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Resumen

Introduccion: En la actualidad, la figura del cuidador de personas dependientes es objeto de publicaciones cientificas,
desde diversas disciplinas de la salud y las ciencias sociales. En muchos casos, se utiliza una terminologia confusa para
hacer referencia a la figura del cuidador, sobre todo en los casos en los que no se trata de personal sanitario. Objetivo:
Analizar el uso de la terminologia referente a la figura del cuidador sin formacioén técnica y labor de cuidado no
remunerada, en las publicaciones cientificas de los tltimos afios. Métodos: Se lleva a cabo una revision, con dos fases de
analisis: (1) Revision de las publicaciones en bases de datos nacionales e internacionales, en los periodos 1996-2005 y
2006-2016; y (2) revision para el periodo 2006-2016, utilizando filtros especificos de la base de datos Dialnet. Resultados:
A pesar de observarse un uso mas frecuente de “cuidadores familiares” (en espafiol y en inglés) en el titulo de las
publicaciones, se detectan diferencias en el uso de otros términos segun el periodo de las publicaciones, la materia, el tipo
de revista o la calidad de la publicacion. Conclusion: La falta de acuerdo en el uso de una terminologia ajustada al perfil del
cuidador en cada caso, justifica la necesidad de una revision constante y actualizacion de los términos.

Palabras clave: Cuidadores familiares; revision sistematica; publicaciones cientificas y técnicas (Fuente: DeCS BIREME)

Abstract

Introduction: The figure of the caregiver of dependent persons is today the subject of scientific research in various
disciplines in the health and social sciences. However, the terminology used to refer to the caregiver is often confusing,
especially when they are not health professionals. Purpose: To analyze the terminology used to refer to the figure of the
unpaid caregiver without technical training in scientific publications in recent years. Methods: A two-stage analysis was
conducted: (1) review of publications in national and international databases in 1996-2005 and 2006-2016, and (2) review
2006-2016 using specific Dialnet database filters. Results: Despite the more frequent use of "family caregivers" (in Spanish
and English) in the publication titles, differences were observed in the use of other terms depending on the year of
publication, the subject matter, type of journal or quality of the publication. Conclusion: The lack of agreement on the use
of an established terminology to refer to the caregiver profile shows the need for constant revision and updating of the
terms.
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Introduccion

La prestacion de cuidados, es una actividad que esta ligada
a la naturaleza del ser humano. Sin embargo, el desarrollo
del concepto de cuidado, para su uso en la investigacion,
carece de definiciones operativas y de una terminologia
coherente con su naturaleza y caracter multidimensional (1).
De igual forma, la delimitacion del perfil del cuidador
presenta dificultades, que irfan en detrimento del disefio de
intervenciones efectivas, ya que éstas deberian estar
orientadas especificamente a una modalidad de cuidado, y
no a una tipologia genérica que, solo a nivel tedrico, es
comun a todos los cuidadores (2).

El término "cuidado" es ampliamente utilizado y ha sido
estudiado desde diversos enfoques, siendo las areas de
estudio mas frecuentes las que hacen referencia a la
sobrecarga del cuidador (3-5), factores asociados (6-9), o
instrumentos para su medida (10-12).

Tal y como se discute en la literatura cientifica sobre el
tema, las denominaciones de los cuidadores, normalmente,
incluyen elementos relacionados con las actividades que
proveen de atencion y/o asistencia a terceros, por lo que el
concepto, al igual que ocurre con el de sobrecarga (13),
resulta dificil de delimitar (14). Estas autoras, a partir de
una revision tedrica y un analisis cualitativo mediante
entrevistas a cuidadores, concluyen que: “El cuidado es el
proceso de ayudar a otra persona que no es capaz de actuar
por si misma de una manera "integral" (fisica, mental,
emocional y social). El cuidado se ve facilitado por ciertos
rasgos de caracter, emociones, habilidades, conocimientos,
tiempo y una conexion emocional con la persona” (15).

Se habla de cuidado “formal” como la atenciéon que
proporcionan los profesionales sanitarios, y del cuidado
“informal”, como el que corresponde a familiares, allegados
y/o amigos (15). No obstante, los limites entre ambas
tipologias de cuidado se hacen cada vez mas imprecisos,
utilizandose una diversidad de términos que a menudo se
emplean como equiparables (16). Esta terminologia difusa
se extiende al campo de estudio de la sobrecarga del
cuidado, donde se retoma el concepto de burnout que, a
pesar de ser utilizado en el ambito sanitario para denominar
el malestar de los profesionales, en el caso de los cuidadores
familiares, podria estar desempefiando una funcién similar
(17, 18).

Algunos autores (19, 20) hacen referencia al componente
afectivo del cuidado, de manera que se establece una
conexion entre la relacion emocional y su funciéon mas
asistencial. Para otros (21), el cuidado requiere, de forma
especifica, del desarrollo de habilidades a dos niveles: por
un lado, el nivel basico, fruto del propio proceso de
socializacion del individuo y de la cultura en la que se
desenvuelve y, en segunda instancia, un nivel mas técnico,
propio del aprendizaje de los profesionales de la salud.

Por el impacto que tienen las situaciones de dependencia en
determinados colectivos (22, 23), el coste econdémico y
social que implican las situaciones de enfermedad cronica
(24) o discapacidad (25) y, en parte, debido al “reciente”
impulso de las publicaciones en ciencias sociales (26), se
aprecia como el volumen de trabajos de investigacion
destinados al analisis del perfil del cuidador familiar, se ha
visto multiplicado en los tltimos afios (27).

A diferencia del cuidado profesional (28), la familia como
contexto para la provision de cuidados, se ve afectada por
rasgos que determinan negativamente su visibilidad y
reconocimiento social, entre ellos, la falta de delimitacion
formal y/o sistematizada de los indicadores necesarios para
determinar la habilidad en el cuidado familiar (29). De
hecho, los riesgos sobre su salud mental estan relacionados,
en parte, con la responsabilidad de proveer de unos
cuidados de calidad (30), las expectativas previas (31, 32) y
el estrés por el desconocimiento de la enfermedad y/o no
disponer de preparacion para ello (33-35).

Ademas, hay que tener en cuenta, que la demanda de
cuidados, en estos casos, suele ir asociada a caracteristicas
del receptor como el estado de salud (36, 37), el deterioro
cognitivo o la sintomatologia de la enfermedad (38, 39), asi
como, al contexto en el que se llevan a cabo (40). Por ello,
el cuidado de un familiar o allegado, a menudo se asocia
con un riesgo significativo para la salud del cuidador y su
bienestar (41, 42), presentandose con frecuencia los
cuidadores como pacientes secundarios (43, 44).

Asi, y atendiendo a las dificultades que entrafia la
delimitacion conceptual en el ambito de la investigacion
sobre el cuidado, Rivas y Ostiguin (16) identifican, en la
literatura cientifica en espafiol, diferentes denominaciones
para hacer referencia a la figura del cuidador (en este caso,

no profesional): “cuidador”, “cuidador principal”, “cuidador

informal”, “cuidador familiar”, “cuidador primario”,
“cuidador primario informal”, y “cuidador principal
familiar”.

De diferentes publicaciones en las que se utilizan alguno de
estos términos, se extraen caracteristicas definitorias propias
de cada nomenclatura. Por ejemplo, cuidador familiar, se
dice de las personas (no solo reduciéndose a los familiares,
allegados o no, sino también pudiendo tratarse de amigos o
miembros de la comunidad) que prestan atencion a aquellos
que requieren de supervision o asistencia en la enfermedad
o discapacidad (45). En cuanto a la figura del cuidador
informal, se hace referencia a la no pertenencia a institucion
sanitaria y/o social, cuyas acciones estan encaminadas al
cuidado de personas sin autonomia funcional que residen en
el domicilio o se encuentran en el medio hospitalario (46).
Finalmente, otros autores (47), hablan de los cuidadores no
profesionales, como aquellos que asumen la responsabilidad
de proporcionar atencién a personas en situacion de




dependencia, de manera no remunerada, y con
actitudes/aptitudes de cuidados basados en lazos familiares
o afectivos (48).

El objetivo del presente trabajo es analizar la frecuencia de
uso de diferentes términos referentes a la figura del
cuidador sin formacion técnica que realiza una labor de
cuidado no remunerada, en las publicaciones cientificas de
los ultimos afios. Se trata, por tanto, de identificar la
tendencia en el uso de la terminologia asociada a este rol
especifico de cuidador, justificando la necesidad de
actualizacion de términos, con la consecuente propuesta de
alternativas para su denominacion.

Materiales y métodos

Unidad de analisis y bisqueda bibliografica

En una primera fase de analisis, se lleva a cabo una revision
del uso del término en las publicaciones cientificas incluidas
en diferentes bases de datos. En el caso que nos ocupa, se
toman en consideracion los términos “cuidador familiar” y
“cuidador informal”, y se afade el de “cuidador no
profesional”, por ser los que se utilizan con mayor
frecuencia para diferenciar la modalidad de cuidado, con
respecto a la asistencia que proveen los profesionales
sanitarios (49, 50).

Para la busqueda de las publicaciones, se consultaron bases
de datos nacionales (Dialnet, Cuiden, IME Biomedicina) e
internacionales (CINHAL, Medline, PsycINFO, PubMed
Central), asi como en el directorio de revistas con acceso
abierto (DOAJ). Asi, atendiendo a las caracteristicas y
ambito de cobertura de las bases de datos (nacional e
internacional), se utilizaron descriptores en espafiol
(“cuidadores familiares”, “cuidadores no profesionales”,
“cuidadores informales”) y en inglés (“family caregivers”,
“non profesional caregivers”, “informal caregivers”).

Para todos los casos, se limitdo la busqueda al uso del
término (introducido como descriptor, en cada caso) en el
titulo del documento. Ademas, se filtraron los resultados por
el tipo de documento “articulo de revista”, y se limit6 la
busqueda al intervalo temporal: 2006-2016. También se
obtuvieron datos de las publicaciones correspondientes al
periodo 1996-2005, con objeto de realizar un analisis
comparativo con el intervalo previamente fijado para el
estudio (2006-2016). Para determinar si existian diferencias
estadisticamente  significativas entre los porcentajes
obtenidos, se utilizo el estadistico Z. En cuanto al idioma de
la publicacion, se seleccionaron las opciones “espafiol” e
“inglés” en las bases de datos que disponen de este filtro, y
fueron revisados manualmente en los casos para los que no
disponian de esta funcion.

En la segunda fase de analisis, se llevd a cabo una revision
mas especifica (periodo 2006-2016) de la terminologia
utilizada en las publicaciones, clasificando los resultados

segun diferentes criterios. Para ello, se accede al recurso
Dialnet Plus, que permite la introduccion de diferentes
filtros (ademas de los ya aplicados en la fase inicial de
analisis), como: materias, titulo de revista, clasificacion
CIRC 2012 y clasificacion CARHUS+2014. En todos los
casos, fueron revisados los titulos de forma manual, siendo
descartados aquellos que no incluian exactamente el
descriptor introducido en cada busqueda.

Proceso de seleccion de las publicaciones

A partir de la busqueda de publicaciones en las bases de
datos, se identificaron un total de 8.764 referencias (en
ambos periodos). En primer lugar, se establecen unos
criterios de inclusion, que seran aplicados en la revision
manual de los titulos, en una cada una de las bases de datos.
Los criterios de inclusion establecidos fueron los siguientes:
1) Articulos de revista; 2) trabajos publicados en espafiol o
en inglés; y 3) que contengan en el titulo alguno de los
descriptores utilizados. Por otro lado, como criterios de
exclusion se aplicaron los siguientes: 1) Trabajos donde se
trata la tematica del cuidado a un familiar, pero no incluyen
la terminologia analizada en el titulo; y 2) publicados en
idioma diferente a espafiol o inglés.

Tras la aplicacion de los criterios de seleccion, fueron
descartados un total de 1808 titulos: Cinahl (-5), Pubmed
(0), Medline (-354), IME (-5), Cuiden (-666), Psycinfo (-
623), DOAJ (-56), y Dialnet (-99), por lo que fueron
contabilizados finalmente un total de 6.956 titulos (Figura
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Figura 1. Proceso de seleccion de las publicaciones

Resultados

La distribucidén, segin base de datos y periodo, de los
resultados obtenidos tras la busqueda inicial (N=6956), se
recogen en la tabla 1. Tal y como se puede observar,
durante el periodo 1996-2005, las publicaciones recogidas
en las bases de datos analizadas, incluyeron el término
“family caregivers” (n=1430) en mayor proporcion
(representando el 80,6% de las referencias encontradas),
seguido de “informal caregivers” (n=239). En cuanto al uso
de descriptores en espaifiol, “cuidadores familiares” fue la
férmula mas utilizada en las publicaciones (n=65), seguida
de  “cuidadores  informales” (n=39). Para la
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Tabla 1. Ntimero de publicaciones que contienen los descriptores en el titulo, segiin base de datos y periodo (1996/2005 — 2006/2016)

Descriptores CINAHL PUBMED MEDLINE IME CUIDEN PSYCINFO DOAJ DIALNET
n % n % n % n % n % n % n % n %

“ “cuidadores familiares” 0 0 - - 0 0 24 75 17 5483 4 1,14 1 33,33 19 43,18
S  “cuidadores no profesionales” 0 0 - - 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
@ “cuidadores informales” 0 0 - - 0 0 8 25 14 4516 0 0 0 0 17 38,63
% “family caregivers” 405 86,35 349 85,12 371 85,09 - - 0 0 297 85,10 1 3333 7 15,90
3 “non-professional caregivers” 1 0,21 0 0 0 0 - - 0 0 0 0 0 0 0 0
\g “informal caregivers” 63 13,43 61 14,87 65 1490 - - 0 0 48 13,75 1 3333 1 2,72
& Total 469 410 436 32 31 349 3 44

Descriptores CINAHL PUBMED MEDLINE IME CUIDEN PSYCINFO DOAJ DIALNET

n % n % n % n % n % n % n % n %
o “cuidadores familiares” 3 020 - B 3 028 1| 1428 49 5444 17 1,76 21 17,64 10 9,43
> “cuidadores no profesionales” 0 0 - - 1 0,09 0 0 2 2,22 0 0 0 0 9 8,49
@ “cuidadores informales” 2 0,13 - - 6 056 6 8,71 28 31,11 15 1,55 7 588 60 56,60
§ “family caregivers” 1138 79,30 1085 78,05 839 78,33 - - 10 11,11 741 76,86 71 59,66 23 21,69
2 “non-professional caregivers” 6 0,41 2 0,14 4 0,37 - - 0 0 4 0,41 1 0,84 0 0
\g “informal caregivers” 286 19,93 303 21,79 218 20,35 - - 1 1,11 187 1939 19 1596 4 3,77
& Total 1435 1390 1071 7 90 964 119 106
Fuente: Elaboracion propia.
Tabla 2. Niimero de publicaciones que contienen los descriptores en el titulo, segiin periodo (1996/2005 — 2006/2016)

. 1996-2005 2006-2016 .
Descriptores . % . % V4 Sig.
“cuidadores familiares” 65 3,66 104 2 3,91%* <0,001
“cuidadores no profesionales” 0 0 12 0,23 -2,02% 0,04
“cuidadores informales” 39 2,19 124 2,39 -,46 0,64
“family caregivers” 1430 80,60 3907 75,39 4,48%* <0,001
“non-professional caregivers” 1 0,05 17 0,32 -1,94 0,05
“informal caregivers” 239 13,47 1018 19,64 -6,84%* <0,001
Total 1774 100 5182 100

Fuente: Elaboracion propia.
Tabla 3. Nimero de publicaciones que contienen los descriptores en el titulo, segiin materia/ submateria. Periodo 2006/2016
Descriptores Ciencias de la Salud Ciencias Sociales
Total CC. Salud Sociologia/ TOt&}l cC.

Enfermeria  Geriatria Generalidades ’ Psicologia T. Social Sociales V4 Sig.

n % n_ % % n % n % n_ % n %
“cuidadores familiares” 34 50,74 25 10 41,66 48 44,85 16 5925 1 9,09 17 44,73 0,01 0,98
“cuidadores no profesionales” 0 0 1 6,25 1 4,16 2 1,86 1 3,70 2 18,18 3 7,89 _1 74 0,08
“cuidadores informales” 21 31,34 6 375 8 33,33 35 32,71 8 29,62 7 63,63 15 3947 Z) 75 0,45
“family caregivers” 12 1791 2 125 5 20,83 19 17,75 2 7,40 1 9,09 3 7,89 1,45 0,14
“non-professional caregivers” 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 - -
“informal caregivers” 0 0 3 1875 0 0 3 2,80 0 0 0 0 0 0 1,04 0,29
Total 67 16 24 107 27 11 38

Fuente: Elaboracion propia.

busqueda en ambos idiomas, se observa que el término
“non-professional caregivers” y el de “cuidadores no
profesionales”, fueron los que menor representatividad
tenian en el titulo de las publicaciones identificadas (n=1 y
n=0, respectivamente).

Por otro lado, en la tltima década, el término mas utilizado,
en general, en las publicaciones fue el de “family
caregivers” (n=3907), seguido de “informal caregivers”
(n=1018). No obstante, cuando la bisqueda de documentos
se hizo utilizando los descriptores en espafiol, “cuidadores
informales” (n=124) resulté ser el término mas utilizado,
seguido de “cuidadores familiares” (n=104). Por otro lado,
el término “cuidadores no profesionales”, tanto en espafiol
(n=12) como en inglés (n=17), era el que se utilizaba con
menos frecuencia en la literatura cientifica revisada.

En la tabla 2, se muestran los totales (frecuencias y
porcentajes) de las publicaciones que incluyen cada uno de
los descriptores utilizados en el titulo, atendiendo a los
periodos 1996-2005 y 2006-2016, con objeto de establecer
un analisis comparativo entre ambos y, para comprobar la
existencia de diferencias significativas entre porcentajes, se
aplico el estadistico Z.

En general, el volumen de publicaciones que incluian los
descriptores (tanto en espafiol como en inglés) en el titulo,
fue mayor durante el periodo 2006-2016. Sin embargo, al
comparar los porcentajes de ambos periodos, se observa que
“cuidadores familiares” (3,66%) aparecia con una
representatividad  significativamente mayor (Z=3,91;
p<0,001) en el periodo 1996-2005, en comparacion con el
porcentaje para el periodo 2006-2016 (2%). Ocurre lo
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mismo para el descriptor en inglés (“family caregivers”),
con un 80,6%, porcentaje que resultd significativamente
superior (Z=4,48; p<0,001) que el del periodo 2006-2016
(75,39%).

Por otro lado, el descriptor “cuidadores no profesionales”
resultd ser utilizado en un porcentaje significativamente
mas elevado (Z=-2,02; p<0,05) durante el periodo 2006-
2016 (0,23%). Fue también para este segundo periodo
donde se observd un porcentaje significativamente mayor
(Z=6,84; p<0,001) de titulos que contenian el descriptor
“informal caregivers” (19,64%).

En la tabla 3 se muestra el nimero de publicaciones,
recogidas en la base de datos Dialnet, que incluyen cada
uno de los descriptores en el titulo, segin materia (Ciencias
de la Salud y Ciencias Sociales) y submaterias (Enfermeria,
Geriatria, Generalidades // Psicologia, Sociologia/Trabajo
Social), con limite temporal 2006-2016.

En primer lugar, dentro de la materia Ciencias de la Salud,
el descriptor mas utilizado en publicaciones de Enfermeria
fue “cuidadores familiares” (n=34; 50,74%), seguido de
“cuidadores informales” (n=21; 31,34%). Para la submateria
Geriatria, “cuidadores informales” se situd en primer lugar
(n=6; 37,5%) y, en segundo lugar, “informal caregivers”

(n=10; 41,66%), seguido de “cuidadores informales” (n=3;
18,75%).

Por otro lado, correspondiente a la materia de Ciencias
Sociales, en Psicologia se detectd un uso mas frecuente del
término “cuidadores familiares” (n=16; 59,25%) y, en
segunda instancia para esta submateria, ‘“cuidadores
informales” (n=8; 29,62%). Por su parte, este Ultimo
descriptor (“cuidadores informales”) se posicion6 en primer
lugar (n=7; 63,63%), en la submateria Sociologia/Trabajo
Social, seguido, como segundo término mas frecuente, de
“cuidadores no profesionales” (n=2; 18,18%).

Finalmente, al comprobar las diferencias de porcentajes
totales a nivel de materias, tal y como se puede observar en
la tabla 3, no se observaron diferencias significativas en
ninguno de los casos. No obstante, el descriptor que con
mayor frecuencia aparece en el titulo de las publicaciones
fue “cuidadores familiares”, tanto en Ciencias de la Salud
(n=48; 44,85%) como en Ciencias Sociales (n=17; 44,73%).

Atendiendo a la clasificacion de las publicaciones (CIRC
2012 y CARHUS+ 2014), tal y como se muestra en la tabla
4, el término mas utilizado en las publicaciones del Grupo
A fue el de “cuidadores familiares” (n=12; 42,85%), seglin
CIRC 2012 y los de “family caregivers” y “informal

(n=3; 18,75%). En cuanto a la submateria Generalidades caregivers” (n=3; 42,85%, en ambos casos), segun
destacd el uso mas frecuente de las publicaciones que = CARHUS+2014.
incluian en el titulo el descriptor “cuidadores familiares”
Tabla 4. Nimero de publicaciones que contienen los descriptores en el titulo, segiin clasificacion de las publicaciones
(CIRC 2012/ CARHUS+ 2014)

CIRC 2012 CARHUS+ 2014
Descriptores Grupo A Grupo B Grupo C Ninguno Grupo A Grupo B Grupo C Ninguno

n % n_ % n % n % n_ % n % n_ % n %
“cuidadores familiares” 12 42,85 4 26,66 24 38,70 23 46,93 0 0 1 25 6 54,54 53 44,16
“cuidadores no profesionales” 0 0 5 33,33 3 4,83 1 2,04 1 14,28 1 25 1 9,09 3 2,5
“cuidadores informales” 10 35,71 6 40 30 48,38 15 30,61 0 0 0 0 4 36,36 50 41,66
“family caregivers” 6 21,42 0 0 5 8,06 9 18,36 3 4285 2 50 0 0 13 10,83
“non-professional caregivers” 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
“informal caregivers” 0 0 0 0 0 0 1 2,04 3 4285 0 0 0 0 1 0,83
Total 28 15 62 49 7 4 11 120

Fuente: Elaboracion propia.

En las publicaciones del Grupo B de CIRC 2012 destaco el
uso de “cuidadores informales” (n=6; 40%), mientras que
en la clasificacion CARHUS+ 2014, para esta misma
categoria, el término mas utilizado fue “family caregivers”
(n=2; 50%).

Por otro lado, las publicaciones incluidas en el Grupo C de
la clasificacion CIRC 2012 hacian uso mas frecuente de la
denominacién “cuidadores informales” (n=30; 48,38%),
mientras que el término mas presente en los titulos de este
grupo clasificados en CARHUS+ 2014 fue el de
“cuidadores familiares” (n=6; 54,54%).

Finalmente, en el caso de las publicaciones recogidas por

las clasificaciones, pero que no se encontraban en ninguno
de los grupos, el término “cuidadores familiares” fue el que
figura de forma mas habitual en el titulo, tanto en la
clasificacion CIRC 2012 (n=23; 46,93%) como en
CARHUS+ 2014 (n=53; 44,16%).

Por tltimo, se hace referencia al nimero de articulos que
contienen cada uno de los descriptores en el titulo,
clasificados por revista (todas ellas incluidas en la base de
datos Dialnet). En este caso, durante el periodo 2006-2016
se did una tendencia hacia el uso mayoritario del término
“cuidadores familiares” en revistas de enfermeria
(Aquichan, International Nursing Review, o Index de
Enfermeria), Geriatria (Gerokomos o Revista Espafiola de
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Geriatria 'y Gerontologia), o psicologia/ educacion/
multidisciplinar (Anales de Psicologia o European Journal
of Investigation in Health, Psychology and Education).

Con el descriptor “cuidadores no profesionales”, se
encontr6 que, ademas de revistas representativas de las
disciplinas anteriormente citadas, habia titulos en revistas de
otras disciplinas como el derecho (Revista de Derecho
Social) o trabajo social (Estudios Financieros, Humanismo
y Trabajo Social, o Revista del Ministerio de Trabajo o
Inmigracion).

Por su parte, el término “cuidadores informales” fue
utilizado con mayor frecuencia como parte de los titulos
publicados en revistas de enfermeria (Enfermeria Clinica,
Rol de Enfermeria, o Enfermeria Global) o trabajo social
(Trabajo Social y Salud).

En cuanto a los descriptores en inglés, se encontraron un
mayor niumero de titulos que incluian “family caregivers”,
siendo en su mayoria revistas de enfermeria (Research in
Nursing and Health, cancer Nursing an International Journal
for Cancer Care, o Revista de Pesquisa Cuidado ¢
Fundamental Online). Al introducir el descriptor “informal
caregivers” se detectd una mayor presencia en
publicaciones de revistas de geriatria (Journal of the
American Geriatrics Society). Finalmente, en la base de
datos consultada y durante la tltima década, no se
encontraron revistas con publicaciones que contuvieran en
el titulo el término “non-professional caregivers”.

Discusion y Conclusiones

En la actualidad, debido a un aumento notable en el
volumen de publicaciones que hacen referencia al cuidado
de personas dependientes (27), asi como, por el impacto que
estas situaciones tienen sobre los implicados (22-25), la
figura del que desempefia los cuidados, llevando el adjetivo
familiar, informal o no profesional, cobra especial
protagonismo (3-12).

Con el presente trabajo, se pretende llevar a cabo un analisis
de la tendencia en el uso de los términos que se utilizan en
las publicaciones cientificas, para definir a este grupo de
cuidadores. Las limitaciones en su conceptualizacion y, por
tanto, en la unificacion de los términos es una cuestion que
ya habia sido mencionada por diversos autores (14, 16, 29).

Los resultados de la comparativa entre los periodos 1996-
2005 y 2006-2016, revelan diferencias significativas en el
uso de la terminologia. Concretamente, el término
“cuidadores familiares” (tanto en inglés como en espafiol),
es utilizado con mayor frecuencia durante el periodo 1996-
2005, que durante la ultima década. En otros casos,
“cuidadores no profesionales” o “informal caregivers”,
adquieren mayor representatividad en los ultimos afios, si se

atiende a su uso en décadas anteriores. Estos datos sugieren
que, a pesar de darse una tendencia generalizada hacia el
uso de la expresion “cuidadores familiares” (también en
inglés), seria necesario revisar los aspectos caracteristicos
de cada uno de los perfiles de cuidadores, en cada caso
concreto (2).

Una de las razones de estas diferencias en el uso de la
terminologia, podria guardar relaciéon con la intencién de
diferenciar esta modalidad de cuidados con la asistencia que
proporcionan los profesionales sanitarios (28, 40, 45). Otra
de las cuestiones inherentes a esta diversidad de términos,
es el volumen de publicaciones que se generan de una
disciplina determinada. Ya que, tal y como se ha visto en
los datos obtenidos por materias y submaterias, aunque no
resultan significativas, se observan diferencias en el empleo
de acepciones como “cuidadores no profesionales”, siendo
mas frecuente en el caso de las ciencias sociales (sobre
todo, la sociologia y el trabajo social).

Por otra parte, y haciendo referencia al impulso de la
calidad de las publicaciones cientificas de los tultimos
tiempos (26), se observa por ejemplo, el uso mayoritario de
“cuidadores familiares” en el titulo de publicaciones
consideradas de mayor calidad (grupos A y B). Es en
publicaciones del grupo C, donde se detectan cambios en la
denominacioén (por ejemplo, “cuidadores informales™).

De igual forma, el uso diverso de la terminologia también se
da entre las revistas publicadas, desde diferentes disciplinas
cientificas y/o campos profesionales.

La utilizacién de un término u otro para denominar al tipo
de cuidador, es relevante en la medida en que las
publicaciones cientificas requieren de una correcta
identificacion de la poblacion de estudio y del contexto en
el que se desarrolla. En este caso, los datos presentados tras
la revision contribuyen, en parte, a evidenciar el estado en
que se encuentra la produccion cientifica sobre el tema;
concretamente, sobre la frecuencia con que se usan
diferentes términos para denominar al cuidador.

A partir de esta primera aproximacion, ya es posible indagar
sobre la tendencia en el uso de los términos, 1o que conduce
al planteamiento de una serie de cuestiones. Por ejemplo, si
el uso indiferenciado de “cuidador familiar” o “cuidador
informal”, se debe a un error de generalizacion, al pensar
que ambos términos hacen referencia al mismo concepto. O
mas bien, si se trata de una cuestion practica, en tanto que
resulte mas sencillo manejar un numero reducido de
perfiles, en los que clasificar a todos los tipos de cuidadores,
a pesar de tratarse de un colectivo cada vez mas
heterogéneo.

Tal y como se adelantaba, la falta de un consenso
terminologico da lugar a dificultades en la comparativa de
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resultados obtenidos de diferentes estudios donde se
manejan conceptos relacionados con el cuidado. Todo ello,
hace de la revision de la produccion cientifica al respecto,
una de las lineas de investigacion que, hoy dia, merecen
especial atencion.

Asi, seria de interés ampliar el analisis de la terminologia a
otros campos de la publicacion, ademas del titulo,
incluyendo por ejemplo las palabras clave y/o el resumen.
La propia heterogeneidad que caracteriza al perfil de
cuidador, hace de su clasificacion una tarea complicada (14,
16). Por tanto, para la identificacion de un perfil de cuidador
determinado, y en linea con una realidad cambiante, seria
necesario disponer de unos criterios claros, con limites bien
definidos, que promuevan el uso correcto de los términos,
en cada caso. Teniendo en cuenta que existen cuidadores
que no necesariamente han de ser familiares (47), que
asisten a personas sin autonomia funcional, en el domicilio
o en otros contextos (48), que lo hacen de forma no
remunerada y que no cuentan con formacioén sanitaria
especializada (49), se entiende un uso diferenciado y
ajustado de la terminologia, para cada caso concreto.

Por 1ultimo, en lugar de agrupar las diferentes modalidades
de prestacion de cuidados que existen en un numero
limitado de perfiles, se propone la utilizacion de formulas
alternativas, donde se tengan en cuenta los dos aspectos
fundamentales: a) familiar/no familiar; y b) sin formacion
especializada/con formacion especializada. De este modo,
se propone eliminar los adjetivos remunerado/no
remunerado y formal/informal o no formal, por Ilas
connotaciones peyorativas del mismo. Asi, se propone la
utilizaciéon de términos como “cuidador familiar con/sin
formacién especializada” o “cuidador no familiar con/sin
formacién especializada” ya que ambos aspectos son
importantes a la hora de evaluar las caracteristicas del
mismo, sus necesidades, etc., sin olvidar las peculiaridades
de cada una de las dependencias y las repercusiones que
estas tienen sobre las necesidades del cuidado y del
cuidador.
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