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Resumen

El dolor crénico no oncoldgico (DCNO) es un problema de salud bastante extendido que
transforma la rutina diaria de quienes lo padecen y de quienes les rodean. Este estudio busca
conocer la influencia del padecimiento de DCNO en la calidad de vida del enfermo/a y de su
cuidador/a principal en el entorno familiar. Se ha aplicado un disefio metodoldgico cualitativo a
través de entrevistas semiestructuradas a personas que padecen DCNO (n=9) y a
cuidadores/as principales del entorno familiar de personas con este problema de salud (n=8).
Los resultados han mostrado que la situacidon de dolor-cuidado influye negativamente en la
calidad de vida de las personas que padecen esta condicién y de quienes las cuidan. El apoyo
del cuidador/a principal es esencial para el afrontamiento de la situacion, pero conlleva un
impacto negativo en la salud de las personas, en especial en las mujeres, que ejercen las
tareas de cuidados.

Palabras clave: dolor cronico no oncoldgico, impacto de género, cuidador/a principal, estrate-
gias de afrontamiento, calidad de vida.
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Abstract

Chronic non-cancer pain (CNCP) is a fairly widespread health problem that transforms the daily
routine of those who suffer from it and those around them. This study seeks to know the
influence of the suffering of CNCP on the quality of life of the patient and his/her main
caregiver in the family environment. A qualitative methodological design is applied through
semi-structured interviews to people who suffer from CNCP (n = 9) and to main caregivers of
the family environment of people with this health problem (n = 8). The results show that the
pain-care situation negatively influences the quality of life of the people who suffer and those
who care for them. The support of the main caregiver is essential for coping with the situation,
but it has a negative impact on the health of people, especially women, who perform care
tasks.

Keywords: chronic non-cancer pain, gender impact, main caregiver, coping strategies, quality
of life.

Destacados

* Las personas que padecen DCNO deciden adoptar estrategias de afrontamiento
emocionales mas o menos adaptativas, que en Ultima instancia tienen unas consecuencias
en el entorno familiar y, de forma mas especifica, en las mujeres que adoptan el rol de
cuidadoras.

* Las personas con DCNO implementaron estrategias emocionales para hacer frente a la
situacion, basadas principalmente en la asimilacion, la frustracion o la evitacion.

* Como resultado de la situacion-dolor, las personas que ejercian el rol de cuidadoras
principales adoptaron distintas estrategias emocionales, basadas principalmente en
afrontar la situacidén cara a cara o en la evitacion de la misma.
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1. Introduccion

1.1. Contextualizacion del problema

El padecimiento de dolencias cronicas, caracterizadas por su larga duracién y su pro-
gresion lenta, son problemas de salud que estan a la orden del dia. La razén de estas
puede ser, entre otras, enfermedades crdnicas, entre las que se encuentran las enfer-
medades cardiacas, los infartos, el cancer, las enfermedades respiratorias y la diabe-
tes, que son las principales causas de mortalidad en el mundo (Organizacién Mundial
de la Salud [OMS], 2020). La OMS calculé que, en Espaia, en 2016, el 91% de todas
las muertes habian sido causadas por enfermedades crénicas (OMS, 2018). El dolor
crénico, sintoma presente en muchas enfermedades crénicas, es aquel que dura mas
de seis meses o0 que persiste mas alla del tiempo esperado para la cicatrizacion de te-
jidos o la resolucion de la enfermedad subyacente (Merskey, 1986). Es en este tipo de
dolor donde se centra el presente estudio, concretamente, en el dolor crénico no on-
colégico (DCNO)'. Ademas, cabe puntualizar que el dolor es tratado como un proble-
ma en si mismo (Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia [SEMG],
2017).

El dolor crénico comienza a ser objeto de estudio de muchas investigaciones y de for-
ma interdisciplinar (Ortega-lJiménez et al., 2020). Se trata de un problema de salud
que alcanza aproximadamente al 20% de la poblacién espanola (Palacios et al., 2011),
gue puede suponer una transformacién en la calidad de vida.

Sin embargo, Londofio et al. (2005) apuntan a que el padecimiento de dolor crénico
no solo merma la calidad de vida de la persona que lo sufre, sino también la de las
personas de su entorno; en concreto, del entorno familiar. Los dolores crénicos pue-
den producir cambios en los estilos de vida, ya que las practicas diarias, sus habitos,
pueden empeorar las dolencias créonicas o aminorarlas. Atendiendo a este hecho, cabe
resaltar que, cuando se diagnostica dolor crénico, la familia es el principal vinculo que
tiene la persona afectada para modificar, mantener o eliminar costumbres dafinas o
establecer nuevas (Gonzalez y Reyes, 2012).

En los paises mediterraneos, existe una tradicion familista, que otorga a la familia el
papel de garantizar o de cargar con la responsabilidad, en palabras de Esping-Ander-
sen (2000), del bienestar para con el individuo®. De forma especifica, cabe destacar
gue la influencia del padecimiento de dolor cronico en el entorno familiar no es el mis-
mo para la persona que ejerce de cuidador o cuidadora principal que para el resto de
la familia (Amaya-Ropero y Carrillo-Gonzalez, 2015).

1 Resulta crucial delimitar el objeto de estudio de esta forma (DCNO), de modo que resulte operativo en
el acercamiento al fendmeno de estudio, asi como en la rigurosidad en los hallazgos.

2 Sin embargo, cabe la matizacién de que, en los uUltimos afos, el mercado de cuidados ha aumentado a
través de la incorporacién a este ambito de cuidadoras “formales” migradas (Casado-Mejia et al., 2009;
Rivera et al., 2019).
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Existe gran variedad de estudios, como el de Gonzéalez y Reyes (2012), que conclu-
yen que el entorno familiar supone la principal fuente de apoyo en el asistimiento de
las personas que padecen dolor cronico, siendo un actor clave a la hora de adoptar
unas u otras estrategias de afrontamiento. Sin embargo, no se profundiza sobre sus
implicaciones a nivel social y sanitario. Por tanto, el objetivo de este estudio es cono-
cer las experiencias de padecer DCNO vy su influencia en la calidad de vida, tanto de la
persona enferma como de su cuidador/a principal en el contexto del entorno familiar.

1.2. El papel del/la cuidador/a principal en la experiencia de padecimiento en
personas con DCNO y sus consecuencias sobre la calidad de vida

El marco conceptual en el que se basa este estudio tiene relacién con la nocion del do-
lor como un problema de Salud Publica con importantes repercusiones sociales y eco-
nomicas (Londofio et al., 2005). Hay muchas clasificaciones del dolor, pero atendiendo
a su intensidad, este puede ser agudo o crénico (Boddice, 2017).

Desde una mirada socioldgica, siguiendo a Melzack y Casey (1968), se plantea el
analisis del dolor como una experiencia tridimensional: sensorial, afectiva y cognitiva.
Esto implica tener en cuenta cémo el individuo experimenta su propio dolor, conside-
rando los significados tanto personales como socioculturales (Biedma et al., 2019). En
palabras de la International Association for the Study of Pain (IASP), se toma el dolor
como “una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada con, o parecida a
la asociada con, el dafo tisular real o potencial” (Raja et al., 2020:1976).

Por cuidado informal, se entiende la asistencia, tanto fisica como sentimental, no re-
tribuida a las personas, en este caso, con DCNO (Garcia-Calvente et al., 2004). Estos
cuidados suelen ser dispensados por familiares (Garcia-Calvente et al., 2011) de for-
ma voluntaria (Rogero-Garcia, 2009), en el sentido en el que se proveen los cuidados
sin mediacién de una organizacién y sin existencia de remuneracién. No obstante,
cabe matizar que, si bien todos los miembros del sistema familiar se ven afectados
por el hecho de que uno de los miembros de su nucleo familiar padezca DCNO, la
afectacién recae, en mayor medida, en la persona que sustenta el rol de cuidador/a
principal (Vega, 1993).

Sustentar el rol de cuidador/a principal supone aplicar unas determinadas estrategias
para afrontar la situacidon de dolor-cuidado. Las estrategias de afrontamiento mas efi-
caces son las que desvian la atencidon del dolor al fortalecimiento de las relaciones so-
ciales y a actividades como la relajaciéon. Ademas, Dysvik et al. (2005), con respecto
al dolor crénico, afirma que las estrategias centradas en el problema deberian presu-
miblemente reducir el estrés y resultar en un mayor bienestar en situaciones que son
susceptibles de cambio, mientras que las estrategias centradas en las emociones de-
berian dar un resultado mas positivo en situaciones consideradas inmutables (Dysvik
et al., 2005).
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Por lo tanto, en el entorno familiar, es la mujer, fundamentalmente, la que se encarga
del cuidado asumiendo el papel de cuidadora principal (Pérez-Cruz et al., 2017). Es
decir, el modelo de cuidados predominante en nuestra sociedad responde a los roles
tradicionales de género (Zamarripa et al.,, 2017), siendo las mujeres las encargadas
del mismo, independientemente de sus responsabilidades domésticas, familiares, per-
sonales y laborales. Duran (2018) propone la categoria de cuidatoriado, una etiqueta
gue hace las veces de clase social que, con perspectiva de género, visibiliza la realidad
de las mujeres que ejercen cuidados informales, una practica protagonizada por el
riesgo de pobreza y la ausencia de proteccion social.

Segun los datos de la Encuesta Nacional de Salud 2017 (INE, 2017), casi un 13% de
las mujeres se encargan de los cuidados informales en los hogares espanoles, frente
al casi 9,5% de los hombres. En adicion, son las mujeres las que dedican mas de 20
horas a la semana a estas tareas de cuidados (casi el 50%), frente al 38% de los
hombres. Ademas, cabe resaltar que, al tratarse de una actividad muy feminizada, la
sociedad le otorga un reconocimiento escaso (Garcia-Calvente et al., 2011).

Los efectos del cuidado se pueden analizar desde el modelo tedrico del estrés (Co-
ping model). La atencion a las personas con DCNO supone con frecuencia una notable
fuente de estrés que afecta de manera importante a la vida de la persona cuidadora
(Pérez-Cruz et al., 2017), pudiendo generar carga o burden, concepto que indica ago-
tamiento mental y ansiedad frente al cuidado (Zambrano y Ceballos, 2007). En con-
creto, Lazarus y Folkman (1984) proponen el fendmeno del estrés como un proceso o
experiencia emocional. De este modo, este es percibido como una interaccién en la
que los acontecimientos externos seran percibidos como amenazantes o no, en fun-
cion de la respuesta cognitiva de la persona.

2. Metodologia

2.1. Técnicas de investigacion

La naturaleza del fendmeno de investigacién invita a que el disefio metodoldgico se
base en la metodologia cualitativa, con el objeto de comprender las practicas y actitu-
des de las personas que padecen DCNO y de sus cuidadores/as principales hacia la si-
tuacion de cuidados derivada del padecimiento de DCNO. El universo de la investiga-
cion es la poblacion espafiola y el trabajo de campo se realizé entre febrero y mayo de
2021.

La herramienta utilizada fue la entrevista semiestructurada, como medio para com-
prender la experiencia del padecimiento (Amezcua y Galvez, 2002) de DCNO, tanto de
las propias personas enfermas como de quienes cuidan. Para ello, se disefié un guion
para el perfil de persona con DCNO y otro guion para el/la cuidador/a principal que
compartian dimensiones a analizar: trayectoria clinica, su rutina diaria, las estrategias
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de adaptacion frente al dolor, los distintos apoyos sociales con los que contaban, asi
como preguntas referentes a la perspectiva de futuro y otras cuestiones mas explora-
torias.

2.2. Seleccion de la "“muestra”

En relacion a los perfiles, se planted, por un lado, uno concreto para las personas que
padecen DCNO; y por el otro, a personas adaptadas al rol de cuidador/a principal de
personas que padezcan DCNO. Este acercamiento dual permitié conocer las dimensio-
nes del apoyo, tanto percibido como proporcionado.

Debido a la teoria de analisis utilizada, no hubo un tamafo muestral previamente de-
finido, sin embargo, se realizaron 17 entrevistas, 9 entrevistas a personas con DCNO
(Tabla 1) y 8 a cuidadores/as principales (Tabla 2).

Para elegir el perfil de las personas entrevistadas, se establecié un binomio en el que,
por cada persona con DCNO entrevistada con unas caracteristicas concretas, se entre-
vistd a un/a cuidador/a que atendiese a alguien con caracteristicas similares (aunque
finalmente se realizd una entrevista adicional a una persona con DCNO). Las caracte-
risticas que definieron el perfil fueron los factores asociados al DCNO (discapacidad re-
conocida o problema de salud asociado al dolor), buscando que fuesen siempre simila-
res; es decir, que en el caso de que no se pudiera entrevistar al/la cuidador/a corres-
pondiente a la persona con DCNO, se entrevistara a un/a cuidador/a que atendiera a
una persona con un perfil similar a la persona con DCNO entrevistada, bajo la premisa
de que, bajo estas caracteristicas similares, los cuidados dispensados serian similares
y, por tanto, sus consecuencias también serian comparables. Cuando las entrevistas
se realizaron a dos personas de un mismo nucleo familiar, estas se llevaron a cabo en
el mismo dia y por separado, evitando asi que se “contaminasen” las respuestas con
los comentarios de la otra persona entrevistada.

La fuente de captacion utilizada fue la contactacién con informantes clave que hicie-
ron de mediadores entre quien investiga y la persona que seria entrevistada, introdu-
ciendo y presentando al investigador (Hammersley y Atkinson, 1994). En este caso,
fue crucial, puesto que, al haber sido las personas entrevistadas captadas por perso-
nas de confianza, se identifica a quien investiga con dicho “captador” de confianza. Se
utilizd, ademas, el principio de saturacién tedrica, es decir, el limite que indica cuando
finaliza el muestreo o, en otras palabras, cuando nuevas entrevistas no afiaden nada
nuevo a lo ya conocido en las mismas.
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Tabla 1. Cuadro-resumen de las personas con DCNO entrevistadas y su perfil sociodemografico.

Causa del dolor Edad Situacion Laboral ZZIZEZ;ZZ Discapacidad ;;e;;g i?nCi/:n to Apoyo principal
gglr:rb;e O Hernia discal 57 Pensionista Urbano Total 17 afios Su esposa
?&?rb;e N Linfangioma 32 Desempleado Urbano 37% De nacimiento Su pareja
g’l;joerrlcon Hernias discales 41 Operaria de fabrica Rural No 29 afios Su marido
(I\j4(;.||1;)err2con Fibromialgia 45 Empleada de la banca Rural No 2 afos Su hermana
g’l(;joerr;on Fibromialgia 59 Ama de casa Rural 39% +15 afios Sus hijas
g;{)ir:on Fisuras anales 51 S:g:rgg:f!i)ar laboral de Rural Total* 1 afio Su marido
(I\j’l(;JIJ;)errscon Fibromialgia 54 Ama de casa Urbano * +10 afios Su marido
g’l(;.lljoerrg:on Hernias discales 33 Baja laboral (farmacéutica) Rural 20% +10 afios gl;IuZIZdre y su
(I\j/lcl).:J;)err;on Artrosis y escoliosis 57 Ama de casa Rural * 15 afios Sus hijas

* No reconocida.

Fuente: Elaboracién propia.
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Tabla 2. Cuadro-resumen de cuidadores/as principales de personas con DCNO entrevistadas y su perfil sociodemografico.

Habitat de Discapacidad Causa del dolor  Tiempo que lleva

Residencia (del familiar) (del familiar) padeciendo el €or DI

Sexo-género Edad Situacion laboral

Cuidador 1 Hombre 41 %%?ir?ano de Rural No Hernias discales Desde siempre Su mujer
Cuidador 2 Hombre 55 Notaria Rural Total* Fisuras anales 1 afio Su mujer
Cuidador 3 Hombre 56 Comercial Urbano * Fibromialgia +10 afios Su mujer
Cuidadora 1 Mujer 51 Ama de casa Urbano Total Hernia discal 17 afios Su marido
Cuidadora 2 Mujer 41 dDepartamento Rural No Fibromialgia 2 afios Su hermana
e compras
Cuidadora 3 Mujer 25 Estudiante Rural 37% Fibromialgia 10 afios Su madre
Cuidadora 4 Mujer 27 Estudiante Urbano * Es,cle_r05|s 7 afos Su madre
multiple
Limpiadora/
Cuidadora 5 Mujer 63 P _ Urbano Bastante Pr<|3b|emas de 20 afios Su marido
conserje columna

* No reconocida.
Fuente: Elaboracién propia.
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2.3. Técnica de analisis de los datos

El método de analisis utilizado es la Teoria Fundamentada o Grounded Theory, concre-
tamente la Teoria Fundamentada Constructivista o Constructivist Grounded Theory
(CGT), formulada por Charmaz (2006), cuya principal diferencia con respecto a la GT
tradicional, formulada por Glaser y Strauss (1967), es que la CGT insiste en la impor-
tancia de reconocer el papel de la persona que investiga como participante de un pro-
ceso de negociaciéon entre su figura y la del sujeto participante. Siendo asi, la persona
gue investiga introduce categorias tedricas (Priya, 2019; Charmaz, 2006).

Las entrevistas fueron realizadas por videoconferencia, por lo que fueron grabadas y
posteriormente transcritas. Se usaron reproducciones textuales de verbatims o citas
de las personas entrevistadas para ilustrar los resultados. La forma en la que apare-
cen a continuacién en el analisis es con el perfil breve, el nimero de entrevista y el
namero de la pagina de la entrevista.

3. Resultados
3.3. Discursos de las personas con dolor crénico no oncolégico (DCNO)

3.3.1. Cambios en acciones y emociones por el dolor

Existio unanimidad en las personas entrevistadas al afirmar que el dolor les condicio-
naba en todos los ambitos de su vida, independientemente de la intensidad, causas o
tipo de dolor.
Dicen que aprendes a vivir con el dolor. Y si, aprendes a vivir con él, pero, al final,
afecta, te afecta a ti, afecta a los que te rodean y te afecta a tu vida en general, a

tu trabajo, a... a todo. Entonces, me afectaria en todo. Me afecta en todo (Mujer con
dolor 6:5).

En la rutina diaria se dieron inconvenientes para descansar por las noches o levantar-
se por las mafanas, asi como para hacer tareas del hogar o la compra o dificultad
para disfrutar de su tiempo de ocio tal y como lo hacian previamente. Frente a estos
obstaculos, hubo quienes seguian realizando estas tareas como antes del dolor, aun
sabiendo que luego les pasaba factura. Sin embargo, hubo quienes, por miedo al do-
lor, dejaron de realizarlas de la misma forma, o totalmente.

3.3.2. Estrategias de afrontamiento

Para sobrellevar el dolor en el dia a dia, las personas tomaban una serie de decisiones
para reducir o controlar su dolor como, por ejemplo, adquirir un robot aspirador para
la limpieza o, con respecto al ocio, decidir de antemano no ir a una caminata si sabian
que no iban a poder aguantar el ritmo.
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Ademas, el afrontamiento se realizé a nivel emocional, y se encuentra un proceso de
adaptacién con estrategias emocionales que se dieron en tres escenarios. No obstan-
te, no se trataban de estrategias sucesivas ni de obligatorio paso, pero si de existencia
muy visible entre las personas que padecen DCNO.

En primer lugar, la estrategia de asimilacion. Una de las estrategias advertidas fue el
“acostumbrarse” a convivir con el dolor. En la mayoria de los casos, se destacd que
hacian alusion a un episodio previo en el que aun no lo habian asimilado, pero que en
la actualidad si:

Bueno, a partir del quinto afio, sexto afio que me paso esto... ya lo fui asimilando y
ya (Mujer con dolor 5:7).

Al principio si que es verdad que ha afectado mucho a mi caracter, a mi forma de
ser. Pero ahora menos. Como que ahora ya me he hecho a ello y digo “hala, esto es
una cosa mas”. Al principio lo llevaba peor, éno? Ahora no. Si que se me nota, vaya.
Si que se me nota. Hay veces que no estoy para ganas de chiste, vaya. Pero intento
llevar las cosas lo mejor posible (Mujer con dolor 3:28).

En segundo lugar, hay quienes se encontraban en un proceso de frustracion, en el
que se llevan a cabo estrategias de afrontamiento, pero este sentimiento de impoten-
cia por no poder hacer cosas que estimaban que una persona sana de su edad si po-
dria hacer perfectamente.

Pues... de tener que mirar a otro sitio y tener que decir “si tengo que barrer, no ba-
rro, pongo el aparatito. Si tengo que hacer lo que sea y si no puedo, no puedo. Lo
tengo ya que asumir. Y nada, cuando estoy bien, pues no pienso que luego me pasa

factura. Yo creo que no lo he asimilado todavia. Tengo 59 afios y empecé con 45
(Mujer con dolor 3:9).

En tercer lugar, la estrategia de evitacién, que resulté bastante recurrente, basada en
intentar vivir sin que el hecho de padecer dolor suponga cambios en la rutina diaria,
intentando que no tenga ninguna implicacion a nivel emocional.

Yo intento controlar el dolor, que no es controlable, pero si que me afecte lo menos
posible. Esa es mi principal... que a mi no me pare (Mujer con dolor 2:18).

3.3.3. Apoyo dispensado por el/la cuidador/a principal

El apoyo principal provino principalmente de la relaciéon conyugal o de la relacién filial
madre-hija, es decir, hubo casos en los que se establecié un apoyo a la persona que
padece dolor por parte de su marido/mujer o pareja. Sin embargo, en otro caso, fue-
ron las hijas las que, como mujeres, adoptaron el rol de cuidadoras. Asimismo, el apo-
yo provino de familiares, pero que no convivian en el mismo hogar que la persona con
dolor (hermanas o madres, por ejemplo).
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Por tanto, son las mujeres de la familia quienes principalmente suministraron el apo-
yo, porque las personas entrevistadas estimaron que su problema de salud concernia
solo a la familia. En general, se mostraron agradecidas con el apoyo que recibian por
parte de las personas con las que convivian, que fue fundamentalmente apoyo a nivel
emocional, aunque también en relacién a la redistribucién de las tareas.

La verdad es que ellos cuando me ven mal, también lo pasan ellos mal. Si. Y no sa-
ben dénde ponerme, ni que hacerme, si. [...]. Es mas, ellos estan ya cuando veo
que me estoy sobrepasando un poquito “éte quieres estar quieta? Ya lo hago yo.
Que tienes que estar siempre haciendo algo” la verdad que si (Mujer con dolor
5:27).

Otro matiz que destacd en los discursos de las personas con dolor fue que no todos
los miembros del nucleo familiar aportaban el mismo apoyo. Hubo miembros en los
que la persona con dolor encontré a su principal apoyo, pero también hubo personas
de las familias que a los/as entrevistados/as no les reportaban la comprension y el
apoyo que esperaban.

I/8A\

Mi marido decia “es que estads siempre enfadada”, “es que estas siempre quejando-
te” y yo decia “jobar, si él supiera el dolor que tengo, si es que no me quejo, es que
cuando yo me quejo es cuando ya es que no puedo mas” [...] Mis hijas me dicen
“mama, pero, {qué te pasa?” pero yo, aunque intente disimular, ellas si que me lo
notan enseguida. "Mama, équé te pasa? pues si no te da tiempo a hacer esto, pues
nosotras aqui estamos y hacemos lo que tengamos que hacer. Estate quieta. Sién-
tate. Relajate.” De mis hijas tengo muchisimo apoyo, mucho (Mujer con dolor 3:21-
22).

Ademas del/la cuidador/a principal, hubo otros apoyos para las personas que pade-
cen DCNO. Sin embargo, comparandolos con el apoyo que les aportaba dentro de la
familia, estos fueron de rango inferior. Por lo general, siguieron manteniendo a los
grupos de amigos, pero al no compartir con las amistades la experiencia del dolor, las
relaciones sociales no aportaban un apoyo considerable, no suponian un actor garante

de cuidados emocionales.

3.4. Discursos de los/as cuidadores/as principales de personas con dolor
croénico no oncoldgico (DCNO)

3.4.1. En qué consiste el cuidado y las actitudes frente a él

El cuidado que dispensaba el/la cuidador/a principal podia ser fisico o emocional. Por
un lado, el cuidado emocional identificado hacia referencia a la transmisiéon de animo.
Por otro lado, los/las familiares pusieron a disposicién de las personas a las que cuida-
ban otra serie de cuidados, como el acompafiamiento a consultas médicas o el poten-
ciamiento del ocio compartido. Ademas, cuando la persona que padece DCNO era
quien se ocupaba de la realizacién de las tareas del hogar, también se precisaron cui-
dados en cuanto a esta cuestion: limpieza, compras, el cuidado de los hijos/as, etc.
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Sin embargo, no en todos los casos el cuidado dispensado supuso la redistribucién de
las tareas del hogar, sino solo apoyo en acciones puntuales que podian conllevar cierto
riesgo o sobreesfuerzo.
Simplemente, por ejemplo, quiere subirse a una escalera para coger algo, pues le
digo “no te subas ahi, déjame que lo hago yo” para que ella no lo haga y la ayudo a
coger lo que sea de la escalera, por ejemplo, 0 cosas con peso. O incluso a veces
cuando tiene que barrer o fregar, pues tiene problemas en las manos (Cuidadora
3:5).

Hubo la percepcidon general de que el cuidado que podian dar los/s cuidadores/as era
escaso. En parte, debido a la escasez de tiempo. Cuando quien cuidaba era hombre y
la persona que percibia los cuidados era su esposa, estos alegaban que los cuidados
que realizaban eran insuficientes por su trabajo remunerado fuera del hogar. Ademas,
debido a que no sabian qué hacer para ayudar: “me gustaria ayudarla y no esta en
mis manos” (Cuidador 3). Esto no ocurria cuando la cuidadora era una mujer. No obs-
tante, las cuidadoras entrevistadas, ademas de a la persona con DCNO, tenian que
atender al cuidado de otras personas: sus propios hijos/as (Cuidadora 2) o sus
nietos/as (Cuidadora 5).

3.4.2. Estrategias de afrontamiento

El afrontamiento que hacian de la situacion es de tipo emocional, optaban por tranqui-
lizar, dar conversacién. Ante una situacidn potencialmente estresante derivada de la
relacién cuidador-receptor de cuidados, se diferenciaron en el discurso dos tipos de
afrontamiento. Por un lado, hacer frente a la situacién hablandolo directamente con la
persona que recibia los cuidados.
En mi propia casa, si he llegado a expresarlo. Y, de hecho, me ha costado muchisi-
mo tiempo poner ciertos limites. Por ejemplo, muchas veces sucedia que lo primero
que escuchaba nada mas levantarme es “Hay que barrer y fregar el suelo”, lo pri-
merisimo, ni buenos dias ni nada. Lo primero que recibia era una orden (Cuidadora
4:28).

Por otro lado, la evitacion. Dejar a la persona tranquila y sola, si eso era lo que nece-
sitaba, o dejar pasar la situacion.

Es una persona que no tiene muy buen humor, y con eso le aumenta. Y mejor no
abrir la boca. Se queda una callada y punto en la boca. Con las contestaciones, te
quedas callada y punto. Mejor callarse la boca (Cuidadora 5:6).

La evitacidon estuvo marcada por cierta conducta de asimilacion que, a su vez, tuvo
asociada cierta peligrosidad, ya que se corria el riesgo de anular a la persona que
ejercia el cuidado. En estos dos casos, las cuidadoras se vieron sobrepasadas por la
situacion.



ENCRUCIJADAS vol. 22(3), 2022, v2203 BECERRIL & RIVERA — Afrontamiento emocional del dolor crénico

No todos/as los/as cuidadores/as mantenian una conexién relativamente fuerte con
personas con quienes se pudieran desahogar o pedir ayuda en caso de necesitarlo a la
hora de hacer frente a los cuidados de la persona que padece DCNO. Sin embargo,
otros si recibid apoyo de su entorno, principalmente de los familiares mas cercanos,
asi como de personas que también desempefnaban el rol de cuidador/a en ese mo-
mento.

3.4.3. Consecuencias del cuidado en la vida del/la cuidador/a y percepcion
de la propia salud

La mayoria de las personas entrevistadas consideraron que el cuidado afectd princi-
palmente a su ocio, reduciendo el tiempo que dedicaban a las actividades de esparci-
miento o impidiendo que las realizaran como lo hacian antes. Con respecto al trabajo
remunerado fuera del hogar o los estudios, todas compaginaron estas funciones con
las tareas de cuidados, aunque en algunos casos se hablé de problemas a la hora de
conciliar.

Se hace el centro de tu vida, digamos. Porque claro, siempre estas pensando si esta

bien, si no esta bien. En el trabajo estas trabajando, pero estas pensando en como
lo estara pasando, es una situaciéon compleja (Cuidador 1:3).

Desafortunadamente, no siempre concilio. Hay veces que, de forma inconsciente,
me dejo llevar por esas exigencias que a lo mejor tenemos que hacer la compra se-
manal y si tiene que ser hoy, tiene que ser hoy. Si yo tengo que retrasar autocuida-
dos o estudios, lo hago (Cuidadora 4:4).

Con respecto a la repercusion en la salud propia, por un lado, estaban quienes no
identificaban que la tarea de cuidados ejerciese influencia en su propia salud. Por otro
lado, quienes si asociaron las consecuencias del cuidado con el estado de salud tanto
fisico como mental. El impacto del cuidado en la salud fue, en todos los casos, identifi-
cado como negativo: agobio, saturacion, estrés... Ademas, se destaca la sobrecarga
como consecuencia del cuidado que, aunque no estuvo presente en las vivencias de
todas las entrevistadas, si que aparecid en algunas de ellas.

Hay veces que te supera y te agobia el hecho de intentar prestar atencion a todas
esas cosas [...], pero no tienes mas remedio que aguantarte (Cuidadora 2:11)

4. Discusion

Hasta la fecha, han sido pocos los estudios (Swift et al., 2014) que han propuesto una
perspectiva dual como la presentada en esta investigacion, que pone el foco tanto en
las personas enfermas como en las que desempefan los cuidados. La principal premi-
sa de la que se partid es que el padecimiento de DCNO afecta tanto a la persona que
lo padece como a la persona que ejerce de cuidadora principal que se encarga de apo-
yar y de sustentar el rol de cuidados hacia esta persona (Swift et al., 2014; West et
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al., 2012). Por tanto, esta situacion de dolor-cuidado propicia que se vean condiciona-
das las formas de afrontarlo y sus consecuencias derivadas (West et al., 2011), tanto
de las personas con DCNO como de sus apoyos principales.

4.1. La situacion de dolor-cuidado a través del prisma de las personas con
DCNO

Resulta dificil afirmar que unas estrategias de afrontamiento sean mas adaptativas
que otras, puesto que depende del momento del proceso en el que se encuentren los
individuos (Lazarus, 1999), aunque si puede afirmarse que la puesta en marcha de
unas u otras dependid de la fase del dolor en la que se encontraban.

Por un lado, la etapa de frustracién estuvo fuertemente marcada en los discursos por
la comparacién de la persona con dolor con lo que ella consideraba que seria una per-
sona completamente sana y funcional a su edad. Ademas, resulta relevante que la
cantidad de afios que se lleve padeciendo una enfermedad y la edad no se relacione
directamente con la estrategia de afrontamiento que implemente el individuo. En la
presente investigacidon, vemos como hay personas que llevan padeciendo dolor quince
anos y que adoptan una estrategia de evitacion del dolor.

Por otro lado, la estrategia de evitacién reflejada en los relatos se basé en que la
persona con dolor lo esconde frente a todo el mundo, pero, sobre todo, frente a su fa-
milia o su cuidador/a principal dentro de la familia (Alvarado y Salazar, 2016). Esta
fase, si bien conlleva aspectos negativos como la falta de afrontamiento emocional, no
todos los efectos asociados son negativos. Adoptando la estrategia de evitacién, no se
renuncia, en la medida de lo posible, a las actividades que se llevan a cabo en etapas
previas al dolor, por tanto, este efecto se veria evitado. Este hecho, en el caso de las
mujeres con dolor, supone que se sigan realizando las tareas del hogar, el cuidado de
personas mayores, hijos/as o nietos/as, lo que supone un agravante por razén de gé-
nero (Gallach et al., 2020).

El apoyo social se relaciona positivamente con la satisfacciéon en términos de salud y
bienestar en la vida de las personas que padecen dolores crénicos (Hernandez-Galvez
et al.,, 2019; Rodriguez-Marin et al., 1993). Sin embargo, lo que influye en la percep-
cion de apoyo no es la disponibilidad, sino la satisfaccion (Rodriguez-Marin et al.,
1993). De este modo, tanto en el trabajo como en el grupo de iguales y la familia ex-
tensa, las personas entrevistadas no encontraron gran apoyo emocional. No dudaron
de la disponibilidad, pero no son sus fuentes principales de apoyo.
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4.2. La situacion de dolor-cuidado a través del prisma de los/as
cuidadores/as principales de las personas con DCNO

En primer lugar, puede afirmarse que son las mujeres de la familia las que principal-
mente se encargan de las tareas de cuidados demandadas por la situacién de dolor.
En el caso de los hombres cuidadores, la relacién con la persona que es cuidada es
conyugal. La motivacién del cuidado, en este caso, se entiende como un deber con-
traido al casarse (Rivera et al., 1999). Sin embargo, no todos los maridos son los cui-
dadores principales de su esposa. Se ve como en varios casos, la cuidadora se trata
de la hermana y de la hija de la persona con dolor. En definitiva, cuando el cuidador
no era la pareja, era siempre una mujer la que cuidaba (Garcia-Calvente et al., 2010).
No obstante, las tareas del cuidado no fueron percibidas de la misma forma por todas
las mujeres cuidadoras, sino que, mientras que las mas jovenes (hijas) veian sus ta-
reas de cuidados como transitorias, el resto de mujeres cuidadoras ostentaban el rol
de cuidados “para toda la vida”.

La literatura habla de familismo para explicar que muchas veces se considera a la fa-
milia como unidad de analisis a la hora de tratar el apoyo familiar hacia las personas
con problemas de salud, pero realmente esto invisibiliza la desigualdad de género:
son las mujeres quienes usualmente cuidan (Garcia-Calvente et al., 2010). Ademas,
hay autores/as que defienden la desfamilizacién de los cuidados (Fernandez y Aglero,
2018; Rodriguez-Garcia y Navarro, 2000), redistribuyendo las tareas de cuidado des-
de las mujeres de la familia al Estado. Se debe destacar que, aunque los hombres
también se encargan de los cuidados, la forma en la que se llega a ser cuidador no es
la misma (Garcia-Calvente et al., 2010). Es asi que se constata en esta investigacion
que las mujeres cuidan con mayor intensidad (Garcia-Calvente et al., 2011), por lo
que las situaciones de sobrecarga recaen en ellas, ejemplificado en el hecho de que
las tareas del hogar solo se redistribuyeron si eran mujeres las que cuidaban a otras
mujeres (West et al., 2012).

Convivir y cuidar de una persona con dolencias crénicas genera un impacto en la ruti-
na diaria de quien lo padece y de quien cuida, debido a que hay que enfrentarse a
muchas situaciones que tienen un dificil manejo (Vaquiro y Stiepovich, 2010; Larrafa-
ga et al., 2008). Ante estas situaciones potencialmente estresantes, los/as cuidado-
res/as realizan una evaluacién cognitiva de la situacion (Dominguez, 2016). De esta
evaluacion, protagonizada en los discursos por la impotencia, la frustracion y la an-
gustia, se potencian unas estrategias de afrontamiento. Mientras que hay
cuidadores/as que optan mas por la estrategia de afrontamiento directo, en la que se
habla directamente con la persona que padece el dolor, otros/as optan por las estrate-
gias de evitacion, una estrategia pasiva. Esta estrategia es peligrosa, como se ha vis-
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to, debido a que la asimilacion puede ocasionar efectos secundarios como la anulacién
de la persona cuidadora, llegando a olvidarse la cuidadora de sus propias necesidades
(Mora et al., 2017).

La actividad del cuidado genera consecuencias en la persona que la lleva a cabo. Si
bien las personas entrevistadas encuentran que el cuidado tiene un impacto negativo
en su vida, también abordan la dimensidn positiva (Larrafaga et al., 2008). Hay estu-
dios que apuntan a que el cuidado produce vinculos afectivos (Zamarripa et al.,
2017). En este caso, las personas cuidadoras son de la familia, por lo tanto, ese vin-
culo afectivo-emocional ya existia, pero algunos relatos apuntan a que la relacién en-
tre ellos se ha hecho mas estrecha. Con respecto a las consecuencias negativas, estas
tienen un claro impacto de género, debido a que cuidar incide en la rutina diaria de las
mujeres mas que en la de los hombres (Morris, 2001). Las consecuencias asociadas a
sustentar la tarea de cuidados varian en funcién del género de la persona que los dis-
pensa (Garcia-Calvente et al., 2011), por ejemplo, la realizaciéon de ocio compartido.

La situacion de sobrecarga es una situacién mucho mas usual entre mujeres cuidado-
ras. Esta puede ser de tipo emocional o fisico, pero la emocional tiene un efecto mas
negativo en la salud de las cuidadoras (Garcia-Calvente et al., 2010). En estos casos,
la sobrecarga viene dada por la compatibilizacidon del cuidado con otras responsabili-
dades, como el cuidado de los hijos/as, el trabajo remunerado fuera del hogar o los
estudios, generando una situacién de vulnerabilidad (Santiago, 2021). Las consecuen-
cias de la situacion de cuidados, como es el caso de una peor salud emocional (Gar-
cia-Calvente et al., 2010), puede suponer, asimismo, problemas de ansiedad y depre-
sion. Algunas de las repercusiones del cuidado identificadas fueron la falta de tiempo,
el cansancio fisico, la tension, los conflictos con la persona a la que cuidaban e incluso
la anulacién personal, coincidiendo con Zamarripa et al. (2017). Frente a esta situa-
cion, los apoyos percibidos son escasos y mayoritariamente se reciben dentro del seno
familiar.

Todo esto se puede entender desde el hecho de que, sobre todo las cuidadoras, ma-
nifiestan una incondicionalidad en el apoyo prestado, representando un modelo de
apego seguro (Cuetos-Pérez y Amigo-Vazquez, 2018; West et al., 2012). Solo en el
caso de las cuidadoras hijas se reproduce en su discurso el modelo de superacién del
cuidado informal, liberador de las familias, ya que hace alusiéon a que deben ser profe-
sionales los que se ocupen de realizar esos cuidados (Twigg y Atkin, 1994). La repro-
duccion de este modelo se corresponde con el tipo de cuidado asociado a la solidari-
dad organica en la que se plantea que es el Estado el que debe hacerse cargo del
bienestar de las personas dependientes (en este caso, con dolores cronicos) (Colectivo
Ioé, 1995; Ténnies, [1887] 1947).
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5. Conclusiones

Los cambios que el contexto de dolor-cuidado ha infligido en la rutina diaria, en accio-
nes y emociones, tanto de las personas que padecen DCNO como de las personas que
cuidan a quienes lo padecen, han sido notorios. A pesar de las limitaciones que ha te-
nido el siguiente estudio, entre ellas, el rango etario al que se ha tenido acceso, o el
hecho de haber tenido que realizar las entrevistas via telematica, los principales ha-
llazgos fueron los siguientes.

En primer lugar, que el afrontamiento del proceso (Lazarus y Folkman, 1984) de pa-
decer DCNO no se mantuvo inmutable en el tiempo, sino que se identificaron distintas
estrategias de afrontamiento mas adaptativas (asimilacién) y menos adaptativas
(frustracién y evitacion). Las segundas fueron mas frecuentes en los discursos de las
personas entrevistadas, o que supone cierta peligrosidad.

En segundo lugar, el apoyo social mayormente identificado y que mas satisfaccion re-
portd tanto para las personas con DCNO como para los/as cuidadores/as principales,
fue el apoyo de las mujeres de la familia. Sin embargo, no todos/as los/as
cuidadores/as cuentan con una red de apoyo.

En tercer lugar, la relacidon de la persona que cuidaba con la persona que era cuidada
resulté un factor clave para entender la funcién e influencia del cuidado. Mientras que
los cuidados facilitados por un/a cdényuge se plantearon como incondicionales (debido
a la relacién de parentesco), las hijas que se encargaban de los cuidados de las ma-
dres (en este caso), no planteaban hacerlo de forma incondicional. Hecho relacionado
tanto con la relacién de parentesco como con la edad, siendo las cuidadoras mas jéve-
nes las que perciben el cuidado desde una perspectiva mas cortoplacista.

En cuarto lugar, aunque la mayoria de las personas cuidadoras fue capaz de reestruc-
turar su dia a dia y adaptarse a los nuevos escenarios, para las mujeres, el cuidado
supuso una sobrecarga y un empeoramiento de su salud, sobre todo, mental. En
cuanto a los cuidadores hombres, los relatos estuvieron encabezados por la frustra-
cion o la impotencia derivadas de no poder ayudar a la persona con DCNO tanto como
seria necesario. Cabe hacer hincapié en que las funciones de cuidados, sumadas a las
otras responsabilidades como el trabajo remunerado o no remunerado, generan una
situacion de vulnerabilidad para las personas que desempenan este rol. Asi, aunque el
cuidado, como estresor, tuvo consecuencias negativas tanto para hombres y mujeres,
estas fueron mas acuciantes en el caso de las mujeres encargadas del cuidado.

Por tanto, resulta necesario que desde las instituciones socio sanitarias se den res-
puestas a esta problematica social que esta tan presente en la sociedad espafola. Por
un lado, dotando de herramientas (tanto cognitivas, conductuales, como materiales) a
enfermos/as y cuidadores/as para que puedan actuar con resiliencia o, yendo mas
alld, encargando a las instituciones que sean las que se encarguen de dispensar los
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cuidados que sean necesarios, reduciendo las desigualdades sociales en salud asocia-
das al género. En adicién, resulta imprescindible que se tengan en consideracion las
diferencias de género para asi plantear medidas eficaces e idoneas desde el ambito
publico.
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