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RESUMEN: Introduccién: El marco tedrico en el que se basa nuestro estudio es el modelo
ecoldgico. Objetivo: Conocer la percepcion de los cuidadores de los ancianos con demencia so-
bre el maltrato y la violencia ejercida sobre las personas ancianas con dicha enfermedad. Mé-
todos: Se realizé un estudio cualitativo basado en la confeccién de 5 grupos de discusion, que
se llevaron a cabo en Segovia, Soria y Ledn. Resultados: Se consideraba al maltrato como un
proceso y no como acciones puntuales, que eran justificadas, sobre todo, en la fase de los
trastornos conductuales. Se calificaba a la falta de soporte institucional como una forma de
maltrato. El abuso estaba determinado por la no aceptacién de la enfermedad, por una sobre-
carga del cuidado, que en el caso de la mujer es acentuado por su sentimiento de obligatorie-
dad para atender al enfermo, mediatizado por las identidades de género. Hubo una doble cara
en la consideraciéon de los servicios formales institucionales, a los centros de dia se les valora-
ba positivamente y se recelaba de la institucionalizacién permanente. Conclusiones: El maltra-
to en la demencia viene principalmente determinado por un mal manejo de los sintomas de la
demencia por parte de los cuidadores.
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ABSTRACT: Introduction: The ecological model is the theory on which our study is based.
Objective: To get to know the perception of caregivers of elderly people with dementia about
maltreatment. Methods: A qualitative study was made; it was based on the makeup of 5
different focus groups in Segovia, Soria and Ledn. Results: Maltreatment was considered as a
process and not as a specific action. Specific violence was justified by the behavior disorder
phase. The lack of institutional support was considered as a kind of maltreatment. Abuse was
determined by non-acceptance of dementia and burden of care. The burden on women was
increased by the obligatory nature of caring, determined by the gender identity. There was a
double standard in considering formal care services; the day centers were evaluated positively
and the nursing homes were stigmatized. Conclusions: Maltreatment of dementia is
determined mainly by bad management of dementia symptoms by informal caregivers.

Keywords: dementia, maltreatment, caregiver, perception.

PRINCIPALES APORTACIONES (HIGHLIGHTS):
+ El cuidador informal no considera maltrato a algunas acciones violentas puntuales.
« La falta de apoyo institucional al cuidado informal se considera maltrato.
» La no aceptaciéon de la demencia aparece como un “nuevo” factor de maltrato.
 El rol de género se muestra como un factor propiciador, indirecto, del maltrato.

+ Las instituciones de caracter permanente son consideradas causas de maltrato.
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1. Introduccion

1.1. Descripcion del problema: violencia familiar hacia la persona mayor

El término violencia expresa muchas y muy diversas situaciones y puede ser abordado
desde multiples perspectivas (ciencia politica, antropologia, psicologia, biologia y so-
ciologia) (Gutiérrez, 2004; Alonso y Castellanos, 2006; Blair, 2009). Podemos conside-
rar que el maltrato en general, y el maltrato a las personas mayores en particular, es
un tipo concreto de violencia, asi lo consideran diversos autores, especialistas en el
tema (Iborra, 2005; Munoz, 2004). Ademas, es posible deducir lo anterior a través de
las diferentes definiciones que se han dado del término maltrato en el ambito de las
personas mayores, entre dichas definiciones destacamos la que se planted en la Se-
gunda Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento (2002): “cualquier acto Unico o re-
petido, o falta de accidén apropiada que ocurra en cualquier relacidon supuestamente de
confianza, que cause dafio o angustia a una persona de edad” (Mufioz, 2004: 20).

Sin embargo, hay autores, como Daniel Rueda (2008), que encuentran diferencias
entre la violencia y el maltrato o abuso, que vienen mediatizadas por la forma de ha-
cer presente la relacion de poder entre victima y el agresor. De esta forma, desde el
punto de vista de la tolerancia social, el maltrato seria un comportamiento sobre el
que se tiene mayor permisividad que sobre la violencia. Ahora bien, el propio autor in-
dica la dificultad de precisar, de manera objetiva, el limite entre un comportamiento y
otro, aduciendo la especificidad de cada situaciéon dependiendo de si los factores que
la influyen son personales, culturales, comportamentales, relacionales o sociales o si
acttian varios al mismo tiempo.

A raiz de lo expuesto, en este trabajo, y a pesar de que no significan exactamente lo
mismo, los términos violencia familiar y maltrato seran considerados como sinénimos.
A pesar de la inexactitud de la equivalencia, creemos que esta decisiéon puede contri-
buir a hacer mas operativa la comprension de la discusién en torno al fendmeno que
nos atane, aun asumiendo un menor rigor tedrico. De igual forma, para los fines de
este trabajo, de todos los tipos de violencia a los que esta expuesta la persona mayor,
nos concentraremos exclusivamente en el maltrato que se da en el contexto familiar -
violencia familiar-, entendido éste “como todo acto que por accién u omisidon provoque
dafo fisico o psicoldgico a una persona mayor por parte de un miembro de la familia”
(Rueda, 2008: 49).

Ademas del término violencia y maltrato, en este manuscrito debemos aclarar la utili-
zacion del término factor de riesgo. Usaremos la perspectiva epidemioldgica de dicho
concepto, es decir, lo consideraremos como aquella caracteristica y atributo (variable)
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que se presenta asociado diversamente con la enfermedad o el evento estudiado; este
factor de riesgo no es exactamente la causa, sino que es un elemento que esta aso-
ciado con el evento. Como constituye una probabilidad “medible”, tiene valor predicti-
vo y pueden usarse con ventajas tanto en prevencién individual como en los grupos y
en la comunidad total (de Almeida et al., 2009). A pesar de partir de dicho enfoque,
creemos que, en este caso, no se violentaria el enfoque “constructivista” del riesgo,
que es muy frecuente en las Ciencias Sociales, y con el que nosotros nos identifica-
mos. Dicho enfoque hace alusion, fundamentalmente, a la percepcion individual y a
las representaciones sociales del riesgo (Cardona, 2001). Debemos tener en cuenta
que el enfoque mayoritario al abordar el fendmeno del maltrato en las personas ma-
yores es el “epidemioldgico” o al menos tiene esa gran influencia. Los autores de este
manuscrito, en aras de ser operativos, asumimos el lenguaje y el *“modus operandi” de
la “epidemiologia social”, pero el hecho de utilizar la metodologia cualitativa implica
reconocer las carencias de los constructos tedricos de la epidemiologia y la busqueda
de la comprensién del fendmeno a través de la consideracion de la percepcién de la
violencia y el maltrato.

Una vez realizada la delimitacion conceptual anterior, estamos en disposiciéon de acla-
rar cual es el modelo tedrico en el que nos vamos a basar a la hora de abordar el mal-
trato a la persona mayor con demencia. El modelo ecoldgico sera el paradigma tedrico
en el que nos basaremos para abordar el tema especifico que nos compete.

El modelo ecoldgico explora la relacion entre los factores individuales y contextuales
y considera la violencia como el producto de muchos niveles de influencia sobre el
comportamiento (Brofenbrenner, 1987):

« El dmbito individual. El primer nivel pretende identificar los factores bioldgicos
y la historia personal que influyen en el comportamiento de una persona.
Ademas de los factores bioldgicos y personales en general, se consideran
como factores la impulsividad, el bajo nivel educativo, el abuso de sustancias
psicotrépicas y los antecedentes de comportamiento agresivo o de haber su-
frido maltrato.

« El dmbito de las relaciones. El segundo nivel indaga el modo en que las rela-
ciones sociales cercanas -por ejemplo, los amigos, la pareja y los miembros
de la familia- aumentan el riesgo de convertirse en victima o perpetrador de
actos violentos.

« El ambito de la comunidad. La tercera esfera de este modelo examina los
contextos de la comunidad en los que se inscriben las relaciones sociales,
como la escuela, el lugar de trabajo y el vecindario, y busca identificar las ca-
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racteristicas de estos ambitos que se asocian con ser victimas o ejecutor de
actos violentos.

« El ambito social. Examina los factores sociales mas generales que determinan
las tasas de violencia. Entre estos, figuran las normas culturales que apoyan
la violencia como una manera aceptable de resolver conflictos, o las politicas
sociales (sanitarias, educativas y/o econdmicas) que mantienen niveles altos
de desigualdad econdmica o social entre distintos grupos de la sociedad.

Estos elementos no aparecen en la realidad social como dimensiones estancas que se
pueden analizar de forma separada, sino que interactlan entre ellas y, en muchas
ocasiones, se entremezclan (Bourdieu et al., 1975). El modelo ecolégico es el marco
gue mas se acerca a nuestra vision del problema y nos sirve para contextualizarlo.

Podemos distinguir varios tipos de violencia familiar, haciendo una sintesis de lo dicho
por diferentes investigadores (Lachs y Pillemer, 2004; Motte y Munoz, 2004):

 Violencia fisica: son todos aquellos actos de accidon que causen dafio fisico a
la persona mayor.

« La violencia emocional: son todos aquellos actos que causen dafio emocional
a las personas mayores

* La violencia sexual: se incluye sostener relaciones sexuales no consentidas
por la persona mayor, e incluye cualquier acto de abuso sexual como los toca-
mientos.

 La violencia econémica: se refiere al uso inadecuado de los bienes de las per-
sonas mayores.

« La negligencia: tiene que ver con la no satisfaccion de las necesidades basi-
cas y emocionales de las personas mayores y puede ser econdmica, fisica y
emocional.

Nos interesan todos los tipos de violencia hacia las personas mayores, pero especial-
mente aquella que ejercen aquellas personas que mantienen una relacién de confian-
za con las personas mayores, especificamente los hijos. Ademas de este acotamiento
de la forma de violencia s6lo vamos a analizar la violencia infringida sobre el anciano
que padece demencia.

1.2. La violencia familiar ejercida sobre las personas mayores con demencia

Al ser la demencia, junto con el deterioro cognitivo y la incapacidad, un factor de ries-
go por si misma de la violencia familiar en el anciano, desde principios de los afios no-
venta ha habido diversos estudios que han intentado establecer la prevalencia del
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maltrato a las personas que padecen esta enfermedad; sin embargo hay mucha varia-
bilidad, debido a las diferentes muestras poblacionales empleadas en cada estudio y
los diferentes tipos de investigacion (comunitarios, domiciliarios o en institucion) que
se aplicaron; dicha variacion va desde cifras menores al 15% de abusos detectados
(Coyne et al., 1993; 2006; Cooper et al., 2006; 2008) hasta estudios que describen
porcentajes entre el 35 y el 50% de maltratos entre la poblacion total de personas con
demencia (Compton et al., 1997; Cooney et al., 2006; Cooper et al., 2009;). La alta
variabilidad en las cifras de la prevalencia del maltrato es determinada por la inclusién
de unos u otros tipos de maltrato —por ejemplo, incluir la violencia verbal incrementa
mucho las cifras de prevalencia-, por la utilizacion de un instrumento de deteccién u
otro y por la manera de seleccionar a la poblacién estudiada -muestra utilizada-. En
cualquier caso, y a pesar de esta diversidad en las cifras de prevalencia del abuso, no
deja de ser relevante la especial importancia que cobra la violencia al enfermo en esta
patologia, por varios motivos: 1) la gran sobrecarga que genera en los cuidadores
(Coyne et al., 1993; Compton et al., 1997; Vandeweerd et al., 2006); 2) la etapa de
la demencia que se denomina como la etapa de “trastornos conductuales”, que genera
episodios conflictivos en las familias (Cooney et al., 2006); 3) la incapacidad de gran
parte de los que padecen demencia para explicitar la existencia de maltrato (Hansbe-
rry et al., 2005).

1.3. Factores determinantes de Ila violencia familiar en Ia demencia

Diversas publicaciones han tratado de concretar factores especificos que determinan
el maltrato a este colectivo; dichos factores estan relacionados con los tres aspectos
gue anteriormente hemos sefalado, es decir; la carga del cuidador informal, los tras-
tornos conductuales y el deterioro cognitivo. Resaltamos especialmente una revisién
muy reciente de factores de riesgo de personas mayores que viven en la comunidad,
publicado en la revista Age and Ageing (Johannesen y Logiudice, 2013), se distinguen
trece factores de riesgo y se establece una tipologia de los mismos: 1) factores rela-
cionados con las personas mayores (deterioro cognitivo, problemas conductuales, en-
fermedad psiquiatrica o problemas psicoldgicos, dependencia funcional, pobre estado
de salud o fragilidad, bajos ingresos o pobreza, existencia de abusos en el pasado y
etnicidad - pertenecer a comunidades étnicas en EEUU-); 2) factores relacionados con
el perpetrador (carga del cuidador o estrés y enfermedad psiquiatrica o problemas psi-
coldgicos); 3) factores relacionados con las relaciones personales (falta de armonia fa-
miliar; relaciones conflictivas entre el cuidador y la persona cuidada); 4) contexto so-
cial o medio ambiente (bajo apoyo social y la convivencia en comun, excepto para
abuso econdmico).
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De todos los aspectos relacionados con el maltrato, posiblemente el que tiene un me-
jor encuadre socioldgico, es la carga del cuidador; desde este punto de vista, aspectos
como el rol femenino del cuidado y la falta de ayudas formales por parte de la admi-
nistracion publica son cuestiones cruciales en el andlisis de la carga. Por un lado, el
sistema patriarcal ha generado una interiorizacién de valores que instan a la mujer no
sOlo a ser mayoritariamente la cuidadora principal sino a poner en marcha mecanis-
mos como el sentimiento de culpa cuando se descansa o no se estd permanentemente
con el receptor de cuidados (Rivera, 2001); el no tener apoyos formales que permitan
menor dedicacién al enfermo es un factor ya sobradamente estudiado en la literatura
especializada (Escuredo, 2007).

En Espafia no hay investigaciones que analicen la percepcion que los cuidadores in-
formales tienen del maltrato en general y del maltrato a las personas enfermas en
particular. Dichas investigaciones son necesarias, por ejemplo, para tener en cuenta
que, en la utilizacion de instrumentos de deteccidon del maltrato, debemos considerar
las caracteristicas culturales de nuestro pais en este ambito. Por tanto, creemos que
esta absolutamente justificado el analisis de esta problematica, tanto de desde un
punto de vista cuantitativo como cualitativo. En este caso, para nuestro estudio he-
mos escogido metodologia cualitativa ya que nuestra intencién es indagar tanto en la
concepcion del maltrato, como en la indagacidon sobre los determinantes del maltrato
en el ambito de la demencia. El uso de métodos cualitativos en esta area nos puede
aportar luz sobre la idoneidad de utilizar escalas de medicién, importadas de otros
paises, o crear una propia tiene en cuenta nuestra propia idiosincrasia.

2. Objetivos y metodologia

El principal objetivo de este estudio es analizar la percepcidén que el cuidador del an-
ciano con demencia tiene sobre el maltrato y la violencia ejercida sobre las personas
mayores en general y, en particular, sobre los ancianos con demencia. Ademas, po-
driamos afiadir como objetivo especifico la indagacion sobre los factores que determi-
nan el maltrato.

La investigacion que presentamos en este trabajo esta integrada en el proyecto “De-
teccidon sobre la violencia familiar ejercida sobre el anciano con demencia” (Proyecto
I+D financiado por el ministerio de Ciencia e Innovacién y que tuvo una duracién de
cuatro afnos, desde 2011 a 2014). En el estudio mencionado, hubo una parte cuantita-
tiva, en la cual se aplicé un cuestionario a 326 cuidadores informales de ancianos con
demencia y una parte cualitativa, que es la que presentamos en este manuscrito.
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El estudio cualitativo, que se presenta en estas paginas, tuvo una duracién aproxima-
da de 3 meses (de abril a junio de 2013).

2.1. Marco geografico del estudio

El estudio que presentamos se realizdé en las ciudades de Soria, Ledn y Segovia, todas
ellas situadas en la Comunidad Auténoma de Castilla-Ledn, que es la Comunidad Au-
tonoma mas envejecida de Espafia - el 23% de la poblacién de dicha comunidad tiene
mas de 65 afios- (Abellan, Vilches, Pujol, 2014) vy, por lo tanto, supuestamente debe-
ria estar conformada por una gran cantidad de personas mayores con demencia, ya
que segun diversos estudios realizados en Espafia, entre el 5 y el 8% de las personas
mayores podrian padecer demencia (de Pedro-Cuesta, 2009). Todos los grupos de dis-
cusién (GD) se realizaron en el ambito de las asociaciones de familiares de enfermos
de Alzheimer de las ciudades citadas.

2.2. Participantes

Tabla 1. Caracteristicas de los participantes de los Grupos de Discusion

GD1 (mujeres) GD2 (hombres) GD3 (hombres) GD4 (mujeres) GD5 (mixto)
Soria Soria Leén Leén Segovia
Hija. 45 afios. Hijo. 53 afios. Hijo. 55 afios. Hija. 48 afios. Hija. 54 afios.
Demencia moderada  Demencia moderada Demencia moderada Demencia moderada Demencia moderada
Hija. 54 afios. Hijo. 56 afios. Hijo. 58 afios. Hija. 57 afios. Hija. 60 afios.
Demencia moderada  Demencia moderada Demencia moderada Demencia moderada Demencia leve
Hija. 65 afios. Hijo. 62 afios. Hijo. 57 afios. Hija. 68 afios. Hija. 59 afios.
Demencia moderada  Demencia moderada Demencia moderada Demencia moderada Demencia moderada
Hija. 60 afios. Hijo. 52 afios. Esposo. 84 afios. Hija. 62 afios. Hija. 57 afios.

Demencia moderada

Hija. 62 afios.
Demencia moderada

Hija. 48 afios.
Demencia moderada-
intensa

Hija. 51 afios.
Demencia intensa.

Esposa 72 afios.
Demencia moderada-
intensa

Demencia moderada-
intensa

Esposo. 78 afios.
Demencia moderada-
intensa

Esposo. 81 afios.
Demencia moderada-
intensa

Esposo. 84 afios.
Demencia intensa.

Esposo. 75 afios.
Demencia moderada-
intensa

Demencia moderada-
intensa

Esposo. 78 afios.
Demencia moderada-
intensa

Esposo. 81 afios.
Demencia moderada-
intensa

Esposo. 84 afios.
Demencia intensa.

Demencia moderada

Hija. 64 afios.
Demencia moderada

Hija. 50 afios.
Demencia moderada-
intensa

Esposa. 72 afios.
Demencia moderada-
intensa.

Esposa 72 afios.
Demencia intensa

Demencia leve

Hija. 60 afios.
Demencia leve

Hijo. 57 afios.
Demencia leve

Esposa. 70 afios.
Demencia intensa.

Esposa 78 afios.
Demencia moderada

Esposa. 77 afios.
Demencia leve

Fuente: elaboracidn propia.

Todos los participantes en los GD fueron seleccionados a través de asociaciones de fa-
miliares de enfermos de Alzheimer en las ciudades de Segovia, Ledén y Soria (Castilla-
Ledn). A pesar del sesgo que supone utilizar como fuente de reclutamiento este tipo
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de organizaciones, debemos tener en cuenta que, hoy en dia, una gran parte de los
cuidadores informales de ancianos con demencia utilizan, con mayor o menor intensi-
dad, dichas asociaciones (Rivera y Gallardo, 2005). La psicéloga de cada asociacion
fue la responsable de seleccionar cuidadores informales cifiéndose a las caracteristicas
que se le iban indicando. En Soria y Ledn se realizaron 2 GD respectivamente, uno de
hombres y otro de mujeres, y en Segovia se realizd un GD mixto, conformado por
hombres y mujeres. Las caracteristicas de las personas que participaron en los GD se
encuentran en la tabla 1. Los datos sobre la intensidad de la demencia nos fueron pro-
porcionados por las propias asociaciones que, a su vez, habian sido facilitados por los
neurélogos del hospital correspondiente. Dicha intensidad fue valorada, en todos los
casos, por el GDS (Global Deterioration Scale) (Reisberg et al., 1982). La mayoria de
las cuidadoras, en los GD de mujeres, son hijas y en el GD de hombres, los maridos
son ligeramente mayoritarios respecto a los hijos; la demencia moderada fue el nivel
de gravedad mas frecuente.

Los criterios que se utilizaron para seleccionar a los cuidadores informales fueron el
sexo (ya que hubo, como aparece en la tabla 1, grupos conformados exclusivamente
por varones o mujeres). El resto de las variables, como el parentesco del cuidador con
la persona con demencia o la intensidad de la demencia, fueron incluidos porque con-
sideramos que podrian ser importantes en la elaboracion del discurso, pero no fueron
criterios que determinaran la seleccidon de nuestra “muestra”.

En cada GD participaron entre 7 y 9 personas, lo que estd acorde con las normas es-
tablecidas en relacion al desarrollo de GD (Gutiérrez Brito, 2008). En total, 32 cuida-
dores informales de personas con demencia participaron en los GD (Tabla 1).

Sabemos que las normas ortodoxas de la conformacién de los GD indican que los in-
terlocutores que participan en el mismo no deben conocerse (Gutiérrez Brito, 2008),
sin embargo, en este caso, en ocasiones era inevitable que algunos participantes se
conocieran, ya que procedian de la misma entidad (asociaciones de familiares de en-
fermos de Alzheimer) y habian coincidido en algunas actividades. Respecto al tema
gue iban a tratar, no tenian una idea preconcebida sobre el maltrato o la violencia, ni
nadie habia tenido problemas legales con este fendmeno aunque, léogicamente, la rela-
cion cuidador-receptor de cuidados habia implicado, en ocasiones, reflexiones previas
sobre la cuestion de violencia ya que la atencidn a este tipo de enfermos conlleva en-
frentarse a situaciones limite, en donde se pone a prueba la habilidad del cuidador
para no emplear la violencia (Rivera, 2001).

El ambiente que se generd en los grupos de discusion fue muy cordial, y la conver-
sacion fluydé sin muchos inconvenientes, sin necesidad que los investigadores intervi-
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niéramos demasiado en la discusién. Como casi siempre ocurre, al menos segun la ex-
periencia de los/as autores/as que firman este articulo, los grupos conformados solo
por hombres participaron algo menos y requirieron un poco mas de intervencién que
los de mujeres solas. En cualquier caso, la relacion entre los investigadores y los par-
ticipantes fue amigable y, en ningin momento, hubo sensacién de fiscalizaciéon o des-
confianza.

2.3. Instrumento o técnica utilizada

Utilizamos la técnica de grupo de discusidon, que se escogid porque permite detectar
de forma abierta imagenes colectivas y signos cargados de valor que, a su vez, condi-
cionan comportamientos y configuran actitudes y estados de opinidn mas o menos
permanentes (Ibafiez, 1979). Esta técnica de investigacidn nos parecia la adecuada
para captar cdmo perciben y se sienten afectados los cuidadores por la asistencia que
se presta a los ancianos con demencia y como se visualiza el maltrato en esta relaciéon
de cuidado.

Los GD duraron aproximadamente 1 hora y media y fueron realizados en la ciudad
donde los cuidadores informales residian, concretamente en centros culturales del
ayuntamiento correspondiente, ya que este espacio lo consideramos neutral, requeri-
miento necesario para el buen desarrollo de los GD (Gutiérrez Brito, 2008). En cada
GD, el coordinador del mismo (el primer autor de este articulo) explicéd el propdsito del
encuentro, estimuld la participacion en el GD y asegurd la confidencialidad. Con el
permiso de los interlocutores, todos los discursos se grabaron, complementandose con
notas que se tomaron en el transcurso de los GD.

Cada GD empezaba con una pregunta general relacionada con el impacto del diag-
nostico de demencia en la familia y en el entorno inmediato. Esta pregunta de inicio
era siempre la misma para todos los GD realizados, ademas actuaba como “rompehie-
los” ya que permitia a los miembros de los GD sentirse cdmodos en el grupo. La guia
del GD no fue abordada con un orden particular, sino que a medida que el discurso iba
fluyendo y se iban comentando unos temas u otros, el coordinador intervenia en el
caso de que no se hubiera profundizado en alguna cuestidon importante o no se hubie-
ra hablado de ella. Los temas que incluia la guia de los GD fueron los siguientes: 1)
impacto del diagnéstico en la familia; 2) conflictos entre diferentes miembros de la fa-
milia por el cuidado; 3) relacidn que se mantenia con la persona con demencia antes
de la aparicién de la enfermedad; 4) principales problemas que se generan en el cui-
dado del anciano con demencia; 5) percepcién de las ayudas formales; 6) visién del
asociacionismo en relacion con la demencia; 7) percepcion del maltrato.
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2.4. Procedimiento

La saturacion en los GD se producia cuando todos los temas que estaban en el guion
de los investigadores eran abordados por los entrevistados y no se aportaba ningun
informacion nueva, es decir, se empezaba a producir una repeticion del discurso (Qui-
ne, 1999).

Los discursos de cada GD, grabados previamente, fueron transcritos por personal es-
pecializado en este tipo de tareas; las transcripciones fueron revisadas cuidadosamen-
te por los investigadores. Las citas o verbatim mostradas en este trabajo son literales
(se cita por numero de GD y numero de pagina de la transcripcion, ej. GD1, 7: Grupo
de discusidn 1 -mujeres Soria-: pagina 7).

El estudio fue aprobado por el comité de Bioética de la Universidad de Salamanca en
el afo 2011. Todos los interlocutores que participaron en los GD firmaron un consenti-
miento informado, en el cual se garantizaba tanto el anonimato como la confidenciali-
dad de los “datos” obtenidos.

2.5. Analisis de los datos

En este estudio utilizamos la hermenéutica interpretativa como marco tedrico para
analizar el discurso. Este paradigma tiene como elementos principales la consideracién
del contexto en el que se ubique el objeto del estudio y la particularidad del caso ana-
lizado (Gonzalez Monteagudo, 2000), es decir se enfatiza tanto el papel de los facto-
res sociales como la capacidad de los actores (los entrevistados) en dar significado a
su realidad. En el mundo de la salud, este marco tedrico también ha sido utilizado en
diferentes investigaciones (Amezcua y Galvez Toro, 2002).

Los autores de este articulo leyeron sistematicamente todas las transcripciones e hi-
cieron una lista de cddigos, sub-categorias y categorias. El discurso cualitativo se-
cuencial fue el método utilizado en este analisis. Este método se basaba en tres pasos
(Hsieh y Shannon, 2005): 1) codificacion; las palabras o frases que expresan la esen-
cia del discurso son resaltadas, revisando renglén por renglén; 2) sub-categorizacion;
una vez que se ha efectuado la codificacion, los cédigos son reagrupados en nuevas
estructuras, dando lugar a un cédigo conceptual o subcategoria que tiene un mayor
nivel de abstraccion que el proceso de codificacién; 3) Categorizacion; las categorias
tienen un mayor nivel de abstraccidon que las sub-categorias, y cada categoria incluye
varios conceptos (ej., en este estudio la categoria aceptacion de la enfermedad incluye
conceptos como el proceso de aceptacion y los condicionantes de la asunciéon de la de-
mencia).Estas categorias frecuentemente, aunque no siempre ni necesariamente, co-
inciden con las preguntas establecidas en las guias por los investigadores, i.e. Proble-
mas que se generan en el cuidado de la persona con demencia.
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Para dar una mayor consistencia a nuestro andlisis, realizamos el procedimiento
acuerdo inter-evaluador (interrater agreement), siguiendo las pautas sefaladas por
Walker (Morse y Field, 1995): las transcripciones de los GD fueron divididas en parra-
fos que se codificaron independientemente por los cinco evaluadores que no habian
participado en el estudio (dos psicélogos, dos socidlogos y un médico de familia); en
cada parrafo, el cddigo dominante (el cédigo que era aceptado por la mayoria de los
evaluadores) fue considerado como el cédigo correcto. Se considerd que la fiabilidad
inter-evaluadora era el promedio de los porcentajes de fiabilidad de cada evaluador,
con un acuerdo inter-evaluador del 92%. El evaluador con el porcentaje mas bajo de
acuerdo fue del 88,5%; la sub-categoria con el porcentaje mas bajo de acuerdo fue
87,2%. Estos porcentajes se consideraron altos, indicandonos que la codificacién, sub-
categorizacién y la categorizacion fue consistente. Solo una sub-categoria no identifi-
cada de forma plena previamente fue propuesta por dos evaluadores -sentimiento de
culpa por alejarse del receptor de cuidados como factor de sobrecarga y como factor
de maltrato-; dicha sub-categoria, con el consenso de todo el grupo, fue incluida para
tenerla en cuenta en los analisis del discurso.

3. Resultados

Consideramos que hay cuatro categorias que emergen en el discurso elaborado en los
GD, las cuales seran analizadas, a continuacion, en profundidad.

3.1. Percepcion de maltrato en la demencia

El maltrato, como tal, fue analizado en todos los GD; pareciera que, en principio, ha-
bia unanimidad en la concepcidén del maltrato al considerarlo como diferentes formas
de abuso, no sélo fisico, sino también psicoldgico, econdmico e incluso relacionado con
la negligencia. Sin embargo, cuando profundizamos en el analisis de los discursos, pu-
dimos percibir ciertas contradicciones y paradojas. Podriamos sefialar dos elementos
que podrian explicar la percepcion del maltrato.

Conceptualizacion del maltrato. Los cuidadores informales consideraban que el
maltrato no era un acto que se produce de manera puntual sino que era una accién
que se ejecutaba de manera reiterativa. Se asumia que cuidar al anciano con demen-
cia generaba situaciones limites donde a su vez el cuidador podria ser agredido por el
enfermo con demencia; dichas situaciones podrian desembocar en abusos puntuales,
incluso fisicos, que en otro tipo de circunstancias podrian etiquetarse como maltratos
pero en el caso de la demencia, en muchos de los interlocutores, no se consideraba
asi. En alguno de los grupos se generd una reflexion sobre la capacidad del enfermo
con demencia para percibir el maltrato, llegando a la conclusién de que la persona



Jesus RIVERA NAVARRO et al.
Maltrato en el cuidado informal provisto en la demencia

afectada de una manera u otra expresa sus sentimientos; lo dicho incluiria la reaccién
del enfermo ante un insulto o una agresion a través de, por ejemplo, la tristeza.

*Si, hay que dejarlos, pero hay momentos en que les cogerias y les retorcerias...ya
te digo, que hay momentos que la tiraria por la ventana...pero yo pienso que el
maltrato no es el momento este puntual que todas decimos que nos enfadamos, el
maltrato es seguido y mas hacia una persona” (GD1, 43).

*Con un paciente, hablar de maltrato...puede serlo, puede serlo, puede haber gente
pero yo un dia a mi madre la mando a la porra....y yo, no es que me apetezca, es
que en circunstancias normales a mi madre no la mando a la porra...en este caso es
un maltrato reciproco y no un maltrato intencionado, sino muchas veces desde el
subconsciente. Es un maltrato por un desgaste psiquico que hay que responder de
esa manera” (GD5, 41).

“Yo creo que si se dan cuenta...luego ese dia, a lo mejor en el momento...pero como
se enfade un dia por la noche, al dia siguiente se acuerda” (GD1, 43).

Identificacion de ciertos atributos con el maltrato. De una forma especifica, po-
driamos decir que los/as cuidadores/as identificaban el maltrato con la violencia fisica,
la falta de carifio, la indiferencia ante el enfermo -estas dos Ultimas caracteristicas se
podrian identificar con la negligencia-, los gritos —podria ser equivalente a la violencia
emocional- y la falta de recursos para atenderle —podriamos considerarlo similar a la
violencia econdmica-. Precisamente, relacionado con este ultimo atributo, encontra-
mos referencias al maltrato institucional, al cual se le asociaba no solo con abuso fisi-
co y psicoldgico, sino con la propia ausencia de soporte o falta de ayudas por parte de
la administracion publica.

¢Qué es? Porque el maltrato tiene muchas caras, éno?, no para mi es abandonarlo...
y la falta de carifio...peor eso no es maltrato...Todas: si...ellos si...para ellos si” (GD4,
28).

“Pero claro, si resulta que la Administracién se marca un farol con la ley de la De-
pendencia, dice que vamos a tener un tema sin saber cuanto va a aguantar ni a
quién se lo va a tratar. Nos encontramos con mucho enfermo que lo que esta su-
friendo es un maltrato institucional” (GD2, 9).

3.2. Aceptacion de la enfermedad

Esta categoria estaba claramente relacionada con la pregunta que abria los GD, en re-
ferencia al impacto que tuvo en los cuidadores el diagnéstico de la demencia en sus
familiares. Hemos considerado cémo ha sido ese periodo de asimilacidon y qué factores
pudieran ser tenidos en cuenta para que este proceso de aceptacién evolucione de
una manera u otra. La categoria “aceptacién de la enfermedad” la consideramos im-
portante ya que es una dimensidn que podria influir, de forma indirecta, en el maltra-
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to, ya que una mala asuncion de la patologia podria derivar en un comportamiento
agresivo con el receptor de cuidados (Paz-Rodriguez y Sanchez-Guzman 2011).

Nos encontramos con dos grandes ejes (sub-categorias), que podrian explicar la di-
mension “aceptacién de la enfermedad”: 1) la aceptacién de la enfermedad como
PROCESO; y 2) los CONDICIONANTES que encontramos para asumir la existencia de
la demencia. A continuacién, examinamos, en profundidad, cada una de estas dos
sub-categorias:

La aceptacion de la enfermedad como un proceso. Hay una evolucién de la asi-
milacién de la enfermedad determinada por el factor tiempo; en la mayoria de los ca-
sos, se producia primero una fase de negacién para, poco a poco, dejar paso a una
aceptacidon. Aunque no podemos dejar de lado la especificidad de cada familia para
asumir la demencia, es cierto que todos coincidian en que es un proceso lento y duro.

« Negacion. En un principio la mayoria de cuidadores/as contaban cémo les cos-
taba asimilarlo, sobre todo cuando se enfrentaban a un autodiagndstico a priori,
es decir, cuando ya tenian serias sospechas de que su familiar podria tener de-
mencia sin haber consultado todavia a un médico. A veces se asustaban y otras
veces trataban de quitarle importancia a las situaciones que se iban dando. Si
bien es cierto, los resultados médicos y el empeoramiento del enfermo les ayu-
daba a asimilarlo de una forma mas clara, aunque el tiempo sigue siendo el fac-
tor crucial.

“No es en un principio cuanto te lo dicen sino cuando lo ves; y no lo admites tam-
poco, piensas que se va a curar... que ha sido una cosa esporadica” (GD1, 2).

“Un afio tardamos en creérnoslo [...] no lo aceptabamos, no puede ser” (GD5, 2).

« Aceptacion. Una vez pasada esa fase de escepticismo o incredulidad, podria-
mos considerar dos tipos de casos: aquellos que mostraban una aceptacién total
de la enfermedad, y otros que explicitaban, mas bien, un estado de resignacién
hacia esta nueva situacion.

“Al principio, fue terrible, ahora ya sabemos, mds o menos, como actuar en cada
momento” (GD2, 3).

“Ahoya ya...esta; lo tienes asumido y punto, no tienes que echarle la culpa a nada,
simplemente ha pasado” (GD3, 2)

+ Miedo. En varios de los GD los cuidadores explicitaban el temor a poder desa-
rrollar la demencia, basandose en un posible componente hereditario (compo-
nente que, en realidad, sélo existe en un porcentaje pequefio de las personas
que tienen esta enfermedad) (Nagasaka et al., 2005). En uno de los grupos
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-concretamente de mujeres de Soria- algunas interlocutoras mostraban una es-
pecie de mimetismo con sus familiares y explicitaban temor de que les podria
pasar lo mismo que a los receptores de cuidado.

“Ahora mucha gente”; “Yo conozco un caso”;” si, @ mi eso es una de las cosas que
me da mucho miedo porque yo veo a mi madre y...” (GD1, 3).

"El pensar que dentro de unos afos, verme yo aqui. Vamos, me da terror” (GD1,
6).

Los condicionantes en la aceptacion. Este segundo eje nos parece fundamental
para entender qué posibles factores pudieran influir en la asimilacion de la enferme-
dad por parte de los cuidadores.

- Edad. Son varios los interlocutores que apuntaban que la aceptacion del diag-
nostico y de la enfermedad era diferente dependiendo de la edad a la que se pa-
decia la enfermedad.

“Porque ya son noventa y pico afos y dices bueno, algo tiene que falle” (GD1, 4).

+ Relacidn de parentesco. Tal y como pasa con la edad, la aceptacion del diag-
nostico y de la enfermedad era diferente dependiendo de la relacién de paren-
tesco.

“Concretamente estoy solo, como cuidador, como marido y es mi mujer [...] cuando
realmente te lo dicen el golpe es terrible, iterrible!”(GD2, 3).”Es diferente lo que es
un marido o una esposa” "Una esposa o un marido es terrible, terrible” (GD2, 6)

+ Personalidad de la persona mayor con demencia. La asimilacién del diag-
nostico y la enfermedad parecia depender de la personalidad de la persona con
demencia y de su rol en la esfera doméstica. La vitalidad y el papel predominan-
te de la persona enferma en el hogar parecieran determinar una mejor o peor
asimilacion.

“Mi madre era una persona muy activa” "Ahora la situacion ha cambiado, ahora es

él quien tiene que plantar cara a eso” "Mi madre era la que le organizaba” “Mi pa -
dre porque iba antes a la espalda de ella” "No lo acepta, discuten mucho” (GD5, 4).

3.3. Aspectos del cuidado y su relacion con el maltrato

El sesgo de género que tiene la labor de cuidado en todo el mundo, y que es especial -
mente notorio en Espafia (Larrafaga et al., 2005), da un significado concreto a la
atencion a la persona con demencia, otorgandole unos atributos que pudieran conver-
tirse en factores de riesgo de maltrato. Distinguiriamos tres elementos principales que
creemos que explican esta categoria que relaciona la fisionomia del cuidado y el mal-
trato.
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Identificacion de la mujer con el papel de cuidadora principal. La mujer se au-
to-identificaba con el papel de cuidadora principal por su mayor capacidad de resisten-
cia ante situaciones estresantes y una mejor gestion de los diferentes problemas que
se podian dar en el proceso atencién-enfermedad. Esta auto-identificacidon de la mujer
como responsable principal del enfermo daba lugar a desarrollo de problemas en rela-
cion con el entorno familiar, sobrecarga y problemas psicolégicos.

“Tu como las de antes, la carga a la mujer y que el hombre....pero con mucha dife-
rencia....claro, éves? Al final, el prototipo dice que la mujer siempre...” (GD1, 32).

Diferencias en el rol de cuidador, segin sea hombre o mujer. La identificacién
de la mujer con su rol de cuidadora se basaba en valores aceptados, asumidos e inte-
riorizados de la cultura patriarcal: asociacién de la mujer con el ambito privado, fami-
liar y afectivo; ademas, se producia una responsabilidad “excesiva” que daba lugar a
sentimientos de culpabilidad y remordimientos cuando se tenian que gestionar mo-
mentos de respiro. El vardn concebia el cuidado como algo circunstancial, y asumia el
rol de cuidador principal en tanto en cuanto no hubiera una mujer capaz de encargar-
se del cuidado.

*Yo, por ejemplo, mi madre se fue ahora en semana santa, fuimos a Zaragoza, con
mi marido, a llevarla y nos la recogié mi hermano, se la llevd, comio con ellos, pasé
toda la tarde con ellos y por la noche la llevd a casa de mi hermana y la fue a reco-
ger el domingo siguiente, en toda la semana es que ni la vio” (GD1, 33).

Estrategias de afrontamiento del cuidado. El cuidador empleaba modelos de
atencion segun el cual la persona afectada por demencia era tratado como un nifo
(infantilizacién del enfermo), es decir, se buscaba no contradecir ni alterar la conducta
del enfermo, ya que se consideraba que la discusidon y el no entendimiento con el an-
ciano con demencia podria derivar en conflictos y en estados fisicos y mentales nega-
tivos que perturbarian su equilibrio. Sin embargo, esta actitud “condescendiente” con
el enfermo podria ser paraddjica en el sentido de que el cuidador podria tener contra-
dicciones interiores al generarse situaciones contrarias a las ideas y valores del mismo
y darse sensaciones de angustia y malestar y convertirse en un posible factor de ries-
go para la sobrecarga del cuidador.

“Y por ella, si tardas, le dices ayer no sé qué, pues ella a lo mejor a las siete de la
tarde ella ya quiere cenar, que es pronto, hui, pronto, pues me voy a la cama y yo,
pues vete sin cenar, pero....” (GD1, 10).

Comunicacion entre el cuidador y el enfermo. El enfermo se encontraba, normal-
mente, en “otra dimension de la realidad” y dicha ubicacion normalmente generaba
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problemas de relacion, ya que, en muchas ocasiones, se daban situaciones de incom-
prension del comportamiento y de ciertos conflictos.

“...Mi madre antes también, pero ahora es que le da igual, lleva la bata y le digo,
Maria, por Dios, que vas ensefiando las bragas, y entonces se enfada, intento ba-
jarle la falda y como te pille, no veas td, se le va la mano...mi madre lo Unico que
hace es decirte vete a la mierda y marrana...” (GD4, 15).

3.4. Cuidado formal y su relacion con el maltrato

El cuidado formal aparece, en el discurso, a través de dos entidades.

El centro de dia (perteneciente a las asociaciones de familiares enfermos de
Alzheimer). Existia una vision muy positiva hacia los centros de dia. Los interlocuto-
res afirmaban que el uso de centros de dia daba como resultado una mejoria tanto en
la salud de los enfermos como en la de los cuidadores. Suponia una disminucion de la
carga y del estrés que conllevaba el ser cuidador. Se denotaba también una visién po-
sitiva de las asociaciones en las que se insertaban los centros de dia, ya que aparecian
como entidades que salvaguardaban la salud de los cuidadores y mejoraban la calidad
de vida del enfermo. Podriamos considerar que los centros de dia y las asociaciones
constituyen un factor protector del maltrato.

“La verdad es que esto del centro es una maravilla, porque yo, mi madre, tal como
esta, si no fuese por el centro, estaria ya...los fines de semana y si hay algun puen-
te yo es que me vuelvo loca...” (GD1, 16).

Las residencias o instituciones. Asi como en todos los grupos se elogiaba el papel
de los centros de dia, no ocurria lo mismo con el de las residencias. Se reflejaba en
los discursos un estigma social del internamiento del enfermo en un centro de este
tipo. Dicho estigma tenia relacién con el sentimiento de obligatoriedad de atender al
enfermo en las cuidadoras y, por ende, con el sesgo de género en la actividad de cui-
dar, ya que en los hombres se articulan diversos argumentos para justificar el ingreso
en residencias. Incluso, yendo mas alla de los discursos, podriamos considerar que
para muchas personas, especialmente mujeres, la institucionalizacién era un maltrato
en si mismo, aunque es cierto que esta relacidon no se ha llegado a explicitar como tal.

“Hace dos afios se puso muy agresivo y tuvimos que ingresarle en una residencia y

estuvo alli y se volvia loco. Estuvo mal, muy mal. Entonces le saqué y lo llevamos
para casa” (GD1, 14).

“Te digo una cosa, para ellas es mucho mejor. Estd mejor en la residencia que en
casa” (GD3, 5).
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4. Discusion

El maltrato del anciano en Espafia ha sido tratado con cierta profusién (Bazo, 2001;
Sanchez del Corral et al., 2004; Risco Romero et al., 2005); sin embargo, hay muy
pocas publicaciones sobre el abuso especifico a la persona mayor con demencia (Pérez
Rojo, 2008; Hernandez Pérez et al., 2012;) y ninguno de ellos utiliza la metodologia
cualitativa.

En el analisis del discurso, extraido de los GD realizados, se ha considerado la exis-
tencia de cuatro categorias que estructuran dichos discursos. Las categorias mencio-
nadas nos van a dar las claves para entender cdmo perciben el maltrato los cuidado-
res de los ancianos con demencia, asi como profundizar en factores determinantes del
maltrato ya sefialados en multiples publicaciones (Johannesen y Logiudice, 2013) vy
esbozar algun factor que no ha sido considerado en ningun trabajo.

El abordaje de la percepcidon del maltrato en los GD denota una conceptualizacién del
abuso que nos indica las certezas y las contradicciones que se encuentran en la repre-
sentacion social (Jodelet, 1993) de este fendmeno. De igual manera que lo expresa la
literatura (Mufioz Tortosa, 2004; Rueda, 2008), los interlocutores de los GD también
consideraban que el maltrato era un proceso y que, por lo tanto, para hablar del mis-
Mo era necesario que existiera una reiteracion en la accion. Sin embargo, el analisis
del abuso en el contexto de la demencia produce matizaciones dignas de sefialar, de
esta forma, la posibilidad de que el cuidador informal pueda ser agredido por el an-
ciano con demencia y los trastornos conductuales que se producen en la fase modera-
da de la demencia (Sandilyan y Dening, 2015) justificaria, segun los discursos de los
cuidadores, que actos violentos puntuales, incluso fisicos, no fueran concebidos como
maltrato. Esta reflexion nos puede estar indicando el mal manejo de situaciones ten-
sas que los propios sintomas de la demencia genera y el abuso que se deriva de esta
mala gestidn. Los trastornos conductuales, como factor de riesgo del maltrato, han
sido ya refutados en diferentes estudios (Coyne et al., 1993; Cooney et al., 2006),
aunque se desconocia el abordaje que los cuidadores informales hacian sobre este
tema.

En relacidon a los atributos con los cuales los cuidadores informales identificaban el
maltrato, observamos que dichas propiedades se referian principalmente a la tipologia
clasica del maltrato en el anciano, ya comentado en el epigrafe introductorio (violencia
fisica, emocional, econdmica y negligencia). Sin embargo, es necesario aludir a la vi-
sion de que la falta de soporte institucional se consideraba, en algunos fragmentos
discursivos, como maltrato. No es la primera vez que se produce este tipo de equiva-
lencia; de esta forma en el estudio cualitativo realizado por el IMSERSO en el 2002 y



Jesus RIVERA NAVARRO et al.
Maltrato en el cuidado informal provisto en la demencia

2003, las personas mayores identificaban el abuso con la carencia de apoyo socio-
sanitario (Sanchez del Corral et al., 2004).

La aceptacion de la enfermedad se nos presenta como la categoria que constituye un
factor de riesgo del maltrato por si misma, sin estar relacionada directamente con el
cuidado. Los interlocutores describian un proceso que se repetia, de una u otra mane-
ra, en todos los GD; dicho proceso mantenia una secuencia temporal que consistia en
la negacidon de la enfermedad, la aceptacion de la misma y la aparicidon del miedo por
el temor a poder heredar dicha enfermedad. Tanto si el proceso se daba en cada una
de sus fases, como si no se producia esta asimilacion, existia un riesgo de que se con-
virtiera en un determinante para el maltrato. Si el cuidador no aceptase la enferme-
dad, los conflictos con la persona con demencia se podrian recrudecer; aunque el cui-
dador aceptase la enfermedad, si el miedo a heredarla se convertia en algo muy im-
portante en su vida cotidiana, tenderd a culpabilizar al enfermo de dicha posible he-
rencia. Se ha descrito también, en los fragmentos discursivos, los condicionantes de la
aceptacion de la enfermedad, que fueron la edad (a mayor edad del enfermo mas facil
es la aceptacion), la relacion de parentesco (los conyuges tienen una tendencia a
aceptar peor la patologia) y la personalidad de la persona con demencia (a mas vitali-
dad, energia y rol social y doméstico mas protagdnico de la persona con demencia
mas dificil es la aceptacion).

Este “nuevo” factor de riesgo del maltrato, -la aceptacion de la demencia-, no ha sido
analizado en ninguno de los estudios consultados, con lo que deberia tenerse en cuen-
ta de cara a futuros analisis y estudios.

Las diferentes dimensiones del cuidado y su relacién con el maltrato han sido analiza-
das en diferentes estudios, especialmente el papel de la sobrecarga como determinan-
te del abuso (Coyne et al., 1993; Compton et al., 1997; Vandeweerd et al., 2006) y
de la propia incapacidad que genera la demencia para poder explicitar el maltrato
(Hansberry et al., 2005). Sin embargo, el papel de los roles de género como factor
propiciador del maltrato no ha sido explorado en ninguna investigacion. La mujer ten-
dia a identificarse con el rol de cuidadora principal (Alonso Babarro et al., 2004) y la
asuncion de ese rol comportaba, en muchos casos, una excesiva responsabilidad debi-
do al cuidado y un sentimiento de culpabilidad en el caso de que se delegara la aten-
cion del enfermo o se tomardn momentos de asueto. Este comportamiento ha sido
descrito en algun estudio realizado en Espafa (Rivera et al., 1999), pero no se ha
asociado con el posible maltrato. El hecho de que el rol de género pudiera contribuir
directamente a una sobrecarga de la cuidadora hace que se pudiera generar un caldo
de cultivo para el maltrato.
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Las estrategias de afrontamiento del cuidado en la atencidon a las demencias como
factor limitador de la carga ha producido una extensa literatura, especialmente en el
ambito de la psicologia (Muela Martinez et al., 2002). Los autores consideramos que la
infantilizacion de los ancianos con demencia por parte de los cuidadores fue un meca-
nismo utilizado para minimizar los conflictos con el enfermo y, consecuentemente, dis-
minuir la carga. No obstante, algunos investigadores utilizan otra perspectiva e identi-
fican dicha infantilizacion con la percepcién de muerte social de la persona con de-
mencia y, por lo tanto, con una anulacion de los roles antiguos que los ancianos con
demencia tuvieron (Martorell Poveda, 2008). Esta ultima versién de la infantilizacidon
del individuo enfermo podria ayudar a entender el malestar y las contradicciones que
surgen en el cuidador al tratar a su familiar de esa manera, ya que este comporta-
miento corroboraria la pérdida de identidad del receptor de cuidados.

La distorsion de la comunicacién entre el cuidador y la persona con demencia es un
factor importante de maltrato, tal y como se senala en la literatura (Pérez Rojo,
2008); en nuestro estudio, como reflejan los verbatims, se constata dicho factor.

Las instituciones que representaban el cuidado formal, en nuestra investigacion, tie-
nen una doble cara o dimension; por un lado, constituian un factor protector, tanto de
la carga como del maltrato, ya que en el caso de los centros de dia, estos mejoraban
el estado de salud del enfermo y, por ende, la calidad de vida del cuidador (Losada et
al., 2007); y por otro lado, las instituciones permanentes suponian en si mismas, es-
pecialmente en el caso de las mujeres (ya que los varones cuidadores mantienen un
discurso mucho mas tenue y comprensivo con las residencias, reafirmando el papel
del género en la determinacién de la carga y del maltrato) un tipo de maltrato, ya que
estaba repleto de connotaciones negativas. En alguna investigacién se ha constatado
que las familias que deciden institucionalizar a su familiar son victimas, en mayor o
menor medida, de un estigma social por parte de su entorno (Rivera, 2001).

Los hallazgos que se han obtenido a través de esta investigacidn sefalan que, a pe-
sar de las limitaciones de representatividad que tiene este estudio por su caracter
cualitativo y la seleccion de los sujetos, procedentes de asociaciones de familiares de
enfermos de Alzheimer, se deben tener en cuenta, en los programas y politicas dedi-
cadas a los cuidadores informales de ancianos con demencia, ciertas dimensiones que
no se consideran factores determinantes del maltrato; entre dichos factores, destaca-
mos el proceso de aceptacion de la demencia y el rol del género en el cuidado.
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