altimo, un 42,3% de las personas participantes eran de la Comunidad
Valenciana. En la siguiente figura se encuentran reflejados el resto de provincias

participantes (figura 9).

Figura 9.

Provincia de procedencia de las personas participantes

9,0% 2,7%
8,1%
12,6%
2,7%
10,8% 42,3%
9,9%

1,8%

7.1.2. Variables psicolégicas

En referencia a las variables psicoldgicas analizadas, tal y como se puede
observar en la tabla 2, las variables que han obtenido una puntuacién por encima

de la media, teniendo en cuenta su rango, han sido las correspondientes a red
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social, propésito en la vida, incluyendo las subescalas de metas y propdsitos y
de sentido y satisfaccion; satisfaccion y aspectos positivos, incluyendo las

subescalas de autoafirmaciones y perspectiva vital.

Por otro lado, por debajo de la media aportada por el rango se encuentran
las variables de soledad, con sus subescalas soledad emocional y social; culpa,

carga y ambivalencia.

Tabla 2.
Estadisticos descriptivos de las diferentes variables analizadas
Rango Media (DT)
Red social 0-30 17,89(6,63)
Soledad 0-11 5,14(3,47)
Soledad emocional 0-6 2,59(2,19)
Soledad social 0-5 2,55(1,71)
Propdsito en la vida 14-70 48,65(12,76)
Metas y propésitos 6-35 26,21(7,18)
Sentido y satisfaccién 8-35 22,44(6,64)
Satisfaccion 5-25 15,40(5,17)
Culpa 0-42 14,00(9,07)
Carga 0-60 24,19(12,38)
Ambivalencia 0-15 4,03(3,53)
Aspectos positivos 0-36 22,65(8,10)
Autoafirmaciones 0-24 15,46(5,36)
Perspectiva vital 0-12 7,19(3,41)

Por tanto, el perfil mayoritario obtenido es el que corresponde a una mujer de
mediana edad, principalmente la pareja de la persona con EP y que tiene
estudios superiores. Dedica la mayor parte del tiempo al cuidado y lo hace desde
hace menos de 10 afios. A nivel psicoldgico, presenta altas puntuaciones medias
en red social, propdsito en la vida, metas y propésitos, sentido y satisfaccion,

aspectos positivos, autoafirmaciones y perspectiva vital.
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7.2. Relaciones entre variables

El segundo objetivo plantea el andlisis de las relaciones presentadas entre
las diferentes variables. Para ello, se obtuvieron las relaciones entre las mismas

mediante correlaciones de Pearson, tal y como se observa en latabla 3.
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Correlaciones entre medias de las variables

REDSOC SOLE SOLESO  SOLEM CULP SATIS CAR PROP SS ME ASPOS AMBI AUTO
REDSOC —
SOLE -.313* —
SOLESO -.424** .859** —
SOLEM -.167 .917** .583** —
CULP -.169 .270%* .199* 273%* —
SATIS .075 -.482%* -.362** -.483** -.252%* —
CAR -.173 481** .315** 517+ A43** -.485** —
PROP 135 - 478%* -.372%* -.468** -.192* .633** - 452** —
SS .030 -.385** -.286** -.387** -.156 .593** -.390** 917 —
ME .213* -.493** -.397** -473%* -197* 577 - 442%* .929** .704** —
ASPOS .338** - 473%* -.478** -.378** -.329%* A07** -.254** .598** .505** .595** —
AMBI -.189 372% .298** .360** 554 -.330** 723%* -.315* -.235% -.346** -.283** —
AUTO 357 -.415% - 461%* -.299** -.283** .303** -.186 498** 413 .503** .952%* -.212*% —
PERS .241* =471 -.410** - 427** -.335** A491%* -.311** .635** .550** .620** 877 -.338** .688**

** p<,01; *p<,05. Nota: REDSO: Red social, SOLE: Soledad, SOLESO: Soledad social, SOLEM: Soledad emocional, CULP: Culpa, SATIS: Satisfaccion,

CAR: Carga, PROP: Propdsito en la vida, SS: Sentido y satisfaccion vital, ME: Metas y propésitos, AMBI: Ambivalencia, ASPOS: Aspectos positivos, AUTO:

Autoafirmaciones positivas, PERS: Perspectiva vital
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Existen correlaciones entre las diferentes variables, encontrando
correlaciones significativas (p<,01). Aquellas que tienen una mayor relevancia
son la carga con la ambivalencia, el propdsito en la vida y la satisfaccion, la carga
con la soledad emocional, la ambivalencia y la culpa, la perspectiva vital y el
propasito en la vida; y los aspectos positivos con el propésito, sentido y metas

vitales.

Se encuentra que, aquellas variables protectoras dentro del estudio (red
social, satisfaccion, propésito en la vida, sentido y satisfaccion, metas y
propdsitos, aspectos positivos, autoafirmaciones y perspectiva vital) presentan

una alta correlacion significativa entre ellas.

A su vez, presentan una correlacion negativa y significativa con muchas
de las variables consideradas de riesgo en el estudio (soledad, soledad
emocional, soledad social, culpa, carga y ambivalencia). Por otro lado, las

variables negativas correlacionan de forma positiva entre ellas.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, recordamos las hipotesis planteadas
dentro del objetivo: las variables catalogadas como positivas presentaran
correlaciones positivas entre si; las variables positivas presentaran
correlaciones negativas con las variables catalogadas como negativas y las
variables catalogadas como negativas presentaran correlaciones positivas

entre si, se cumplen.

La red social tiene una asociacion negativa con los indicadores de soledad y
soledad social, y asociaciones positivas con aspectos positivos del cuidado y su

dimension asociada de autoafirmaciones. Este hecho sugiere un papel
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diferencial y mas acotado de esta variable en el conjunto de relaciones

estudiadas.

Por otro lado, y tal y como se muestra en la tabla 4, se realiz6 una correlacion
entre las diferentes variables psicolégicas con el tiempo y con las horas. Tal y
como se Ve en la tabla, las horas del cuidado tienen una correlacion negativa y
significativa con la soledad, la soledad emocional y la carga; y positiva con la
satisfaccion, el propdésito en la vida, el sentido y la satisfaccion, y las metas y

propasitos. No se observo que la variable tiempo haya mostrado significacion.

Tabla 4.

Correlacion entre las variables y el tiempo realizando el cuidado y las horas
dedicadas

Q @)

O w 0 = o w o w "
2 4 4 3 3 5 % 8 g ¥ g & E g
o ® O 3 O ) O o 2 < T a
o 7

T .072 .020 .009 .025 .035 -.092 .112 -049 -.050 -.040 .134 .199 .184 .027

H -.002 -.207* -.104 -.248** -.004 .316** -.349** .350** .346** .302** .058 -.165 -.020 .170

** n<0,01; *p<0,05. Nota: T: Tiempo en afios realizando el cuidado, H: Horas diarias dedicadas
al cuidado, REDSO: Red social, SOLE: Soledad, SOLESO: Soledad social, SOLEM: Soledad
emocional, CULP: Culpa, SATIS: Satisfaccion, CAR: Carga, PROP: Propoésito en la vida, SS:
Sentido y satisfaccion vital, ME: Metas y propoésitos, AMBI: Ambivalencia, ASPOS: Aspectos
positivos, AUTO: Autoafirmaciones positivas, PERS: Perspectiva vital
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7.3. Descripcion de la variable aspectos positivos del cuidado

El tercer objetivo especifico es la descripcion del cuidado teniendo en
consideracion la variable aspectos positivos del cuidado. La media obtenida fue
de 22,65 (DT=8,10), obteniendo una puntuacion por encima de la media teniendo

en cuenta el rango (0-36).

Grafica 3.
Distribucién de las puntuaciones totales en aspectos positivos del cuidado

16
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Los aspectos positivos del cuidado presentaron una correlacién
significativa con todas las variables. A su vez, sus subescalas correlacionaron

también con todas las variables.

Las puntuaciones iban en un rango de 0 a 4, siendo el 0 nunca y el 4
siempre. Las puntuaciones medias obtenidas en los 9 items de la escala (tabla
5), reflejan unas mayores puntuaciones en el sentimiento de utilidad y en el

bienestar personal.
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Tabla 5.

Puntuaciones medias obtenidas en los items

Media DT
Hace que te sientas mas (util 3,00 1,018
Hace que te sientas bien contigo mismo/a 2,99 1,031
Hace que te sientas necesitado/a 2,52 1,167
Hace que te sientas valorado/a 2,39 1,153
Hace que te sientas importante 2,06 1,302
Hace que te sientas fuerte y con confianza 2,50 1,205
Te ha permitido valorar mas la vida 2,59 1,217
Te ha pe,rmltldq _desarrqllar una actitud 2.37 1,257

mas positiva hacia la vida

Ha fortalecido tu relacion con otras 2.23 1,221

personas

7.4. Modelos predictivos

Posteriormente, y siguiendo con los objetivos especificos planteados, se
calcularon diferentes modelos de regresién lineal multiple (MLR) con el objetivo
de identificar las variables predictoras y moduladoras de los aspectos positivos
del cuidado y de la carga percibida. Los modelos se estimaron mediante el
método de introduccion simultanea, incluyendo todas las variables teéricamente
relevantes, manteniendo aquellas no significativas para poder controlar su
efecto. Ademas, las variables predictoras mostraron correlaciones significativas
con las variables dependientes.

El modelo estd compuesto por factores protectores y factores de riesgo, tal y
como se muestra en la figura 10.
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Figura 10.

Relaciones esperadas con la variable aspectos positivos del cuidado
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Por otro lado, en lo que respecta a la variable carga, se espera poder describir

la relacién con aquellas variables moduladoras positivas.
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Figura 11.

Relaciones esperadas con la variable carga
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7.5. Aspectos positivos del cuidado

En relacién al modelo general para aspectos positivos del cuidado, resultd
significativo F(5,105) = 19,99, p <,001, explicando el 48,8 % de la varianza (R?
=,488; MCE = 35,143). Las variables metas y propositos y sentido y satisfaccion
vital mostraron el mayor peso predictivo positivo, mientras que culpa y soledad

social se asociaron negativamente con la variable dependiente (tabla 6).

Tabla 6.
Resultados de la regresion lineal maltiple en aspectos positivos

Coeficientes estandarizados

Variable Beta t

Culpa -171 -2,371*

Red social ,153 1,932

Soledad social -,200 -2,410*

Metas y propositos vitales ,308 2,955*

Sentido y satisfaccion vital ,200 1,994*
*<0.05
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Pese a que la red social no alcanzé significacion estadistica, se mantuvo
en el modelo por su relevancia teorica y por la contribucion a la estabilidad del

mismo, ya que su eliminacion desajustaba el modelo.

En relacion con las subescalas del constructo, el modelo para
autoafirmaciones fue igualmente significativo, F(5,105) = 13,45, p <,001,
explicando el 39,0 % de la varianza (R? = ,390; MCE = 18,36). En este caso,
metas y propositos vitales y red social mostraron relaciones positivas con la
variable dependiente, mientras que soledad social se asocié negativamente. La

culpa y el sentido y satisfaccion vital no obtuvieron significacion (tabla 7)

Tabla 7.

Resultados de la regresion lineal maltiple en la subescala autoafirmaciones

Coeficientes estandarizados

Variable Beta t

Culpa -,138 -1,745

Red social ,187 2,164*

Soledad social -,214 -2,371*

Metas y propésitos vitales ,243 2,138*

Sentido y satisfaccion vital ,154 1,406
*<0,05

En referencia a la subescala perspectiva vital, el modelo alcanzé
significacion estadistica, F(5,105) = 19,49, p <,001, explicando el 48,1 % de la
varianza (R2 = ,481; MCE = 6,31). Las variables metas y propdsitos vitales y
sentido y satisfaccion vital se asociaron de manera positiva, mientras que culpa

mostré una relacion negativa (tabla 8).
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Tabla 8.

Resultados de la regresion lineal multiple en la subescala perspectiva vital

Coeficientes estandarizados

Variable Beta t

Culpa -,190 -1,745*

Red social ,069 2,164

Soledad social -,137 -2,371

Metas y propésitos vitales ,350 2,138*

Sentido y satisfaccion vital ,233 1,406*
*<0,05

En conjunto, los resultados de los analisis de regresion lineal multiple
ponen de manifiesto que las metas y propositos vitales emergen como el
principal factor protector y predictor positivo de los aspectos positivos del
cuidado, mientras que la culpa y la soledad social actian como factores de

riesgo.
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Figura 12.

Fuerza predictiva en la variable aspectos positivos del cuidado
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7.6. Cargaen el cuidado

Por otro lado, se realiz6 un modelo general para la carga percibida en el

cuidado, resultando significativa F(4,93)=39,799, p<,001, explicando el 62,5% de

la varianza (R? =,625; MCE=63,242). Las variables satisfaccion y metas y

propoésitos vitales mostraron un peso predictivo negativo, mientras que las

variables aspectos positivos y ambivalencia lo hicieron de forma positiva, siendo

esta Ultima variable la que mayor poder predictivo presenta (tabla 9)..
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Tabla 9.

Resultado de la regresion lineal multiple en carga

Coeficientes estandarizados

Variable Beta t
Aspectos positivos ,196 2,449*
Ambivalencia ,626 9,084*
Satisfaccion -,213 -2,665*
Metas y propésitos vitales -,238 -2,577*

*<0,05

Las hipotesis planteadas en los objetivos de la investigacion que eran:
niveles mas elevados de ambivalencia se asociaran con niveles mas altos de
carga; un mayor nivel de satisfaccion vital se asociara con niveles mas bajos de
carga; niveles mas altos de orientacion hacia metas vitales y de sentido de
propdésito se asociaran con niveles mas bajos de carga se cumplen. Sin
embargo, la hipotesis una mayor percepciéon de los aspectos positivos del

cuidado se asociara con niveles mas bajos de carga, no se cumple.

Teniendo en cuenta los resultados obtenidos en la regresién, existen

variables que pueden desempefiar un papel protector en la aparicion de la carga.
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Figura 13.

Relacion entre las variables independientes y la dependiente segun su poder
predictivo
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7.7. Anédlisis multivariados

Por ultimo, se han analizado las diferencias en las puntuaciones de aspectos
positivos y de carga en el cuidado, estudiando los efectos principales del tiempo

y las horas de dedicacion diaria realizando el cuidado.

Para ello, se realizé un analisis multivariante MANOVA, teniendo en cuenta
que el tiempo realizando el cuidado esta subdividido en dos categorias: < 10
afnos cuidando y > 10 afios cuidando. Por su parte, las horas diarias dedicadas

al cuidado estan clasificadas en tres categorias: <5 horas, 10-18 horas y 24
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horas. La division en el apartado tiempo se categoriz6 entre >10 afios y < 10
afos, teniendo en cuenta los fundamentos tedricos sobre el avance de la
enfermedad. En el caso de las horas, se realizé una division en tres bloques para
tener en cuenta un perfil que dedica todo su tiempo al cuidado (24 horas), un
perfil que, pese a dedicar mucho tiempo al cuidado tiene tiempo para hacer otras
cosas diferentes en el dia (10-18 horas) y un perfil que presente un cuidado

menos exigente en tiempo (<5 horas)

Se verificaron los supuestos de MANOVA utilizando la prueba de igualdad de
matrices (M de Box= 11,846; p=,757). Por otro lado, la prueba de Levene no fue

significativa (p>,05), por lo que se cumplen los supuestos.

En cuanto al MANOVA, se observo significacion en horas diarias de cuidado
(A=,871; Fa,200 = 3,576; p =008, n2=,067). El tiempo, por otro lado, no mostro
un efecto significativo (p=,503). Tampoco se obtuvo significacion en la

interaccién entre ambas variables (p=,843).

Tabla 10.
Resumen del analisis multivariante en las variables dependientes
F g.l. p n2
Tiempo ,692 2,100 ,503 ,067
Horas diarias 3,576 4,200 ,008 ,014
1 *
Tiempo*Horas 351 4,200 843 007

diarias
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Posteriormente, se realizaron los ANOVAS de continuacion en relaciéon a

los efectos de las variables aspectos positivos del cuidado y carga.

Tabla 11.

ANOVAS sobre las variables aspectos positivos y carga

Horas diarias Tiempo Horas diarias* Tiempo

F gl p n2 F gl p n2 F g.l. p n2

Carga 6,754 2 ,002 ,118 /257 1 ,613 ,003 ,117 2 ,838 ,004

Aspectos positivos 379 2 ,686 ,007 ,765 1 ,384 ,008 ,360 2 ,699 ,007

Las interacciones con los aspectos positivos del cuidado no mostraron
significacién, por lo que independientemente del tiempo y las horas dedicadas al
cuidado, la intensidad y la valoracién de los aspectos positivos asociados al

cuidado se mantuvieron estables.

Por otro lado, en cuanto a la carga, la Unica interaccion que ha mostrado
significaciébn es la de carga con horas diarias (p=,002). Esto indica que,
independientemente del tiempo realizando el cuidado y de la combinacion entre
tiempo y horas diarias, la Unica variable que influye en la percepcién de carga

son las horas diarias dedicadas al cuidado.

El modelo obtuvo una R2=,142 en la variable carga, siendo en aspectos
positivos R2=,04, lo que indica coherencia teniendo en cuenta la ausencia de

significacion.

Para explorar en cuanta cantidad de horas dedicadas al cuidado se
producian las diferencias, se aplico la prueba post hoc Tukey para determinar
qué medias de grupo diferian para obtener un resultado significativo en el

MANOVA.
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Tabla 12.

Medias observadas en horas diarias de cuidado

Horas diarias N  Aspectos positivos Carga
<5 horas/dia 40 22,55 18,05
10-18 horas/dia 16 24,44 26,81
24 horas/dia 51 22,00 27,47

Independientemente del tiempo dedicado al cuidado, las puntuaciones de

aspectos positivos se mantienen.

Por otro lado, en el caso de la carga, se observan diferencias en las
medias entre las personas que cuidan menos horas y los que tienen una mayor

dedicacion (tabla 13).

Tabla 13.

Diferencias de medias y significacion entre la variable carga y horas diarias de
cuidado

Carga
. Diferencias de
Horas diarias i p
medias
24 h 10-18h ,6581 ,979
<5h 9,4206 ,001
24h -,6581 ,979
10-18h <5h 8,7625 036
<5h 24h -9,4206 ,001
10-18h -8,7625 ,036

En el caso de los aspectos positivos no se encontraron diferencias
significativas entre ninguno de los grupos de horas, por lo que no se incluye la

tabla correspondiente. Este hecho implica que los aspectos positivos se
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mantienen de forma estable independientemente de la cantidad de horas

dedicadas al cuidado.

Gréfica 4.

Diferencias entre las medias de las variables
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Con todo esto, se puede concluir que de las hipétesis planteadas que
hacen referencia a que a mas afos realizando la tarea del cuidado, mayor
percepcidn de carga; a menos afos realizando la tarea del cuidado, mayor
percepcion de aspectos positivos y a menos horas de dedicacion diaria al
cuidado, mayor percepcién de aspectos positivos, son rechazadas, la Unica
hip6tesis que se acepta es la de que, a mas horas de dedicacion diaria al

cuidado, mayor percepcién de carga.

Que la variable tiempo no suponga una modificacion en la percepcion de
aspectos positivos del cuidado, parece indicar que es una variable

independiente del tiempo y no afectada por este.
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Capitulo 8. DISCUSION

Una vez presentados los resultados obtenidos en la investigacion, se
puede concluir que aportan una nueva linea de trabajo respecto a las variables

implicadas dentro del cuidado y su influencia en la EP.

El objetivo general de esta tesis doctoral era el analisis de la experiencia
de cuidado en la EP, haciendo hincapié en aquellos aspectos positivos que
pudieran ayudar a un mejor ajuste al cuidado, previniendo la sobrecarga del

cuidador.

Los objetivos especificos hacian referencia a la descripcion del perfil
sociodemogréfico y psicoldgico, el analisis de las variables incluidas en el
estudio y su interaccion entre ellas, la descripcion del cuidado teniendo en
cuenta los aspectos positivos, el desarrollo de modelos predictivos tanto para
aspectos positivos del cuidado como para carga y analizar las diferencias en
los aspectos positivos y en la carga en funcién del tiempo de dedicacion tanto

en horas diarias como en afios invertidos en la labor.
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8.1. Perfil sociodemogréafico y psicoldgico

El primer objetivo especifico hace referencia a la descripcion del perfil

sociodemogréfico y psicoldgico de la persona cuidadora.

Los datos obtenidos reflejan que la muestra esta compuesta
mayoritariamente por mujeres. Estos datos concuerdan con el perfil obtenido
dentro de personas cuidadoras en Espafa (Roca-Escoda et al., 2026; Sanjuan-
Quiles et al., 2023) que pone el foco del cuidado en la mujer. Por tanto, la
perpetuacion de los roles de género, en los que la mujer tiene que ser la
encargada de realizar toda tarea asociada al cuidado, se ve reflejado en la

muestra.

Este hecho, ademas, tiene mucho que ver con la cultura familista 0 modelo
mediterraneo predominante en Espafia (Sanjuan-Quiles et al., 2023; Petrini et
al., 2019, Roca-Escoda et al., 2026) en el que es la mujer la que tiene que
encargarse de la realizacion del cuidado. Los estudios en EP (Navarta-Sanchez
et al., 2016; Aguilar-Agudo et al., 2022) indican que el cuidado se realiza en el
nucleo familiar, siendo generalmente la cdnyuge la encargada de realizar estos

cuidados.

En esta investigacion se ha obtenido que un gran porcentaje de la muestra
era la pareja de la persona con EP, lo que concuerda con la literatura
consultada, por tanto, no sorprende que mayoritariamente se realice el cuidado

dentro del nucleo familiar.

Pese a los cambios sociales sucedidos en las ultimas décadas, la estructura

de cuidados en Espafia sigue recayendo en la mujer. Asi, los resultados
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obtenidos que indican que un gran porcentaje realiza practicamente las 24
horas del dia la tarea del cuidado, ponen en relevancia la gran dedicacién y el
problema social al que nos enfrentamos a la hora de realizar estos cuidados.
La muestra obtenida, por tanto, estd enormemente feminizada y dedica su vida

al cuidado.

Respecto a la edad de la persona cuidadora, en esta investigacién se ha
obtenido que es en torno a los 63 afos. Algunas investigaciones en EP
(Navarta-Séanchez et al., 2016; Agudo-Aguilar et al., 2022) sefialan resultados

similares.

Con respecto a la situacion laboral, el que menos de la mitad de las
personas participantes no trabajen por encontrarse en situacion de jubilacion,
pero que la edad media que tiene la persona cuidadora sea de 63 afos, puede
indicar que existen perfiles de personas cuidadoras cada vez mas jévenes, al
encontrarse la media de edad por debajo de la edad de jubilacion del pais. Este
hecho refuerza también la idea de que es posible que, algunas de las personas
participantes en esta investigacion, hayan tenido que dejar de trabajar para
dedicarse al cuidado, al que gran parte de la muestra dedica las 24 horas del

dia, tal y como se ha comentado.

Mas de la mitad de las personas patrticipantes llevan menos de 10 afios
realizando el cuidado. Segun la literatura (Carrillo, 2019), la persona con EP se
encontraria en estadios iniciales de la enfermedad. No obstante, desde el
momento que se realiza el diagndstico diferencial y se comienza con la
medicacion, el avance de la enfermedad puede ser muy rapido, llegando a

estadios avanzados cuando llevan menos de 9 afos tomando el tratamiento
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farmacoldgico (Hoehn y Yahr, 1967). Este hecho implicarg, por tanto, que es
posible que la persona con EP presentara problemas para el manejo de las
AVD conforme avanza la enfermedad. Este hecho podria explicar la gran

dedicacion de las personas cuidadoras que han participado en la investigacion.

Dado que la muestra ha sido contactada a partir de asociaciones de
Parkinson de todo el pais, no es de extrafiar que un alto porcentaje utilice el

recurso “asociacion”, recibiendo apoyo formal por parte de las organizaciones.

Por tanto, teniendo todo esto en cuenta, se puede concluir que, a nivel
sociodemogréfico, el perfil obtenido en esta investigacion concuerda con lo
obtenido en otras investigaciones en el pais (Navarta-Sanchez et al., 2016;

Aguilar-Agudo et al., 2022; Martinez-Martin et al., 2023).

En cuanto al analisis del perfil psicolégico, que junto con la descripcion del
perfil sociodemografico formaban parte del primer objetivo de la investigacion,
los resultados indican una fuerte presencia de las variables protectoras y una

incidencia menor de los factores de riesgo asociados habitualmente al cuidado.

Estos resultados contrastan con la literatura reciente (Wing et al., 2025;
Geerlings et al., 2023) que ha definido el cuidado con altos niveles de carga y
soledad. Este hecho puede deberse a que, en el caso de esta investigacion, las
variables protectoras estan teniendo un efecto amortiguador. Variables como el
apoyo social han mostrado anteriormente tener una gran relevancia dentro de
esta reduccion de la carga en la EP (Kwok et al., 2025). Este hecho, a su vez,
puede estar relacionado con que las personas participantes en la investigacion
tuvieran alguna vinculacion con centros de dia y Asociaciones de Parkinson,

que estarian acompafnandolos durante el proceso de cuidado. El hecho de que
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un 86,5% de las personas participantes sean usuarias de centros de dia o
Asociaciones puede indicar que la ayuda formal dentro del cuidado forma

supone un apoyo importante dentro del mismo.

No obstante, una investigacion reciente (Kong et al., 2026), ha relacionado
el cuidado con la busqueda de significado, observando que aparece

principalmente cuando se realiza dentro del entorno familiar.

Variables como el propoésito y el sentido vital dan al cuidado una estructura
basada en el significado que tiene la tarea. Pese a no encontrarse estudios
anteriores que hablen sobre la influencia del mismo en la EP, en otras
enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer se ha observado que
tiene un alto poder modulador en la percepcion de carga y en la soledad (Hua y
Ma, 2024; Qian et al., 2024). A su vez, forman parte de los aspectos positivos
del cuidado, que en el caso de la EP se han definido como la capacidad de
analizar los logros y beneficios personales (Setyawati et al., 2023). Las
puntuaciones altas obtenidas en estas variables implican que este efecto

amortiguador puede suceder también en el cuidado de EP.

Por tanto, las variables protectoras que tienen una influencia positiva en
la calidad de vida de la persona cuidadora de EP han presentado puntuaciones
mas altas que las variables de riesgo o negativas. Pese a que no existen
estudios que relacionen de forma directa variables como propdsito en la vida o
los aspectos positivos en la EP con la carga, si que se hay estudios que hablan
sobre la importancia de la satisfaccion realizando el cuidado o el sentimiento de
utilidad como variables relevantes en la calidad de vida de la persona

cuidadora (Setyawati et al., 2023; Zhang et al., 2022; Lee y Li, 2022).
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A modo de resumen, el perfil sociodemografico encontrado en esta
investigacion de persona cuidadora en EP es el de una mujer, pareja de la
persona con EP, de unos 63 afos, jubilada, que lleva realizando el cuidado
durante menos de 10 afios, pero lo hace con gran dedicacion, llegando a las 24
horas del dia. En cuanto al perfil psicolégico, presenta puntuaciones altas en
red social, propésito en la vida, metas y propdsitos, sentido y satisfaccion,
aspectos positivos, autoafirmaciones y perspectiva vital. Por otro lado, presenta

puntuaciones bajas y/o intermedias en culpa, carga y soledad.

8.2. Analisis de larelacién entre las variables implicadas en el

cuidado

El segundo objetivo especifico hace referencia al andlisis de las relaciones

entre variables implicadas en el cuidado.

Dentro de esta tesis doctoral, y teniendo en cuenta las investigaciones
previas en EP (Ponsoda y Diaz, 2024; Wing et al., 2025), se esperaba que la
red social tuviera un papel mucho mas importante dentro del estudio. La
literatura revisada (del Pino-Casado et al., 2018; Greenwell et al., 2015; Wing et
al., 2025; Kwok et al., 2025) ha estudiado y analizado el cuidado utilizando
como variable moduladora de las consecuencias negativas del mismo el apoyo
social. En esta tesis doctoral tnicamente ha mostrado una correlacion
significativa negativa con soledad; y positiva con aspectos positivos y
autoafirmaciones. Algunos estudios (Milicev et al., 2023; Aranda et al., 2022;
Nemcikova et al., 2023), que analizaban la experiencia de cuidado, han

encontrado una relacion directa entre la percepcion de apoyo social y una
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mayor percepcion tanto de la autoeficacia y la autoestima como los aspectos
positivos del cuidado. No obstante, y tal y como se ha mencionado
anteriormente, la relacion entre la variable apoyo social y carga en esta ocasién

no ha obtenido significacion.

Estos datos sugieren que la variable red social puede tener una influencia
directa con la soledad, ayudando a combatirla. Sin embargo, no tendré una
accion directa sobre otro tipo de variables, como por ejemplo la carga. Este
resultado puede deberse a la multidimensionalidad del estudio al incluir mas
variables que puedan tener relacion con la carga. En estudios anteriores (Wing
et al., 2025; Kwok et al., 2025, Greenwell et al., 2015), no se ha estudiado el
efecto que pueden tener otras variables como el propdésito en la vida o los
aspectos positivos del cuidado sobre la carga, utilizando como variable

protectora Unicamente la percepcion de apoyo social.

Profundizando en estas dimensiones, los aspectos positivos del cuidado
han obtenido una relacion directa positiva con el propésito en la vida, el sentido
y la satisfaccion vital; y las metas y propositos vitales. En el contexto de la EP,
la literatura ha relacionado directamente con aquellas variables que tienen que
ver con los beneficios y logros personales, la gratitud, la conexién espiritual y la
percepcion de cohesion familiar (Setyawati et al., 2023). Pese a que en EP no
existen muchos estudios que hablen de la relacion entre esta variable y el
resto, en otras enfermedades neurodegenerativas los aspectos positivos se
han relacionado fundamentalmente con la variable carga, indicando que tienen
una gran influencia en su modulacion (Furuwaka y Greiner, 2021; Yuan et al.,

2023). La multidimensionalidad presentada en el estudio puede ser el factor
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determinante que esté haciendo que no exista esa significacién elevada, pese

a existir relacién entre ambas variables.

La compleja red de interaccion que se desarrolla en la experiencia del
cuidado hace que sea dificil poder definirlo de forma precisa (Wing et al., 2025).
El hallazgo que mejor refleja esta complejidad nace precisamente de la
correlacion significativa més alta de toda la investigacion, que se ha obtenido
entre la carga y la ambivalencia. Este hecho refuerza todavia mas la
complejidad del cuidado, poniendo especial énfasis a la dificultad que tiene el
cuidador para valorar Unicamente unos aspectos sobre otros mientras se esta

cuidando (Losada et al., 2017).

La presencia de estos sentimientos ambivalentes actia como catalizador de
emociones mucho mas complejas de manejar, como por ejemplo la culpa.
Estos sentimientos de culpa pueden hacer que la experiencia no se valore
desde una perspectiva adaptativa al cuidado (Pérez-Gonzélez et al., 2021;

Gallego-Alberto et al., 2024).

Por otro lado, los resultados indican que una mayor satisfaccion con la vida
implicara una menor sensacion de carga. En el caso de la EP, se ha
relacionado directamente con definiciones similares a la aportada en esta tesis
sobre los aspectos positivos, y con una menor percepcion de estrés (Quinn et

al., 2019), obteniendo en esta investigacion resultados parejos.

Las relaciones obtenidas entre las diferentes variables indican que existe
una diferenciacion entre variables positivas y negativas. Que exista una
relacion directa y positiva entre las variables aspectos positivos, propésito vital,

sentido y satisfaccion, metas y propositos, autoafirmaciones positivas y
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perspectiva vital hace que se puedan catalogar como esas variables
protectoras. Por otro lado, las relaciones directas y positivas entre soledad,
soledad social, soledad emocional, culpa y carga refuerzan la idea de que

existan esas variables de riesgo para la calidad de vida.

La variable ambivalencia ha obtenido diferentes relaciones tanto directas
como indirectas con variables de ambos tipos, reforzando todavia mas la idea
de la complejidad del cuidado. Considerar la ambivalencia como variable
interesante en este andlisis hace que la multidimensionalidad del estudio sea
real, al poder considerarsela como una variable de gran importancia en el

cuidado.

Teniendo todo esto en cuenta, y utilizando como base tedrica el modelo
proactivo, preventivo y correctivo propuesto por Kahana y Kahana (1996), las
correlaciones presentadas en esta investigacion validan la existencia de
recursos externos (apoyo social) y recursos internos (proposito en la vida,
metas, sentido vital y autoafirmaciones). La correlacion positiva entre estas
variables podria indicar que la percepcion de apoyo social retroalimente y
valide la capacidad para que la persona cuidadora proyecte metas y confie en

que podra lograrlas, adaptandose por tanto a la enfermedad.
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Figura 14.

Modelo de Kahana y Kahana (1996) adaptado a la investigacion
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Dentro de esta adaptacion, el hacerlo de forma proactiva utilizando la red de
apoyo o anclandose a sus metas vitales, protege y reduce la aparicion de
aguellas variables que generan malestar, como la carga, la soledad o la culpa.
Sin embargo, y teniendo en cuenta la presencia de la ambivalencia dentro de
toda la experiencia de cuidado como un estresor, la capacidad para focalizarse
en las adaptaciones proactivas sera determinante en la presencia de la soledad

y la culpa.

A su vez, la presencia de los aspectos positivos tiene influencia tanto en la
gestion de los recursos internos y externos como en los estresores. Asi, la
presencia de aspectos positivos ayuda en la adaptacion y vision del propio

cuidado.
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Por ultimo, dentro del modelo, la calidad de vida esta definida como la
satisfaccion. Las correlaciones positivas presentadas con las variables

positivas, verifican la teoria propuesta de forma original.

Este hecho implicaria, por tanto, que la asuncion del rol de cuidador no
termina inevitablemente con el deterioro psicoldgico de la persona, sino que, si
se utilizan conductas de afrontamiento proactivas, la persona es capaz de

extraer significado, utilidad y gratitud a la experiencia de cuidado.

8.3. Describir la experiencia positiva asociada al cuidado

El tercer objetivo especifico hace referencia a la descripcion de la
experiencia positiva asociada al cuidado, poniendo relevancia en la variable

aspectos positivos.

En esta investigacion, las variables positivas asociadas al cuidado son las
que hacen referencia a la de red social, los propésitos y metas en la vida,

sentido y satisfaccion y los aspectos positivos propiamente dichos.

Como ya se ha mencionado en la descripcion psicologica del perfil
encontrado, las variables positivas muestran una mayor media de puntuacion
en comparacion a las negativas, observando que tienen puntuaciones medias y
altas en funcion del rango, por lo que la valoracion general realizada por las

personas cuidadoras es moderada-alta.

Si se analiza Unicamente la variable “aspectos positivos”, pese a que la

media en poblacion hispana observada en otros estudios es de 27,4 (Tarlow et
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al., 2004), en esta ocasion ha sido de 22,65. Pese a ser un resultado més bajo,
dentro de la baremacién de la escala sigue siendo una puntuacion alta, lo que
indicaria que las personas cuidadoras que han participado en el estudio si que

son capaces de poder valorar los aspectos positivos derivados del cuidado.

En relacion a los valores analizados, la percepcion de utilidad y la
satisfaccién con uno mismo son las que mayor puntuacion han obtenido. Este
hecho podria indicar que el cuidado es una fuente de identidad personal y de
refuerzo de autoestima, al ser capaces de valorar los beneficios y los logros

personales asociados al mismo (Setyawati et al., 2023).

Teniendo esto en cuenta, la percepcion de autoeficacia que tiene la persona
cuidadora, y la conciencia de la misma, sera determinante en la adaptacion a

las posibles adversidades dentro del cuidado (Lee y Li, 2022).

Se ha observado que las metas y propaésitos vitales son el motor principal
dentro de esta experiencia positiva del cuidado. El establecimiento de metas y
objetivos le da al cuidado una perspectiva resiliente para poder enfrentarse a

los desafios del dia a dia (Sutin et al., 2024).

Pese a que los aspectos positivos estan definidos directamente con esa
valoracion subjetiva de la propia autoeficacia, la relacién existente con el
propdsito en la vida le da una mayor amplitud a la propia definicion. La
integracion en la vida de la persona cuidadora de la enfermedad desde esta
perspectiva, puede suponer una ayuda en la consolidacion del rol dentro del

cuidado (Wang et al., 2025, Hua'y Ma, 2024).
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No existen estudios en el cuidado de la EP que hablen directamente sobre
estos propositos en la vida. La perspectiva positiva se ha definido desde los
logros personales, la calidad con la relacién de la persona cuidada, la gratitud y
la cohesion al rol (Setyawati et al., 2023). Que en esta investigacion hayan
obtenido tanta relevancia, pone de manifiesto la necesidad de favorecer en el
cuidado una vida con propésito y sentido, que ayude a ser un ancla psicolégica

para poder afrontar los desafios propios del cuidado.

En conclusién, tener en cuenta los aspectos positivos del cuidado con una
perspectiva que integre las metas y propdsitos vitales, hara que la persona
cuidadora tenga una mayor vision y amplitud sobre el significado de cuidar.
Este hecho provocara que la adaptacién a las adversidades propias de la tarea
del cuidado no suponga un desajuste emocional en la persona cuidadora, sino

que formaran parte de las herramientas personales para gestionar el cuidado.

8.4. Desarrollo de un modelo predictivo para la variable aspectos

positivos del cuidado

El cuarto objetivo especifico hace referencia al desarrollo de un modelo
predictivo para comprender qué variables determinan la aparicion de aspectos
positivos del cuidado. El modelo de regresion lineal mostr6 una alta

significacion, explicando un 48,8%.

En cuanto a la Hipétesis 1: Un mayor nivel de apoyo social se asociara con

una mayor percepcion de los aspectos positivos del cuidado, los resultados
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indican que la hipotesis no se confirma, al no presentar significacion

estadistica.

Pese a que no exista esta relacion tan directa, la presencia de una red de
apoyo implicara que la persona cuidadora puede sostenerse con su entorno. La
no existencia del mismo podria provocar sentimientos de soledad que, tal y
como han aparecido en el modelo, tendran una influencia directa en la

percepcion de los aspectos positivos.

No obstante, se decidié mantener tanto porque al analizar la subescala
especifica de autoafirmaciones, la red social si muestra un poder predictivo

positivo significativo como por su relevancia en la literatura.

Este resultado sugiere que presentar una red de apoyo soélida no garantiza
directamente que el cuidador vea los aspectos positivos asociados al cuidado.
Sin embargo, al mostrar una influencia tan elevada en la subescala de
autoafirmaciones, podria sugerir que los cuidadores necesitan una red que los

validen en su esfuerzo en la realizacion del cuidado (Xu et al., 2024).

La presencia de una red de apoyo ha estado relacionada directamente con
un incremento en la percepcion de autoeficacia y en la autoestima (Aranda et
al., 2022; Nemcikova et al., 2023). Teniendo esto en cuenta, se considera una
variable importante dentro del modelo, al poder desempefiar un papel predictor

en los aspectos positivos del cuidado.

En el caso del cuidado en EP, es la variable positiva mas estudiada,
identificAndola como la protectora principal (del-Pino-Casado et al., 2018;

Greenwell et al., 2015). Asi, su presencia dentro del modelo tiene en cuenta
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gue los espacios en los que pueda haber expresion emocional podrian ser
determinantes en la percepcion de la calidad de vida y en el ajuste al rol de

cuidador en la realizacion del cuidado (Wing et al., 2025; Kwok et al., 2025).

En relacion a la Hipo6tesis 2: Un menor sentimiento de culpa se asociara con
una mayor percepcion de los aspectos positivos del cuidado, los resultados
obtenidos indican que se cumple al ser una variable predictora negativa. A su
vez, es una de las variables que mayor poder predictivo tiene dentro del

modelo.

La culpa podria ser uno de los principales factores de riesgo en la
capacidad del cuidador para valorar los aspectos positivos asociados al

cuidado.

Teniendo en cuenta que la culpa del cuidado esta definida directamente
como una autoevaluacion desfavorable (Prunty y Foli, 2019), el resultado
obtenido tiene sentido en cuanto a metodologia se refiere, al estar los aspectos

positivos tan relacionados con la autopercepcion (Geerlings et al., 2023).

Un estudio reciente (Gads et al., 2026), ha encontrado que existe relacién
entre la culpa y la determinacion. En esta investigacion, la determinacion esta
definida como el estado adaptativo que permite enfrentarse ante la adversidad.
Teniendo en cuenta que esta tesis doctoral ha puesto de manifiesto que los
aspectos positivos favorecen esta adaptacion a la situacion del cuidado, el
hecho de que exista una relacion directa e inversa con la culpa y la presencia
de estudios recientes sobre el tema, refuerzan la idea de que esta relacion es
importante en la percepcion global que tiene la persona cuidadora tanto sobre

si misma como de la propia tarea del cuidado.
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En el caso de la EP, los estudios que hablan sobre la culpa, lo hacen desde
la incapacidad de la persona para gestionar sintomas neuropsiquiatricos, como

los delirios (Deuscht et al., 2021; Mantri et al., 2021).

Esta relacién con los aspectos positivos implicaria que, pese a la existencia
y dificultad para poder manejar esta sintomatologia, la persona cuidadora
tendria capacidad para poder adaptarse a su presencia, valorando aquellas

cosas positivas derivadas del cuidado.

En cuanto a la Hipétesis 3: Un menor nivel de soledad social se asociara
con una mayor percepcion de los aspectos positivos del cuidado, los resultados
indican que se cumple al ser, como sucede con la culpa, una variable

predictora de riesgo.

La soledad, y mas especificamente la soledad social, esta definida como la
ausencia de una red social o grupo de pertenencia con la que compartir
intereses, actividades sociales y una sensacion de comunidad (Weiss, 1973).
Es una valoracion subjetiva de la propia realidad de la persona, por lo que una

red social no implicaréd una red de apoyo.

Que en el modelo predictivo de aspectos positivos aparezcan como
variables relevantes la soledad social y la red de apoyo pone de manifiesto la
necesidad de encontrar espacios seguros dentro del desarrollo del cuidado, ya

sean de manera formal o informal (Aranda et al., 2022).

Una revision sistematica reciente (Kong et al., 2026) revela que la

percepcion de este apoyo social tiene una vinculacion consistente tanto en la
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disminucién de la percepcion de soledad social como con el aumento de los

aspectos positivos del cuidado.

Asi, la sensacion de pertenencia a un grupo y la posibilidad de compartir la
tarea del cuidado con alguien, aumentara los aspectos positivos y disminuira la

percepcion de soledad social (Kong et al., 2026).

La soledad social, por tanto, podria ser un factor de riesgo determinante,

igual que lo es la culpa, en la valoracion de los aspectos positivos del cuidado.

La Hipétesis 4: Un mayor grado de orientacién hacia metas y propositos
vitales se asociard con una mayor percepcion de los aspectos positivos del
cuidado, se cumple segun los resultados obtenidos. De hecho, la variable de
metas y propdsitos vitales es la que mayor influencia tiene dentro de los

factores protectores.

Las metas hacen referencia a la busqueda activa de acciones orientadas al
futuro que ayudan a tener coherencia y cohesién (Ryff, 1989). En el caso del
cuidado, dara la posibilidad de ir adaptandose a las circunstancias del mismo,
extrayendo de esta situacidén aquellas cosas que tienen un impacto positivo en

Su autopercepcion.

Teniendo en cuenta lo ya mencionado anteriormente, el establecimiento de
metas y propdésitos hace que la perspectiva vital de la persona tenga un matiz

mas positivo, favoreciendo la autoeficacia y la autoestima (Sutin et al., 2024).

No sorprende, por tanto, que tenga un poder predictivo tan elevado dentro

de los aspectos positivos, ya que una vida que no esté orientada con metas y
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un propdsito vital claro y presente, no podra valorar aquellas cosas positivas

del cuidado.

En el caso de la EP, no parece que hayan estudios previos que hablen
sobre la importancia de tener una orientacion hacia metas vitales como factor
determinante en la valoracién de los aspectos positivos del cuidado. No
obstante, en otras enfermedades neurodegenerativas, las metas han tenido un
papel relevante en el ajuste al cuidado, previniendo la sobrecarga, el estrés y la

ansiedad (Hua y Ma, 2024; Qian et al., 2024).

El mantenimiento de metas personales actla, por tanto, como anclaje
principal en el desarrollo de sentimientos de utilidad y crecimiento personal, al
integrar el cuidado dentro de un sentido mucho mas amplio de la propia vida

(Wang et al., 2025).

Por ultimo, en cuanto a la Hipotesis 5: Niveles mas elevados de sentido vital
y de satisfaccion con la vida se asociaran con una mayor percepcion de los
aspectos positivos del cuidado, los resultados indican que también se cumple.
Tanto el sentido vital como la satisfaccién han mostrado tener un peso

predictivo protector dentro de los aspectos positivos del cuidado.

Mientras que con las metas vitales se establecen acciones conductuales
concretas, el sentido vital hace referencia al por qué de ese mismo

establecimiento de metas (Anderson et al., 2022).

El sentido vital esta relacionado con la brdjula interna de la persona hacia la
orientacion y la forma en la que se quiere vivir (Frankl, 1959). Por tanto, que

exista una relacion directa con los aspectos positivos indicaria que la cohesion
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entre una vida orientada a los valores personales fomentara los aspectos

positivos.

A su vez, este sentido vital esta relacionado con la satisfaccion, que dentro
del contexto del cuidado se asocia a mejores niveles de autoeficacia (Park et

al., 2018).

Pese a que la gran mayoria de constructos no parecen haber sido
evaluados en el cuidado de la EP, en esta investigacion han presentado un
gran poder predictivo sobre los aspectos positivos, poniendo en relevancia la

necesidad de seguir investigando en esta linea.

En resumen, el modelo predictivo de aspectos positivos asociados al
cuidado confirma casi en su totalidad todas las hip6tesis planteadas. Se
observa que los aspectos positivos se sostienen y valoran por los factores
protectores, mostrando un mayor poder predictivo las metas y propdsitos
vitales y el sentido y la satisfaccién. Por otro lado, se vera afectado por los

factores de riesgo, como son la culpa y la soledad social.

8.5. Desarrollo de un modelo predictivo para la variable carga del

cuidador

El quinto objetivo especifico hace referencia al desarrollo de un modelo
predictivo para comprender qué variables determinan la aparicion de la carga
en el cuidado. EI modelo de regresion lineal mostré una alta significacion,

explicando un 62,5%.
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En relacion a la Hipdtesis 6: Niveles mas elevados de ambivalencia se
asociaran con niveles mas altos de carga, los resultados indican que se

cumple.

Dentro de todas las variables que conforman el modelo, la ambivalencia es

la que mayor poder predictivo ha demostrado tener.

Este resultado refleja que la coexistencia de sentimientos contradictorios
durante la realizacion de la tarea del cuidado, por lo que no se puede analizar
el mismo Unicamente dentro de variables positivas o negativas, sino que hay

que integrarlo dentro de un conjunto (Losada et al., 2017).

La ambivalencia, por tanto, puede considerarse un estresor importante en la
gestion del cuidado (Losada et al., 2024). No obstante, esta dualidad emocional
da la oportunidad de entender que el cuidado no es lineal, y deja la puerta
abierta a que existan sentimientos tanto agradables como desagradables en el

mismo.

Dentro de las relaciones entre variables en esta investigacion, la
ambivalencia y la carga han sido las que mayor relacién han tenido, por lo que
no sorprende que sea la variable con mas poder a la hora de definir la carga en

el cuidado.

Pese a que pueda considerarse como una variable propiamente negativa,
en esta investigacion forma parte de un estresor con poder modulador ya que
existen una serie de variables positivas que pueden hacer de protectoras en la

aparicion de la carga.
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Todo esto supone que quiza la carga no esté relacionada de forma Unica
con las demandas fisicas e instrumentales de la realizacion del cuidado, sino
que vendré determinada por el conflicto constante y la disonancia emocional

producida por esta ambivalencia (Mérida-Herrera et al., 2024).

Dentro de la influencia en la EP, no parece que existan estudios que hablen
sobre la relacion entre estos sentimientos ambivalentes y la carga. Si que se ha
observado que existen estos sentimientos y esta dualidad emocional, afectando
en la asuncion del rol de persona cuidadora, principalmente entre conyuges, y
provocando desajustes emocionales durante el cuidado (Momeni y Winniberg,

2026).

La ambivalencia es, por tanto, una variable importante dentro del desarrollo

de la percepcién de carga.

La Hipotesis 7: Un mayor nivel de satisfaccion vital se asociara con
niveles mas bajos de carga y la Hipétesis 8: Niveles mas altos de orientacién
hacia metas vitales y de sentido de propdsito se asociaran con niveles mas
bajos de carga, se cumplen confirmando que, a mayor nivel de satisfaccion,
menor percepcién de carga y que a mayor orientacion a metas vitales, menor

percepcion de carga.

Este hecho confirma que la percepcion de carga disminuye cuando la
persona cuidadora presenta un sentido de vida mucho mas amplio, teniendo un
propésito vital que va mas alla del cuidado y que se centra en metas e ilusiones

personales para el afrontamiento del dia a dia (Sutin et al., 2024).
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En el caso de la EP, se ha observado que una mayor satisfaccion vital
esta relacionada con un menor estrés por el cuidado (Quinn et al., 2019). Los
resultados obtenidos, por tanto, indican que la necesidad de fomentar el
propadsito vital y la orientacion a metas, reducird la percepcién que tiene la

persona cuidadora de carga.

En cuanto a la Hip6tesis 9: Una mayor percepcion de los aspectos
positivos del cuidado se asociara con niveles mas bajos de carga, se rechaza

en base a los resultados obtenidos.

No parece que se haya estudiado anteriormente la influencia de los
aspectos positivos en la carga en la EP. Pese a que en la regresion presenten
una relacion positiva, es decir, que a mas carga mas aspectos positivos, no es

algo que sorprenda teniendo en cuenta todo el modelo.

Habitualmente, las variables que forman parte del cuidado se ven como
incompatibles, tratando de separar los aspectos positivos de los negativos. El
hecho, por tanto, de que los aspectos positivos y la carga se relacionen de
forma directa podria tener relacién con la presencia de la ambivalencia. Al final,
la ambivalencia parte de la coexistencia simultanea de estas emociones tan
intensas y contradictorias (Losada et al., 2017). La capacidad para poder
observar aspectos positivos dentro del cuidado en un contexto de sobrecarga,
podria ser un indicativo de ajuste dentro del cuidado, al tener los aspectos

positivos una funcion de afrontamiento.

Asi, el modelo de definicion de la carga esta impregnado de variables
consideradas positivas. Al tratarse de un constructo multidimensional que tiene

mucha complejidad en su definicion (Wing et al., 2025), la relacion directa que
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existe entre el nivel emocional y existencial sobre la vida parecen tener

importancia en la aparicion de la carga.

Poder explicar la carga desde una perspectiva de la proteccién y la
prevencion da un nuevo sentido a la definicion de estas variables positivas. Asi,
se espera que con intervenciones directas que fomenten la satisfaccion, las
metas y propositos vitales y los aspectos positivos del cuidado, se pueda

prevenir la aparicion de la carga.

Por tanto, la variable carga en esta investigacién presenta factores
protectores en la satisfaccion y las metas y propésitos vitales, observando que
los aspectos positivos son necesarios en la propia explicacion de la carga. Por
otro lado, seré un factor de riesgo la ambivalencia, ya que de su presencia

podria determinar la capacidad para una gestion adaptativa del cuidado.

8.6. Andlisis de la diferencia en aspectos positivos del cuidado y
en la carga en funcion del tiempo dedicado al cuidado tanto en horas

diarias como en afos de realizacion del cuidado

El sexto objetivo especifico hace referencia a la dimension temporal dentro

del cuidado, analizando el tiempo en afios y en dedicacion diaria.

Los resultados obtenidos para las hipotesis planteadas en relacion al tiempo
en afos, que eran la Hipotesis 10: A mas tiempo realizando los cuidados,
mayor percepcion de carga y la Hipotesis 11: A menos afos realizando la tarea

del cuidado, mayor percepcion de aspectos positivo, no se cumplen.
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Este hecho podria indicar que los afios realizando el cuidado no modularan
la percepcién que tiene la persona tanto en carga como en los aspectos

positivos del cuidado.

En el caso de los afos realizando el cuidado, la l6gica nos indica a pensar
que una mayor cantidad de afios cuidando, supondran una mayor carga en la
persona cuidadora. En las investigaciones realizadas en EP, se ha observado
que existe una relacion directa entre el tiempo de cuidado y la presencia de
sobrecarga, ansiedad y depresion (Aguilar-Agudo et al., 2022; Lee et al., 2021).
El hecho de que en esta tesis doctoral no se hayan encontrado los mismos
resultados puede deberse a que, al ser una muestra que mayoritariamente
lleva menos de 10 afios realizando el cuidado, la persona con EP no requiere
de cuidados muy exhaustivos al encontrarse en las fases iniciales de la

enfermedad.

A su vez, la muestra obtenida ha reflejado tener unas puntuaciones elevadas
en aquellas variables que podrian ser protectoras de la carga en el cuidado,
como son los aspectos positivos y el propésito y metas vitales. Este hecho
también podria justificar el por qué el tiempo no supone un afiadido en cuanto a
la percepcién de carga; las personas cuidadoras de esta investigacion van un

paso mas alla y valoran el cuidado desde una perspectiva diferente.

El hecho de que los aspectos positivos tampoco hayan obtenido significacion
con los afos de cuidado, puede indicar que se mantienen estables en el
tiempo. Esto implica que, si la persona se enfrenta a la tarea del cuidado con
iniciativa propia, teniendo claro su propio sentido vital y entendiendo la

enfermedad, el tiempo no sera determinante en la vision general de los
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aspectos positivos del cuidado. Diferentes investigaciones sefialan que
aguellas personas que llevan mucho tiempo cuidado, pero lo hacen con una
buena red de apoyo, de forma voluntaria y que presentan una alta autoeficacia,
no modifican su valoracién positiva del cuidado teniendo en cuenta el tiempo

(Kong et al., 2026; Zhang et al., 2022).

Por otro lado, en las hipétesis que hacian referencia al tiempo diario de
cuidado, la Hipotesis 12: A méas horas de dedicacion diaria al cuidado, mayor
percepcion de carga y la Hipétesis 12: A menos horas de dedicacion diaria al
cuidado, mayor percepcién de aspectos positivos, se han obtenido otros

resultados, confirmando la Hipétesis 12 y rechazando la Hipotesis 13.

Segun los resultados, existe un salto en la percepcion de carga entre el
grupo que lo hace menos de 5 horas con el de 10. No obstante, no hay
diferencias significativas entre los cuidan entre 10-18 horas y las 24 horas del

dia.

Es notorio que no existan diferencias entre cuidar 10 horas y 24; se
esperaba que las personas que cuidaban 24 horas al dia tuvieran una mayor
percepcion de carga. Esto puede deberse a que en el momento en el que se
realiza el cuidado durante un tiempo diario prolongado, que impide a la persona
cuidadora poder tener tiempo para ella o poder realizar tareas diferentes al

cuidado, se convierte en algo mas dificil de manejar.

Estos datos, por tanto, sugieren que podria existir un ‘umbral de carga’; las
personas que cuidan menos de 5 horas perciben que la sensacion de carga es
manejable, mientras que la realizacion del cuidado en una jornada mucho mas

amplia hace que los niveles de carga se disparen. No encontrar diferencias
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entre realizar el cuidado 10-18 horas y 24 horas podria implicar que supone el

mismo coste a nivel emocional y fisico.

Una dedicacion de mas de 5 horas diarias puede representar, por tanto, la
pérdida de actividades por parte de la persona cuidadora, que tendra que dejar

de lado parte de su vida para dedicarse al cuidado a tiempo completo.

En el caso de la EP, la investigacion mas reciente en Espafa (Martinez-
Martin et al., 2023) indica que en fases avanzadas el cuidado se realiza
durante 8,4 horas. En esta investigacion, cuando se ha establecido el criterio
del tiempo, se ha tenido en cuenta que es la valoracion subjetiva que tiene la
persona cuidadora del tiempo que pasa con la persona con EP. Por ello, que
un gran porcentaje de las personas cuidadoras de esta muestra lo realicen
durante mas de esas horas, podria indicar que el tiempo que pasan con la
persona con EP no solamente viene determinado por un cuidado instrumental
propiamente dicho, sino que también puede deberse a querer pasar tiempo de

calidad o en familia.

Por otro lado, que los aspectos positivos no muestren correlacién podria
implicar, tal y como se ha comentado anteriormente, que la presencia de los
mismos se mantiene de forma estable independientemente del tiempo
dedicado al cuidado. Los resultados indican que si existe la presencia de estos
aspectos positivos, pero no estan condicionados por la variable tiempo, sino

gue dependen de otros factores como el establecimiento de metas vitales.

Los resultados obtenidos en la investigacion confirman la importancia de las
variables psicologicas y demograficas dentro del cuidado en la EP. A su vez,

ponen de manifiesto la necesidad de explorar la influencia de otras variables en
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la calidad de vida de la persona cuidadora, yendo mas alla de la carga y de

aguellos factores que repercuten de forma negativa.

Por tanto, todo esto podria indicar que la experiencia de cuidado en la EP
no puede explicarse desde una Unica perspectiva. La presencia de forma
simultanea de variables positivas y negativas parecen ser la clave para dar una

definiciobn mas exacta del proceso de cuidado.

146



La experiencia de cuidado en la Enfermedad de Parkinson. Tesis doctoral Esther Ortiz-Martinez (2026)

147



La experiencia de cuidado en la Enfermedad de Parkinson. Tesis doctoral Esther Ortiz-Martinez (2026)

Capitulo 9. CONCLUSIONES

Una vez analizados e interpretados los resultados, este apartado explica
de forma resumida las conclusiones mas importantes extraidas de esta tesis
doctoral. Se recogen las principales aportaciones en la explicacion del cuidado
en la EP y, para terminar, se proponen implicaciones practicas y posibles pasos

a seguir en el futuro.

Esta tesis doctoral tuvo como objetivo general el analisis de la
experiencia de cuidado en la EP, haciendo hincapié en aquellos aspectos
positivos que pudieran ayudar a un mejor ajuste al cuidado, previniendo la
sobrecarga del cuidador. Los objetivos especificos hacian referencia a la
descripcion del perfil sociodemografico y psicoldgico, el analisis de las variables
incluidas en el estudio y su interaccion entre ellas, la descripcion del cuidado
teniendo en cuenta los aspectos positivos, el desarrollo de modelos predictivos
tanto para aspectos positivos del cuidado como para carga; y analizar las
diferencias en los aspectos positivos y en la carga en funcion del tiempo de

dedicacién tanto en horas diarias como en afios invertidos en la labor.
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La investigacion utilizé un disefio cuantitativo y transversal. La muestra
esta compuesta por 111 personas cuidadoras familiares de diferentes
asociaciones de Parkinson repartidas por el pais. El cuestionario utilizado

estuvo compuesto por instrumentos validados sobre las variables de interés.

Se analizaron las variables sociodemogréficas para el establecer el perfil
de la persona cuidadora en EP, ademas de analizar las variables mas
relevantes en la literatura cientifica para establecer el perfil psicoldgico de la
persona cuidadora en EP y la relacion entre dichas variables. Con el objetivo
de identificar modelos predictivos para las variables de aspectos positivos y de
carga, se utilizaron regresiones lineales, observando la relacion con otras
variables. A su vez, se realizaron MANOVAS para observar la influencia del

tiempo en los aspectos positivos y la carga.

El disefio transversal utilizado permite tener una aproximacion a la
realidad en la realizacion del cuidado en EP. Los resultados encontrados en
esta investigacion suponen un primer analisis de la experiencia de cuidado en
EP poniendo en valor los aspectos positivos del cuidado, ayudando a entender

su posible influencia y la necesidad de favorecer su aparicion en el cuidado.

En cuanto a los hallazgos obtenidos, en el primer objetivo especifico,
que planteaba la descripcién del perfil de persona cuidadora tanto a nivel
sociodemogréfico como psicoldgico, se ha obtenido que a nivel
sociodemogréfico el perfil muestra similitudes con otros estudios realizados
tanto a nivel europeo como en Espafia. El perfil de persona cuidadora en esta

investigacion es el de una mujer de unos 62 afos, conyuge de la persona con
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EP, jubilada, que lleva realizando el cuidado durante menos de 10 afios, pero lo

hace las 24 horas del dia con el respaldo de centros de dia.

No obstante, el perfil encontrado a nivel psicoldgico difiere con la
literatura encontrada. Las puntuaciones obtenidas en aquellas variables
consideradas como negativas o de riesgo, y pese a que son las mas
estudiadas dentro de la EP, sugieren que no tienen tanta importancia en la
explicacion del propio cuidado en este estudio. Este hecho, afiadido a las
puntuaciones altas obtenidas en aspectos positivos, propdsito en la vida y
metas y propdsitos, verifican la teoria de que el cuidado no sélo puede verse
desde una perspectiva, sino que hay que hacerlo desde una visién
multifactorial. Esto indicaria que los aspectos positivos y los negativos del
cuidado formaban parte de una misma historia, generando esa ambivalencia

dentro del cuidado al poder experimentar ambos tipos de sensaciones.

Los estudios relacionados con cuidado en EP hablan principalmente de
la carga, afladiendo como variables protectoras el apoyo social, las estrategias
de afrontamiento adaptativas y el bienestar psicol6gico observando que existe
una relacion directa e inversa entre las puntuaciones obtenidas en estas
variables frente a la carga. ¢ Implica por tanto que son moduladoras? ¢ Por qué
no analizar la experiencia de cuidado desde otros prismas para ver la

influencia?

Si se tienen en cuenta las puntuaciones obtenidas en la investigacion y
la literatura consultada, hay que ser criticos con los propios procesos de
recogida de muestra. ¢ El cuestionario administrado puede haber influenciado

en el resultado obtenido? Las investigaciones generalmente se centran en
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variables negativas, con preguntas que hablan principalmente de las
consecuencias negativas del cuidar. ¢ Haber afiadido, por tanto, variables
positivas puede haber cambiado la perspectiva del cuidador a la hora de
responder? ¢ Es posible que, ofreciendo un cuestionario multidimensional, se
pueda valorar de forma mucho méas amplia las variables implicadas dentro del
cuidado? Son preguntas para las que no se pude obtener ahora una respuesta,
pero que pueden marcar una diferencia en cuanto a la propia extraccion de
muestra porque, ¢y Si estamos sesgando las respuestas al utilizar directamente
cuestionarios que hablen siempre en negativo? ¢ utilizar protocolos

multidimensionales podria ayudar a evitar este sesgo?

El segundo objetivo era analizar las relaciones de las variables
psicoldgicas del estudio y las relaciones entre ellas. Las hipétesis planteadas
han sido aceptadas por los resultados obtenidos. Teniendo en cuenta la
multidimensionalidad, no hay que olvidar la retroalimentacion que tendran las
variables entre si. En esta ocasion, los resultados arrojan lo esperado: las
variables positivas correlacionan de forma significativa entre si, las negativas lo
hacen entre ellas y, entre positivas y negativas hay una correlacion inversa.
Pese a que no todas las variables hayan mostrado significacion, si que
presentan correlacion entre ellas. Que una variable no influya directamente
sobre otra no implicaria que sea menos valiosa en la investigacion, ya que

dentro de la multidimensionalidad afectaria a otras variables objeto de estudio.

Esto ha sucedido, por ejemplo, con la variable apoyo social. No presenta
segun los resultados niveles de significacion elevados, pero tener apoyo social
tiene una relacion directa e inversa con la soledad social percibida. Pese a no

tener una influencia directa en todas las variables, si que lo tiene sobre otro
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constructo que forma parte del esquema como es la soledad. La correlacion
existe independientemente de la significacién. Este hecho puede implicar que
existen variables que actuan de una forma mas ‘discreta’; no tienen un gran
peso cuando estan, pero cuando desaparecen implican una gran pérdida. En

esta investigacion, el apoyo social tiene esta funcion.

Por otro lado, la ambivalencia ha resultado tener gran relevancia dentro
de la investigacion. Su relacion con la carga es la mas fuerte de las
encontradas. Es, por tanto, una de las variables mas importantes dentro de la
investigacion, ya que su presencia o no determinara la capacidad de

afrontamiento de la persona cuidadora al cuidado.

Teniendo esto en cuenta, en esta investigacion se pueden clasificar las
variables en dos tipos. El primero de ellos son las variables protectoras, como
el proposito en la vida, sentido y satisfaccion, el establecimiento de metas
vitales, la red de apoyo y los aspectos positivos, que son aquellas cuya
presencia hace que la valoracién que hace la persona cuidadora sea positiva.
El segundo tipo estara compuesto por las variables de riesgo, como la carga, la
culpa, la soledad y la ambivalencia, cuya presencia hara que la valoracion que

hace la persona del cuidado sea negativa.

El tercer objetivo hacia referencia a describir la experiencia positiva
asociada al cuidado. Esta descripcion estd compuesta principalmente por el
constructo ‘aspectos positivos’, que tiene a su vez dos subescalas:
autoafirmaciones y perspectiva vital. La valoracion global de estos constructos
ha sido moderada-alta, teniendo en cuenta por tanto que la vision sobre el

cuidado en esta muestra tiene una vertiente positiva. Para la explicacion de
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toda esta experiencia positiva, las metas y propdsitos vitales han mostrado

tener gran implicacion.

Teniendo en cuenta la tendencia de la literatura a hablar sobre los
aspectos negativos, se crearon modelos dos predictivos: uno para los aspectos

positivos y otro para la carga.

El cuarto objetivo era la creacion del modelo predictivo para la variable
aspectos positivos. EI modelo de regresién lineal present6 una alta significacion
y explicacion. Se clasificaron las variables que forman parte del modelo en dos
tipos: protectoras y de riesgo. Las variables consideradas como protectoras
han sido las metas y propdésitos vitales, apoyo social, sentido vital y satisfaccién
con la vida. Las variables de riesgo son la culpa y la soledad social. Todas las
hipotesis planteadas se cumplieron excepto la de apoyo social. Tal y como se
ha comentado anteriormente, el hecho de que aparezca como variable
predictora y como de riesgo lo haga la soledad social, indicaria que la influencia
que tiene sobre el modelo es alta ya que, al ser variables contrapuestas, la
apariciéon de una verifica en gran medida la percepcion de la otra. Las variables
protectoras que han obtenido un mayor peso son las metas y propésito vitales.
Este hecho sugiere, por tanto, que el tener un propadsito y un sentido de vida

funciona como un ancla ante los desafios del cuidado.

La creacion de este modelo ayuda en la definicion del bienestar
psicologico dentro del cuidado, ya que histéricamente se describe como la
ausencia de sobrecarga, y no por la explicacion en si misma de aquellas
variables que pueden darle una definicion completa. Entender que existen

variables que fomentan la percepcion de aspectos positivos da una
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contextualizacion y explicacion diferente sobre qué implicaciones tiene el

cuidar.

El quinto objetivo era la creacién del otro modelo predictivo, en este caso
para la carga. El modelo de regresion lineal mostré una alta significacion y
explicacion. Como con el modelo de aspectos positivos, se definieron variables
protectoras y de riesgo. Dentro de las protectoras se encuentran la satisfaccion,
las metas y propadsito vital y los aspectos positivos. La variable de riesgo en
este caso es la ambivalencia. Los datos obtenidos en ambos modelos estan

relacionados.

Que la persona cuidadora sea capaz de anclar su labor diaria en un
sentido de vida mas amplio, disminuye la percepcion de carga. Por tanto,
mantener proyectos personales, ilusiones y sentir satisfaccion vital, podria
actuar como amortiguador. A su vez, la presencia de la ambivalencia y su
relacion con los aspectos positivos sugieren la importancia de la ambivalencia

en el cuidado, al ser importante en la definicion de la carga.

La posible falta de investigaciéon sobre estas variables, entendiendo que
el cuidado es mas llevadero Unicamente con el apoyo social, hace que otras
percepciones que muestran en esta investigacion tener mas poder predictivo
como las metas y propésitos o la satisfaccion, sean importantes de analizar y
estudiar. Ademas, el estudio y valoracion del cuidado desde una perspectiva
ambivalente podria dar una definicibn mas exacta y precisa a la realidad de las

personas cuidadoras en EP.

El sexto y ultimo objetivo planteado era el analisis de la diferencia en

aspectos positivos y carga en funcion del tiempo de cuidado en horas y afios.
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Todas las hipoétesis planteadas fueron rechazadas excepto la Hipétesis 12: A
mas horas de dedicacion diaria al cuidado, mayor percepcion de carga,
observando la existencia de un posible ‘umbral de carga’. Esto podria indicar
gue no desgasta tanto el tiempo en afos, sino que lo hace el diario y la
sensacién de no tener respiro en el dia a dia lo que genera una mayor

sensacion de carga.

Pasar de cuidar unas pocas horas diarias a hacerlo durante mas tiempo,
podria implicar tener que dejar de hacer cosas que pueden formar parte de la
rutina y la vida de la persona cuidadora. Dejar de lado aquellas cosas que
motivan y dan sentido, teniendo en cuenta el modelo predictivo encontrado
sobre carga, implicard por tanto una mayor percepcion de la misma, al dejar de
hacer aquellas cosas que inicialmente hacen que la persona cuidadora sea

quien es.

El hecho de que la variable aspectos positivos no haya obtenido relacion
con el tiempo, sugiere que los beneficios emocionales y existenciales tienen
que ver con la identidad y el propésito y no tanto con el tiempo o la duracion del
cuidado. Esto también podria indicar que los aspectos positivos son estables y
robustos al no verse alterados por el tiempo de dedicacién al cuidado. La
capacidad de adaptacion que muestre la persona cuidadora a la nueva

situacién puede ser determinante.

Los resultados obtenidos coinciden en gran medida con la literatura
existente, aunque aportan una nueva vision en la explicacion del cuidado
dentro de la EP, al explorar variables de las que no se han encontrado

investigaciones previas.
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Esta es, por tanto, una de las aportaciones mas importantes de esta tesis
doctoral. Los resultados obtenidos en esta investigacion abren un nuevo
camino en la definicion del cuidado en la EP. La revision de la literatura inicial,
no encontré que hubiera estudios que hablaran sobre las metas y propésitos
vitales dentro de la EP, y en esta tesis doctoral ha demostrado ser uno de los

constructos més importantes en la definicion del cuidado.

Otra de las aportaciones importantes es la relacion encontrada en los
modelos predictivos teniendo en cuenta la importancia tanto de las variables
protectoras (metas y proposito vital, satisfaccion con la vida, aspectos positivos
del cuidado, apoyo social) como de las de riesgo (culpa, soledad social,
ambivalencia), poniendo nombre y apellido a lo que puede influir tanto en carga

COmMo en aspectos positivos.

Ademas, la importancia de la variable ambivalencia en la explicacion del

cuidado le da una consistencia mayor a la explicacion del mismo.

El hecho de que la muestra sea espafiola, aporta informaciéon empirica
sobre la realidad actual dentro del cuidado de la EP, al no encontrarse
demasiados estudios pese a ser la segunda enfermedad neurodegenerativa

con mayor prevalencia.

En cuanto a la aplicabilidad de lo estudiado, esta investigacién ha puesto en
relevancia la importancia de aquellos factores que influyen de forma positiva en
la realizacion del cuidado, siendo una interesante linea de investigacion de cara
al futuro. Hacer esta distincion entre variables que protegen de efectos
negativos en el cuidado y variables de riesgo, pone sobre la mesa la necesidad

de realizar intervenciones centradas en variables protectoras. Generalmente,
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los protocolos y programas para cuidadores estan enfocados en prevenir la
sobrecarga, pero potenciar variables como el sentido de la vida o los aspectos
positivos del cuidado podria suponer un mayor beneficio para la persona

cuidadora.

Ademas, esta tesis doctoral se diferencia de otras investigaciones en
enfermedades neurodegenerativas al realizarse con EP y no con Alzheimer,
que suele ser la linea de investigacion mas habitual. Seria interesante repetir la
investigacion con una muestra mayor para poder verificar los datos
encontrados, y asi seguir dandole la relevancia que merece alaEP y a la

influencia en la calidad de vida de las personas cuidadoras.

Una de las conclusiones mas importantes de esta tesis doctoral es la
influencia que han demostrado tener en la experiencia del cuidado tanto la
variable propdésito en la vida como la ambivalencia. Ademas, la confirmacion de
que las variables positivas tienen relevancia dentro del contexto del cuidado
aporta informacion importante para poder entenderlo de una forma mas integral

y poder disefar planes de actuacién acordes.

La creacion de los modelos predictivos tanto para la variable aspectos
positivos del cuidado como para la carga, pone de manifiesto la necesidad de

centrar las intervenciones en la prevencion.

Esta tesis también contribuye a dar voy y visibilidad a los cuidadores

familiares implicados dentro del cuidado, dandoles el papel que merecen.

Sin embargo, esta tesis doctoral presenta limitaciones. El tamafio de la

muestra no es elevado, por lo que los resultados no explican la realidad al
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completo. Es posible, ademas, que exista un sesgo de participacion al haberlo
hecho aquellas personas cuidadoras que podrian presentar una mayor
motivacion e implicacion. La metodologia transversal utilizada no permite ver
las relaciones causa-efecto entre las variables, siendo también otra limitacion.
A su vez, el uso de cuestionarios autoinformados puede presentar un sesgo de

aguiescencia.

Otra de las limitaciones principales de esta tesis doctoral ha sido el acceso
a la muestra. Se contact6 con todas las Asociaciones de Parkinson de Espafia
y aquellas interesadas fueron las que participaron. No obstante, el hecho de
Unicamente poder conseguir muestra de cuidadores de EP a través de las
Asociaciones, esta generando un pequefio sesgo dentro de la perfilacion del
cuidado, al hacer estos cuidadores uso de un recurso formal. Que la
Administracion junto con las Asociaciones y otros organismos competentes se
vincularan en investigaciones como esta haria que la muestra fuera mucho mas
real y se pudieran hacer andlisis mas precisos y exactos. Ademas, las futuras

investigaciones podrian incluir a personas que no recibieran ayuda formal.

El disefio transversal utilizado no permite analizar en profundidad si la
variable tiempo, estudiada y analizada en esta investigacion, tiene realmente
influencia. Un estudio longitudinal ayudaria a poder entender mucho mejor la

influencia del tiempo.

Con respecto a las futuras lineas de investigacion, tal y como se ha
mencionado anteriormente, seria interesante el planteamiento de
intervenciones especificas centradas en aspectos positivos. Una aplicacion y

evaluacion de la misma podra dar una informacion mas detallada y precisa
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sobre la influencia real y la aplicabilidad en el dia a dia de la persona cuidadora
de estas metas y propadsitos vitales. La creacion de estos programas de
intervencion centrados en el propdsito en la vida, puede darle a la persona
cuidadora una nueva perspectiva del cuidado que la ayude a poder gestionarlo

de una manera mucho mas adaptativa.

Otra linea de investigacion futura seria la ampliacion de esta misma
investigacion con una muestra mayor, que permitiera poder realizar
perfilaciones sobre diferentes cuidadores dentro de la EP para poder hacer

intervenciones mucho mas eficaces y precisas.

Para poder abordar con mayor precision las necesidades dentro del
cuidado, es importante que todos los organismos competentes trabajen en una
misma linea. Asi, una actualizacién del nimero personas afectadas con la
enfermedad, también daria mucha informacién sobre el impacto de la EP y por

tanto de las necesidades de cuidado.

Dado que esta investigacion se ha centrado mucho en los aspectos
positivos del cuidado, seria interesante poder hacer estudios comparativos
entre diferentes enfermedades neurodegenerativas que pongan el valor la
importancia de esta vision en el cuidado, con el objetivo de obtener una vision
integral y real de aquellas variables que favorecen a la adaptacion en el

cuidado.

A su vez, dada la importancia que han tenido tanto los aspectos positivos
como la ambivalencia, seria interesante centrarse en la evaluacion de los
mismos como medida de prevencion contra la sobrecarga. La creacion de

talleres de psicoeducacion e inteligencia emocional, combinados con
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informacion sobre la EP, podria ayudar a la persona cuidadora a entenderse y

entender mejor el momento vital en el que se encuentran.

En resumen, este estudio confirma la importancia de analizar la experiencia
del cuidado dentro de la EP. Ademas, infiere en la necesidad de investigar,
estudiar y potenciar aquellas variables que tienen una influencia positiva en la
vida de la persona cuidadora, permitiéndole un ajuste mayor en la realizacion

del cuidado.
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