GOBIERNO MINISTERIO SECRETARIA DE
DE ESPARA DE TRABAJO_ ESTADO DE
EINMIGRACION  SEGURIDAD SOCIAL

LA CALIDAD DE VIDA DE LAS CUIDADORAS
INFORMALES: BASES PARA UN SISTEMA DE
VALORACION

RESPONSABLE: ELISA SALA MOZOS

Investigacion financiada mediante subvencién recibida de acuerdo con lo previsto en
la Orden TAS/940/2007, de 28 de marzo (subvenciones para el Fomento de la
Investigacion de la Proteccion Social —-FIPROS-)

La Seguridad Social no se identifica con el contenido y/o conclusiones de esta
investigacién, cuya total responsabilidad corresponde a sus autores.



FUNDACIO
PERE TARRES

Projectes Socials

La calidad de vida de las cuidadoras informales:
bases para un sistema de valoracion

Informe I: Contexto, objetivos y metodologia

Propuesta presentada por:
Projectes Socials
Fundacio Pere Tarrés

24 de marzo de 2009

GOBIERNC MINISTERIO SECRETARIA DE
DE ESPARA DE TRABAJO ESTADO DE
E INMIGRACION ~ SEGURIDAD SOCIAL

En el marco de Subvenciones para el Fomento de la Investigacion Social FIPROS, al amparo de lo
previsto en la Orden TAS/940/2007, de 28 de marzo.



Autores

Coordinacion de la investigacion
Montserrat Garcia Oliva

Responsables de la direccion y ejecucion técnica del proyecto
Elisa Sala (responsable de contenidos)
Rosa Coscolla Aisa (responsable de metodologia)

Técnicos de la investigacion
Marina Aguilar Mafias

Nieves Roca Vilagrasa

Walter Gonzalez Cots

Cristina Marti Pérez



indice

IR [ To 18 o o o] SR PRR PP 3
2. Objetivos Y MEtOdOIOGIA. .. .cuiiiiiiiie it 6
P2 R © ] ] 11 1Y/ 1= PRSP 6
2.2. Metodologia ......ccooeeiiiii 7
T 0] 01 1) [ TP PP PPPPPPPRPPP 14
3.1. El Régimen de Bienestar Latino-Mediterrdneo ............ccccceeviiveeeeiiiieee e, 14
3.2. La atencion a la dependencia en el domicilio ...............ccccoiie, 20
4. Bibliografia .....cccccooeiiii 30
Listato de escalas de evaluaCiOn .............ccccuuiiiiiieeeee i e e 38



1. Introduccion

La situacién actual en Espafia, caracterizada por un creciente envejecimiento
poblacional, la puesta en marcha de sistemas de proteccién nuevos y los cambios
de paradigma sobre los cuales se despliegan estos nuevos sistemas de atencion,

generan multiples reflexiones a distintos niveles.

En este contexto, y mediante la realizacién del estudio que aqui se presenta, se
intenta reflexionar sobre ciertas cuestiones que, a pesar de la promulgacién de la
Ley 36/2006 de Promocién de Autonomia personal y Atencién a las personas en
situacion de dependencia y el consecuente despliegue del Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia (en adelante SAAD), quedan adn sin

resolver.

De hecho, tal como su propio titulo indica, el hilo conductor de esta investigacion
versa sobre dos cuestiones fundamentales interrelacionadas entre si: la calidad de
vida y la provision de cuidados informales en los domicilios. Por tanto, se presenta la
problematica de la atencion a las personas que ven mermada su autonomia en sus
domicilios, pero también se busca hacer énfasis sobre la necesidad de contemplar el
domicilio como nudcleo de atencion donde hay al menos dos sujetos implicados,

aquel que necesita cuidados y aquel que los provee.

En Espafia, como en el resto de paises de la Europa meridional, la satisfaccion de
las necesidades de las personas dependientes se ha caracterizado por el papel
predominante de la “familia como principal fuente de ayuda” (OCDE, 2005). La
reproduccion y permanencia de este rol social es posible en un Estado de Bienestar
Familista o Latino-Mediterraneo®, en el que histéricamente se le ha sido asignada a
la mujer la funcion social de proveer cuidados en el ambito privado. Este modelo ha
permitido una actuacion por parte del sector publico de caracter subsidiario, sélo

cuando la familia se desentendia o no existia, por lo que el cuidado informal juega

1 Actualmente, la literatura sobre los distintos modelos del Estado del Bienestar consideran que existen
rasgos comunes entre Grecia, Italia, Espafia y Portugal. Asi, autores como Adelantado, Subirats,
Gallego y Goma definen una serie de rasgos caracteristicos y comunes para hacer referencia al
Régimen de Bienestar imperante en estos paises de la Europa Social del Sur.



un papel esencial en nuestra sociedad. De hecho, no sélo contribuye a rellenar
lagunas y carencias de las redes socio sanitarias, sino que, hasta el momento, se
puede considerar que ha sido el eje fundamental de las politicas sociales de

atencion a la dependencia en el domicilio.

Pero la permanencia social de la figura del cuidador informal como sustituto de la
intervencion publica estd en proceso de cambio. La entrada de la mujer al mercado
laboral ha generado cierto desequilibrio dentro de la l6gica del modelo. Sin embargo,
este desequilibrio ha atentado contra las mismas mujeres, quienes se han visto
encerradas en la contradiccibn generada por un sistema que les empuja a
incorporarse al mercado de trabajo, sin dejar de ser las principales provisoras de
cuidados dentro de la familia. Por otra parte, a nivel demogréfico, el descenso de la
tasa de fecundidad y el aumento de la esperanza de vida conjuntamente con los
cambios producidos en el modelo de familia tradicional (la reduccion del tamafio
medio y el proceso de desinstitucionalizacion), generan una serie de procesos
sociales que cuestionan las bases sobre las que se asienta el Régimen de Bienestar

Latino Mediterraneo.

Asi las cosas, si bien consideramos que las personas en situacion de dependencia
son y deben ser beneficiarios directos del nuevo sistema de proteccion, también lo
deben ser las cuidadoras informales que les proveen de la atencion y de los
cuidados que necesitan. No hace falta hacer hincapié sobre la idea de que el rol que

éstas desempefian genera diversas necesidades en dmbitos diferentes de su vida.

De hecho, también consideramos que la provision de los servicios que forman parte
de este nuevo sistema de atencién (SAAD), debe llevarse a cabo con una

perspectiva desde la que se busca garantizar la calidad de vida de ambos sujetos.

Por estos motivos, y partiendo de la premisa de que la atencion a la dependencia,
hoy por hoy, no ha desarrollado las medidas suficientes para dar cobertura a las
necesidades de las cuidadoras informales, mediante esta investigacion se ha
pretendido establecer las bases para comenzar a contemplar éstas como sujetos
beneficiarios del sistema de atencién, siempre desde la perspectiva de su calidad de

vida.



Asi, el proyecto se divide en cuatro informes independientes pero complementarios:

- Informe I: Contexto, Objetivos y metodologia. En el presente informe se
desarrollan los criterios metodoldgicos y se describe el contexto cultural,
social y normativo que es necesario tener en cuenta.

- Informe II: El Impacto del cuidado en la calidad de vida de las cuidadoras
informales. Informe en el que se muestran los principales resultados
obtenidos del diagnéstico realizado.

- Informe lll: Bases para un instrumento de valoracién de la calidad de vida
de las cuidadoras informales. Informe en el que se establecen las bases
para construir un instrumento de valoracién de la calidad de vida de las
cuidadoras informales.

- Informe IV: Recomendaciones para la atencion. Informe en el que se
desarrollan los criterios generales para promover una atencion integral a

la dependencia.

Estos cuatro informes en su conjunto conforman un buen instrumento para
comenzar a concebir la atencion a la dependencia en el domicilio, desde una
perspectiva integral, en el que son, al menos, dos los sujetos beneficiarios: aquel

que precisa de cuidados y aquel que los proporciona.



2. Objetivos y metodologia

2.1. Objetivos

El objetivo general que enmarca y caracteriza este estudio es asentar las bases para
la definicion de un sistema de valoracion de la calidad de vida de aquellos familiares
gue proporcionan cuidados a las personas en situacion de dependencia en sus
hogares. Poder evaluar la calidad de vida de las cuidadoras informales contribuye en
el avance de la proteccion social en la atencién de la dependencia, ya que permite
abordar este fenomeno de forma integral, preventiva y poliédrica atendiendo las
necesidades y demandas tanto de las personas dependientes como de las que

proporcionan cuidados.

Para alcanzar este objetivo general, es necesario llevar a cabo los siguientes

objetivos especificos:

1. Realizar un estudio del impacto que tiene la provision de cuidados en la
calidad de vida y el bienestar de las personas que proporcionan cuidados a
sus familiares dependientes en sus hogares (las cuidadoras informales o
familiares).

2. Construir un sistema de indicadores que sirva para evaluar el impacto del
“cuidado informal” a escala individual y familiar desde la perspectiva de la
calidad de vida y el bienestar.

3. Desarrollar una serie de orientaciones y recomendaciones que establezcan
las bases para definir el tipo de intervencion y/o atencion del que pueden ser
usuarias las personas beneficiarias del SAAD, desde la perspectiva de la
calidad de vida y bienestar de la persona dependiente y su cuidadora

principal.

Los tres objetivos especificos han servido para estructurar el presente estudio en
tres informes independientes y complementarios, uno por objetivo especifico, tal y

como se ha comentado anteriormente.



2.2. Metodologia

Para desarrollar los objetivos especificos del estudio se ha planteado una

metodologia que se compone de mdultiples métodos, materiales empiricos y

perspectivas, las cuales permiten hacer una investigaciéon con mayor rigor, amplitud

y profundidad.

2.2.1. Temporalizacién del estudio

La investigacion se compone de tres grandes fases.

Tal y como se muestra en el

siguiente grafico, la primera fase corresponde al analisis documental, la segunda

fase a la realizacion del trabajo de campo, finalmente

analisis y redaccion de los informes.

Gréfico 1. Fases llevadas a cabo
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En la primera fase del estudio, se ha llevado a cabo la recopilacion y el andlisis

documental de las siguientes fuentes secundarias:

Publicaciones existentes

Estudios e investigaciones sobre la materia

Articulos en revistas especializadas

Instrumentos de evaluacion existentes

El andlisis de estas fuentes ha contribuido a la actualizacién de la informacién
relevante para el objeto de estudio. Ademas, ha facilitado la formulacién de
hipotesis, el disefio de los instrumentos para desarrollar el trabajo de campo y la

elaboracion de los tres informes.

2.2.3. Técnicas utilizadas en el trabajo de campo

Para desarrollar este estudio, se ha utlizado principalmente una metodologia
cualitativa basada en entrevistas semiestructuradas dirigidas, por un lado, a las
cuidadoras informales y, por otro, a profesionales del ambito de la provisién de los
servicios y/o la atencion a las personas dependientes que tienen contacto con las
cuidadoras, como los trabajadores sociales, trabajadoras familiares, asistentes
domiciliarias, psicélogos y/o representantes de asociaciones. Hay que afadir, que
una vez finalizada la entrevista con cada una de las personas cuidadoras, también

se le ha pasado un pequefio cuestionario para conocer su perfil.

El objetivo en toda esta fase es identificar cuales son los costes, en su dimension
objetiva y subjetiva, de la provisién de cuidados desde la perspectiva de la calidad
de vida. Cabe destacar, que el andlisis a este nivel resulta complejo porque aspectos
como cuantificar las horas dedicadas, establecer la franja horaria e incluso describir
las tareas concretas resulta muy dificil al haberse asumido como parte de la rutina y
las tareas cotidianas. De ahi el hecho de entrevistar tanto a los sujetos directamente

afectados, como a los profesionales del sector.

Con la finalidad de garantizar un equilibrio y la representatividad de la realidad de las

cuidadoras en Espafia, las entrevistas, tanto de las cuidadoras como de los/las



profesionales, se han realizado en tres comunidades autébnomas: Aragén, Catalufia y
Comunidad de Madrid.
En el caso de las cuidadoras, y gracias al analisis documental, también se ha tenido en

cuenta las siguientes variables para disefiar la muestra estratégica:

- Edad de la cuidadora: mujeres cuidadoras pertenecientes a tres franjas de
edad. Estas son entre veinte y cuarenta afios, de cincuenta a sesenta y cinco
y, por ultimo, mayores de sesenta y cinco afios. La eleccion de estas franjas
de edad se debe a que, segun varios estudios, el perfil de mujeres
cuidadoras con dedicacibn maxima tiene una edad promedio entre 50 y 59
afios:

- En el estudio de Casado y Lépez (2001) el 81% tiene mas de 40
afios; de hecho, so6lo las mujeres de entre 45 y 54 afios
representan cerca del 40% del total de cuidadoras.

- Segun el estudio “El uso del tiempo en la vida cotidiana” de M2
Angeles Duran (2005), en Espafia el grupo con una dedicacion
méaxima (5’45 horas/dia) comprende entre los 50 y 59 afios, y la
segunda franja de edad de cuidadoras informales se sitla en las

mujeres mayores de 65 afios, que dedican 4 horas diarias.

- Anos dedicados al cuidado: Alrededor de menos de cuatro afios cuidando,
entre cuatro y ocho afos de cuidado y mas de ocho afios proporcionando

cuidados. Este criterio es apoyado por la mayoria de estudios.

- Gradaria municipal: Aquellos municipios con una poblacion menor a los
veinte mil habitantes y municipios mayores de este tamafo. Este criterio esta
fundamentado en que los ayuntamientos mayores de veinte mil habitantes

tienen la obligacion de tener un servicio social de base.

En funcién del analisis realizado y los criterios explicados se ha configurado la
siguiente muestra tedrica, con el objetivo de entrevistar a 45 cuidadoras

informales



Tabla 1: Distribucion teérica de los marginales de las 45 entrevistas a cuidadoras
combinando las diferentes variables.

Entre 20 y 49 afios | Entre 50 y 65 afios >65 anos
< > < > < > Total
20.000h | 20.000h | 20.000h | 20.000h | 20.000h | 20.000h
<4 ainos
cuidando 15
Entre 4y 8
anos 15
cuidando
> 8 anos
cuidando 15
5 5 5 5 5 5
Total 10 garantizadas 10 garantizadas 10 garantizadas 45

Asi mismo, se llevan a cabo 15 entrevistas en cada Comunidad Auténoma.

Respecto a los profesionales, la muestra tedrica es de 24 personas a entrevistar y se

distribuye de la siguiente manera segun su perfil:

Tabla 2: Distribucién teérica de los 24 profesionales a

entrevistar

Trabajadoras familiares/asistentes domiciliarias 10
Trabajadores sociales 10
Psicologos y/o representantes de asociaciones 4
Total 24

Comentar que, de forma complementaria, y con el objetivo de aumentar la fiabilidad

y el rigor de los resultados, tanto los guiones disefiados para los tipos de entrevistas

a realizar (cuidadoras y profesionales), como la muestra disefiada, se han sometido

a la validacion de la comisién de seguimiento formada por siete expertos de este

ambito: Demetrio Casado Pérez, Miguel Angel de Prada, Jests Rogero, Cristina

Garcia Sainz, M2 del Mar Garcia Calvente, Teresa Torns e Ignacio Montorio.

Finalmente, se han realizado 47 entrevistas a cuidadoras informales y 18 a

profesionales. A continuacion se muestra la distribucion definitiva de cada una de las

poblaciones.
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Tabla 3: Distribucion real de las 47 entrevista a cuidadoras combinando las
diferentes variables.

Entre 20 y 49 afios | Entre 50 y 65 anos >65 anos
< 2 < 2 < >
20.000h | 20.000h | 20.000h | 20.000h | 20.000h | 20.000h Total
< 4 anos
cuidando 3 6 2 1 Lo
Entre4y 8
anos 2 2 5 3 6 18
cuidando
Slalies 2 1 2 7 1 4 17
cuidando
4 4 4 18 6 11
Total 8 22 17 47

En relacion con la distribucion por Comunidades Auténomas, comentar que se han
realizado 14 entrevistas en Aragon, 17 en Catalufia y 16 en la Comunidad de
Madrid.

Dos han sido las principales dificultades a la hora de alcanzar la muestra te6rica, por
un lado encontrar a 15 personas que llevaran menos de 4 afios cuidando y, por otro,

encontrar a 10 personas cuidadoras que tuvieran entre 20 y 49 afios.

En el caso de las personas que llevan cuidando menos de 4 afios, esta dificultad se
debe principalmente al hecho de que la gran mayoria de personas cuidadoras lo son
de forma prolongada en el tiempo. Segun la Encuesta de Apoyo Informal a Mayores,
2004 el promedio es de 6,5 afios. De esta manera, se han entrevistado a mas
personas de las siguientes franjas: entre 4 y 8 afios cuidando y mas de 8 afios

cuidando.

En el segundo caso, como se ha dicho anteriormente, varios estudios describen que
el perfil de mujeres cuidadoras con dedicacion maxima tiene un promedio de edad
entre 50 y 59 afios. En el estudio de Casado y Lopez (2001) el 81% tiene més de 40
afios; de hecho, sélo las mujeres de entre 45 y 54 afos representan cerca del 40%
del total de cuidadoras. Por este motivo, se ha optado por enfatizar las entrevistas

en la franja de edad de entre 50 y 65 afios.

En el caso de los profesionales, finalmente se ha entrevistado a 18 personas que

mantienen contacto directo con cuidadoras informales.
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Tabla 4: Distribucién de los 18 profesionales
entrevistados

Trabajadoras familiares/asistentes domiciliarias 5
Trabajadores sociales 5
Psicélogos y/o representantes de asociaciones 8
Total 18

Del total de las entrevistas realizadas, 4 se han llevado a cabo en Aragdén, 8 en

Cataluiia y 6 en la Comunidad de Madrid.
2.2.4. Andlisis y redaccion de los informes

Una vez realizado el trabajo de campo, se ha llevado a cabo el andlisis de la
informacién proveniente tanto de las entrevistas semiestructuradas a las cuidadoras
informales y profesionales que mantienen contacto directo con ellas, como de los

cuestionarios pasados a las personas cuidadoras.

En relacién a las entrevistas semiestructuradas, el andlisis consta de dos partes. En
primer lugar se preparan los datos, es decir, se realiza una trascripcion exhaustiva
del contenido de las entrevistas. Posteriormente, se lleva a cabo el tratamiento del
contenido de cada una de ellas. Este tratamiento se ha realizado mediante el
programa para el analisis cualitativo Atlas.ti. Los objetivos del andlisis, tanto de las

entrevistas a cuidadoras como a profesionales, han sido identificar:

- el impacto que tiene la prestacién de cuidados en la calidad de vida de las
cuidadoras informales

- las dimensiones e indicadores que deberia contener un instrumento que
valorase la calidad de vida de las cuidadoras informales

- el tipo de servicios que prestan atencion a estas personas y las

demandas entorno a la cobertura de éstos.
El andlisis de los cuestionarios también ha constado de dos partes. Por un lado,

la preparacion de los datos, es decir, la preparacion de la matriz de datos vy el

vaciado de los cuestionarios en esta matriz. Y por otro, el analisis de éstos a

12



través del programa para el analisis cuantitativo SPSS. La metodologia seguida
en este caso ha sido la utilizacién de la tabulacion simple, la tabulacion cruzada
de variables, asi como el calculo estadistico descriptivo y la contrastacion por
subpoblaciones. El objetivo principal ha sido establecer el perfil de las cuidadoras

informales entrevistadas.
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3. El Contexto

Espafia se caracteriza por asentar su modelo de bienestar sobre las bases del
Régimen de Bienestar latino-mediterraneo, en el que la familia ha jugado un papel
fundamental como principal provisora de cuidados. Pero nos encontramos en un
momento de cambio, producido por diferentes procesos sociales, culturales y

demograéficos.

Ante esta situacion, surge un nuevo sistema de proteccién, el SAAD, que se
desprende de la promulgacion de la Ley 39/2006 de promocion de autonomia

personal y atencion a las personas en situacion de dependencia.

En los apartados que siguen se intentan describir las caracteristicas basicas de este
momento de transicibn en el que convergen valores culturales y sociales
fuertemente arraigados con iniciativas publicas nuevas que pretenden dar respuesta

a una creciente demanda social.

3.1. El Régimen de Bienestar Latino-Mediterraneo

Los primeros analisis sobre los distintos modelos de estado del bienestar en Europa
no consideraban que los rasgos de los estados de bienestar de Grecia, lItalia,
Portugal y Espafia tuvieran especificidades suficientes como para considerarlos un
modelo en si mismo. Actualmente, la literatura sobre el tema ha avanzado
significativamente, produciendo distintos estudios e investigaciones y llegando a
afirmar que los estados del Bienestar del sur en la Europa Social constituyen un
modelo aparte. Asi, segin autores como Adelantado (2000) o Gallego, Goma y
Subirats (2003) los rasgos caracteristicos definitorios del Estado de Bienestar latino

mediterraneo pueden resumirse en los siguientes puntos:

e La casi superposicion histérica de los procesos de construccion y

reestructuracion del pacto social-keynesiano. Su desarrollo
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(fundamentalmente en periodos de transiciones democraticas) a diferencia
del resto de la UE, tiene lugar en un contexto de cambios estructurales de
fondo que ponen los cimientos del modelo.

Se asumen los modelos universales de salud y educacién financiados por la
via impositiva.

Mantenimiento del esquema familiarista de asistencia, con roles publicos
débiles en el campo de la exclusion social, a pesar de la puesta en pie de
nuevas redes publicas de servicios sociales, y de forma parcial y
fragmentada, de programas de rentas minimas.

Establecimiento de modelos de relaciones laborales con tasas altas de
cobertura por negociacion colectiva pero con densidades sindicales mucho
mas bajas que en los sistemas continentales.

Impacto especialmente relevante de las politicas sociales y de cohesion de
la UE en cada uno de los paises, en referencia al gasto social (financiado
por fondos estructurales) como el ajuste de las politicas estatales a los
disefios comunitarios.

Pervivencia de amplios mecanismos clientelares en la distribucion publica

del bienestar.

3.1.1 El Estado del Bienestar Espaiol

El concepto de Estado del Bienestar incluye, segun Vicen¢ Navarro (2004), todas las

intervenciones del Estado (tanto en el nivel central como en los niveles autonémico y

local) dirigidas a mejorar el bienestar social y la calidad de vida de la poblacién. Esta

definicion se concreta un poco mas, puesto que casi todas las intervenciones del

Estado afectan, en mayor o menor medida, al bienestar de la poblacién. Por ello,

dicho autor especifica las intervenciones del Estado que, de manera mas explicita y

directa, afectan a la calidad de vida de los ciudadanos y residentes:

Los servicios publicos como la sanidad, la educacion, los servicios de ayuda
a las familias, los servicios sociales, la vivienda social y otros servicios
destinados a mejorar la calidad de vida y el bienestar de la poblacion.

Las transferencias sociales. Las mas importantes son las pensiones de vejez,
de viudedad y de discapacidad que, de hecho, transfieren fondos publicos de

los trabajadores, empleados y empresarios a los beneficiaros pensionistas.
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e Las intervenciones normativas. En general, en este tipo de intervenciones el
Estado no financia ni provee servicios, sino que dicta normas y sanciones
para forzar y garantizar su cumplimiento.

e Las intervenciones publicas. Destinadas a que el Sector Mercantil produzca
puestos de trabajo con condiciones laborales y, en caso de no ser asi,

estimular y facilitar la producciéon de puestos de trabajo en el Sector Publico.

A partir de ahi ya podemos esquematizar, de forma sintética, la historia de la politica
social en Espafia entre las décadas de los ochenta del siglo pasado y la primera del
siglo XXI a partir de cuatro procesos de cambio sociopolitico: la universalizacion, la
contencién del gasto social, la descentralizacién y, finalmente, la parcial privatizacion

del Estado del Bienestar.

En primer lugar, pues, se ha desarrollado un proceso de universalizacion de los
diferentes servicios o bienes preferentes y prestaciones econémicas y monetarias de
caracter desigual (fundamentalmente sanidad y educacion), con diferente ritmo de
institucionalizacion. El segundo proceso, de contencidon del gasto social, se
traduce en incrementos que se sitlan por debajo del crecimiento del total del gasto
publico. El tercer proceso es el de descentralizacion; y conlleva el creciente
protagonismo de las CCAA en la planificacion y ejecucion de las politicas sociales,
reduciéndose la capacidad de las Administraciones Centrales en el control de la
politica social y en menoscabo de la deseable coordinacidn institucional. Finalmente,
un proceso parcial de privatizacion del Estado del Bienestar, que se materializa
en la expansién de la produccién privada de servicios financiados por el Estado
(conciertos de Educacion y sanidad, concertacion de los servicios sociales; gestion
de la incapacidad laboral y del empleo) y otro proceso parcial de socializacién que
se traduce en la eclosién de asociaciones y revitalizacion de fundaciones, y, en

suma, en un auge del voluntariado en la produccion de servicios publicos.

Todos estos procesos han convergido a la creacién de un Estado del Bienestar
extenso en cobertura, desigual en su impacto social con un intenso desarrollo de las
prestaciones asistenciales, con escasa coordinacion de las diferentes politicas
estatales, autondmicas y municipales y progresivamente diversificado, cuando no

fragmentado, en cuanto a las formas de produccion y provision de servicios y
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prestaciones. En resumen, se puede aseverar que ha habido un proceso de
universalizacion de los servicios como es el caso de la educacion y sanidad, en
menor medida los servicios sociales, y también el de la progresiva universalizacion y
asistencializacion de las prestaciones sociales como ha sucedido en la proteccion

por desempleo y en el caso de las pensiones asistenciales.

3.1.2. Los sectores de provision de bienestar

La politica social se articula en un conjunto de decisiones y actuaciones publico-
administrativas, generadas en la esfera estatal, que inciden directamente y de
formas diversas sobre la organizacion y distribucion de los recursos de bienestar, y
lo hace mediante regulaciones, servicios y transferencias (Adelantado, 2000). Ahora
bien, desde nuestra perspectiva conceptual y analitica se tiene que tener en cuenta
gue los mencionados recursos de bienestar no sélo proceden de la esfera estatal,
sino también de otros sectores de la sociedad:

e La esfera mercantil: es una esfera de produccion e intercambio material que
jerarquiza las relaciones sociales segun la capacidad de vender o comprar
mercancias y que irradia un proceso general de mercantilizacion de las
relaciones sociales clave para entender la politica social.

o La esfera estatal: incluye el aparato institucional y administrativo publico y el
conjunto de las actuaciones generadas en este mismo marco. Su mecanismo
principal de coordinacién pasa por la capacidad de regulacion por via
normativa y los procesos de administracién y gestion de recursos.

e La esfera relacional: es la esfera compuesta por las acciones sociales
supraindividuales que canalizan intereses y necesidades de las personas,
mediante distintos grupos sociales distribuidos en asociaciones formales y en
grupos comunitarios.

o La esfera doméstico-familiar y de parentesco: abarca las actividades que
se realizan dentro de las unidades minimas de co-residencia en las que se
ejecuta el denominado trabajo doméstico, que consiste en la prestacion de
cuidados personales (trabajo reproductivo), al margen de cualquier
remuneracibn monetaria. En esta esfera subyace claramente la lb6gica

patriarcal.
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Cualquiera de estas esferas, a la vez que pueden estar cruzadas por ejes de
desigualdad importantes, puede proveer de bienestar social a la poblacion y hacerlo
simultdneamente. Asi pues, la politica social moviliza recursos de unos sectores a
otros mediante un conjunto de procedimientos que construyen y modulan la
desigualdad social, al asignar a cada sector determinada responsabilidad en el
suministro de recursos de bienestar. No obstante, conviene hacer énfasis sobre la
esfera mencionada en cuarto lugar y que se podria denominar Sector informal, y
que proviene de la esfera doméstico-familiar. Se entiende normalmente como aquel
que provee recursos de bienestar por parte de los familiares (principalmente
mujeres), amigos y vecinos, constituyendo “redes de ayuda” basadas en cierto

intercambio reciproco.

3.1.3. La crisis del Régimen de Bienestar familista y el papel del
cuidador informal

Gosta Esping-Andersen define el familiarismo como “aquella situacion econémica y
familiar caracterizada por la dependencia familiar en la que el Estado y mercado
asignan un maximo de funciones de bienestar a las familias”. Asi pues, la familia se
encarga de una funcién social que no cubre ni el estado ni el mercado, la de atender
a las necesidades de la poblacion dependiente, tanto en nifios, ancianos como en
personas con discapacidad. El dilema estriba en si la permanencia de cuidados de
larga duracion es resultado del familismo? o de la inexistencia de infraestructuras y
servicios proporcionados por el estado y mercado para atender a los ancianos.
Teniendo en cuenta que en los paises mediterrdneos hay una intervencién estatal de
caracter asistencial, la consecuencia inmediata es la dependencia familiar, hecho
que apunta a que la dependencia y solidaridad familiar en Espafia sea el resultado
de una carencia de servicios prestados por el Estado y el mercado en materia de

dependencia.

Segun este modelo de reproduccién, tradicionalmente el hombre ha sustentado la
economia familiar: el “modelo de varén sustentador” mientras que la mujer es ama
de casa. Asi, hoy, esta tipologia adquiere la forma de un “modelo modificado de

varén sustentador” que se basa en que el hombre trabaje a jornada completa y la

2 Familismo entendido como un determinante normativo de la cultura mediterranea. Deviene uno de los
factores culturales mas evidente en la permanencia de estructuras familiares tradicionales.
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mujer a media jornada o a “doble jornada” (generando asi un desequilibrio en el
sistema del cual las principales perjudicadas siguen siendo las mujeres). Son
factores de tipo estructural los que explican el aumento de la ocupacion femenina y
la permanencia del modelo de “varon-sustentador”. Asimismo, otros factores como la
baja tasa de fecundidad, la mayor esperanza de vida y/o la reduccion del tamafio
promedio de la familia espafiola, hacen tambalear los principios familistas sobre los

gque se basa nuestro sistema de Bienestar.

Por ello, se puede deducir que, poco a poco, se va produciendo un proceso de
desfamiliarizacion e individualizacién, mas lento, si cabe, en Espafia, debido al peso

que aun tiene el familiarismo en los paises del sur de Europa.

Como sefala el Libro Blanco de la Dependencias, “dentro de la Unidn Europea,
Espafa, donde la familia es la méxima proveedora de atencion y cuidados a todos
sus miembros que los precisan, es el ultimo de los quince en gasto social de apoyo
familiar”. Espafia es el pais de la UE (15) que menos ayuda a la familia, destinando
el 0,7% del PIB y ocupa el penultimo lugar de la Unidn Europea, frente al 2,2% de la

media europea”.

Por todos estos motivos, se estan planteando nuevas exigencias a las familias y a
los Estados de Bienestar latino-mediterraneos, ya que tendran que ir renunciando al
comodin del familiarismo para pasar a desarrollar politicas sociales (integracién de
los sistemas sociosanitarios) y familiares que posibiliten el cuidado de los familiares
dependientes sin menoscabar la plena integracion de la mujer en ambitos publicos
como el mercado laboral (Moreno, 2007). En este contexto, los cuidados de larga
duraciébn se presentan como el reto mas importante al que se enfrentan los
gobiernos, principalmente por las implicaciones que tienen para las familias y los

servicios (Bazo y Ancizu, 2004).

A nivel politico y legal, el problema social de la dependencia adquiere una nueva

perspectiva a través de la implantacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de

% Libro blanco: Atencion a las personas en situacion de dependencia en Espafia Madrid: IMSERSO,
2004.

* Datos extraidos del Informe de Evolucién de la Familia en Espafia 2007 del Instituto de Politica
Familiar.
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Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en situacién de
Dependencia, ya que recoge la figura del cuidador informal. Esta nuevo marco legal
hace necesario investigar sobre el impacto del cuidado en la figura del cuidador

tanto a nivel de calidad de vida como de bienestar.

3.2. La atencion a la dependencia en el domicilio

3.2.1. La promocién de autonomia personal y atencién a la dependencia

Segun el Consejo de Europa, la situacién de dependencia viene dada como aquel
estado en el que se encuentran personas que, por razones ligadas a la falta o
pérdida de autonomia psiquica, fisica o intelectual, tienen necesidad de asistencia
y/o ayuda a fin de realizar las actividades corrientes de la vida diaria (Resolucion
98(9) de 18 de Septiembre de 1998).

Segun la Ley 39/2006 de promocion de autonomia personal y atencién a las
personas en situacion de dependencia la dependencia se define como el estado de
caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas
de la edad, enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de
autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u
otras personas 0 ayudas importantes para realizar actividades béasicas de la vida
diaria 0, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad

mental, de otros apoyos para su autonomia personal.

En lo que se conoce por el sistema de provision de servicios de atencién a la
dependencia, y mas concretamente, en lo que se refiere a la esfera de atencion
publica, en Espafia, han sido dos los sistemas que hasta el momento han dado
cobertura a esta demanda social: el sistema de salud y el sistema de servicios

sociales.

Mientras el primero de los sistemas mencionados ha venido proporcionando una

proteccidon como un sistema universalista, el segundo lo ha venido haciendo como
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un sistema de proteccion débil, porque no es un sistema que garantice una
proteccion universal y porque no esta claramente definido el derecho subjetivo de
acceso a los servicios sociales. La combinacion de estos factores -entre otros- junto
con la asuncién de competencias exclusivas en lo que la definicion y gestion de los
Servicios Sociales se refiere por parte de las Comunidades Autonomas, ha
producido un desequilibrio territorial y una cobertura desigual e insuficiente en el

territorio Espafiol.

Por este motivo, en Espafa, al igual que en muchos otros paises europeos, se
comienzan a tomar medidas dirigidas al desarrollo e implantaciébn de un nuevo
sistema de proteccién social para aquellas personas que ven reducida su autonomia
y se encuentran en una situacion de dependencia. Como primera medida esencial
se ha aprobd, el dia 14 de Diciembre de 2006, la Ley 39/2006 de promocion de
autonomia personal y atencién a las personas en situacion de dependencia (en
adelante Ley 39/2006 o LAPAD), en la que se busca la garantia de unas
prestaciones y servicios minimos de proteccién y atencion de ambito estatal, en las

mismas condiciones para todos los ciudadanos.

Mediante la promulgacion de la Ley 39/2006 y el consecuente despliegue del
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD), lo que en realidad
se pretende es hacer frente a la insuficiente y desigual cobertura que hasta el
momento se ha venido dando a las necesidades de las personas que ven mermada
su autonomia, desde los sistemas de Atencion Social en las diferentes Comunidades

Autobnomas.

De hecho, mediante la implementacion del SAAD, se busca crear un marco de
accién coherente que dé cobertura a esta creciente demanda social, en el que
participen los diferentes niveles administrativos y que asegure la aplicacion de
politicas de proteccién eficaces garantizando la satisfaccion de derechos en igualdad

de condiciones y bienestar.
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3.2.2. El funcionamiento y despliegue del Sistema para la autonomia y la

atencion a la dependencia (SAAD)

Es de destacar que, mediante la promulgacion de la Ley 39/2006, se ha dado un
salto cualitativo en lo que a la proteccidon social de las personas en situacién de
dependencia se refiere, configurando el derecho subjetivo de acceso a un sistema
de atencion que se fundamenta en los principios de universalidad, equidad vy

accesibilidad.

Asi, para poder acreditar las situaciones de dependencia, las comunidades
auténomas tienen competencia para determinar los 6érganos y los procesos de
valoracién. Este proceso de valoracién se realizard teniendo en cuenta los
correspondientes informes sobre salud de la persona y sobre el entorno en el que
vive y considerando, si es necesario, las ayudas técnicas, ortesis y prétesis que
hayan de prescribirse. El proceso de reconocimiento de la situacién de dependencia
de cualquier persona se iniciara a instancia de la propia persona que pueda estar
afectada y se hara mediante resolucion de la comunidad autbnoma en la que habite
la persona beneficiaria. A su vez, este reconocimiento tendra validez en todo el

territorio estatal.

En el marco de este procedimiento de reconocimiento de la situacion de
dependencia, los servicios sociales correspondientes del sistema publico
estableceran un Programa Individual de Atencidén (en adelante PIA) en el que se
determinaran las modalidades méas adecuadas a las necesidades de cada uno de los

usuarios.

Asimismo, la ley establece las caracteristicas de cada uno de los grados de
dependencia de la siguiente forma:

- Grado | (Dependencia Moderada): cuando la persona necesita ayuda
para realizar diversas actividades basicas de la vida diaria, al menos
una vez al dia o tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado
para su autonomia personal.

- Grado Il (Dependencia Severa): cuando una persona necesita ayuda

para realizar diversas actividades de la vida diaria dos o tres veces al
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dia, pero no el apoyo permanente de un cuidador, o tiene necesidad de
un apoyo extenso para su autonomia personal.

Grado lll (Gran Dependencia): cuando la persona necesita ayuda para
realizar diversas actividades de la vida diaria diversas veces al dia v,
por la pérdida total de autonomia fisica, mental intelectual o sensorial,
necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona, o tiene

necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.

Tal y como se desprende del propio texto legal, el sistema de atenciébn comenzara

por valorar y cubrir las necesidades de aquellas personas con un grado de

dependencia mas alto, dejando la cobertura de las necesidades de las personas con

limitaciones mas leves de su autonomia para afios posteriores.

Por dltimo, también es de destacar que el despliegue, y por lo tanto, la aplicacion del

sistema (segun la disposicion adicional tercera de la propia Ley 39/2006) seréa

progresivo y gradual, segun el siguiente calendario:

El primer afio de aplicacion (2007): se proporcionara atencion a
aquellas personas valoradas en el grado lll de Gran Dependencia
(niveles 1y 2).

El segundo y tercer afio (2008-2009): se proporcionara atencién a
aquellas personas valoradas en el grado Il de Dependencia Severa
(nivel 2).

El tercer y cuarto afio (2009-2010): se proporcionara atencién a
aquellas personas valoradas en el grado Il de Dependencia Severa
(nivel 1).

El quinto y sexto afio (2011-2012): se proporcionara atencién a aquellas
personas valoradas en el grado | de Dependencia Moderada (Nivel 2).
El séptimo y octavo afo (2013-2014): se proporcionara atenciéon a
aquellas personas valoradas en el grado | de Dependencia Moderada
(nivel 1).
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3.2.3. La cartera de servicios y los servicios de atencién en el domicilio

Los servicios tienen un caracter prioritario y se prestaran a travées de la oferta publica

de la Red de Servicios Sociales por las respectivas Comunidades Auténomas

mediante centros y servicios publicos o privados debidamente acreditados.

El catdlogo de servicios se regula en el articulo 15 de la LAPAD y es el siguiente:

Los servicios de prevencion de las situaciones de dependencia y
de promocién de autonomia personal: su finalidad es la de prevenir
la aparicién de o agravamiento de enfermedades o discapacidades y/o
secuelas mediante el desarrollo coordinado entre los servicios sociales
y de salud, de actuaciones de promociéon de condicion de vida
saludables, programas especificos de caracter preventivo y de
rehabilitacion dirigidos a las personas mayores y las personas con
discapacidad y a aquellas que se vean afectadas por procesos de
hospitalizacion complejos.
Servicio de Teleasistencia: servicio que busca el poder ofrecer una
respuesta inmediata ante una situacion de emergencia asi como
combatir la inseguridad, solicitud o aislamiento en el que se encuentran
muchas personas mayores. Consiste en la utilizacion de sistemas de
comunicacion para mantener el contacto con la persona que vive sola 'y
poder ejercer un control sobre cualquier situacién de emergencia en la
gue se pueda encontrar esta persona.
Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD): Este servicio lo componen un
conjunto de actividades que se llevan a cabo en la propia residencia de
la persona en situacién de dependencia con objeto de atender sus
necesidades de la vida diaria. Dentro del mismo se contemplan dos
modalidades no excluyentes entre si:
= Atencién a las necesidades del hogar: basado en la atencion
de las necesidades puramente domésticas como son la
limpieza, lavado de ropa, cocina y/o otros.
= Cuidados personales: Servicios relacionados con la atencion
personal en el desarrollo de las actividades bésicas de la

vida diaria.
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Servicio de centro de dia y centro de noche: servicio que ofrece una
atencion integral durante el periodo diurno o nocturno, con objeto de
mejorar o mantener el mejor nivel posible de autonomia personal y dar
apoyo a las familias o cuidadores. Este servicio presenta las siguientes
modalidades:

= Centro de dia para gente mayor

= Centro de dia para menores de 65 afios

= Centro de dia para la atencién especializada

= Centro de noche
Servicio de Atencion Especializada: servicios que buscan, desde un
enfoque biopsicosaocial, servicios continuos de caracter personal y
sanitario. Este servicio se prestara en los centros residenciales
habilitados a tal efecto segun el tipo de dependencia, grado de la
misma e intensidad de cuidados que precise la persona. Dispone de
las siguientes modalidades:

= Residencia para personas mayores en situacion de

dependencia.
= Centro de atencion a personas en situacion de dependencia

con razoén de su discapacidad.

El catadlogo de prestaciones econdémicas es el siguiente:

Prestacion econdémica vinculada al servicio: Se reconocera
Unicamente cuando no sea posible el acceso a un servicio de caracter
publico o concertado y estara vinculada a la adquisicién de un servicio.
Prestacion econémica para cuidados en el entorno familiar y apoyo
a las cuidadoras no profesionales: Este tipo de ayuda se concedera de
forma excepcional cuando el beneficiario esté siendo atendido en su
propio entorno familiar y asi se establezca en el Programa de Atencion
Individual.

Prestacion econdémica para la Asistencia Personal: Tiene como
finalidad la promocion de la autonomia de las personas que se
encuentran en situacion de gran dependencia. Su objetivo es contribuir a
la contratacion de una persona durante un numero de horas especifico y

a pactar en cada caso que facilite al beneficiario el acceso a la educacion
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y al trabajo, asi como una vida mas autonoma en el ejercicio de sus
actividades basicas de la vida diaria.

- Ayudas econdémicas para facilitar la autonomia personal: Las
administraciones competentes podran, de conformidad con sus
disponibilidades presupuestarias, establecer acuerdos especificos para la
concesion de ayudas economicas con la finalidad de facilitar la autonomia
personal de cualquier persona. Estas ayudas tendran caracter de
subvencion y estaran destinadas a garantizar apoyo a la persona
mediante ayudas técnicas o instrumentos necesarios para el normal
desarrollo de su vida diaria y facilitar la accesibilidad y adaptaciones en

Su vivienda.

Entre las prestaciones y los servicios mencionados, cabe destacar prestacion
econOmica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a las cuidadoras no
profesionales asi como la medida desarrollada en el articulo 18.4 de la misma Ley
39/2006, en la que se establece que el consejo Territorial del Sistema para la
Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia promovera acciones de apoyo a
los cuidadores no profesionales que incorporaran programas de formacion,
informacién y medidas para atender los periodos de descanso (estas medidas se

analizan mas exhaustivamente en los apartados que siguen).

3.2.4. La situacion de los cuidadores informales o cuidadores no profesionales
en el SAAD

En este entramado, y haciendo referencia al &mbito de estudio que nos atafie, es
preciso mencionar que, con la creacion del nuevo sistema de proteccidn, también se
ha dado un salto cualitativo en lo que al reconocimiento del papel de la familia se
refiere. Esto es, tal y como ya se ha explicado en apartados anteriores, Espafia es
un pais caracterizado por el Régimen de Bienestar Latino-Mediterraneo. Como
consecuencia de ello, el peso de la provision de los cuidados ha recaido
mayoritariamente en el seno familiar (generando esta provision unos considerables
costes econémicos y personales). De hecho, cabe puntualizar que, en la mayoria de
los casos, la responsabilidad de la provision de estos cuidados y atencion ha recaido

principalmente en las mujeres.
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En el nuevo texto legal, por fin se ha reconocido el papel que los/las cuidadores/as
han venido desarrollando en la provision de cuidados en el domicilio. Asi, en el
articulo 14.4 de la propia Ley 39/2006, se reconoce la posibilidad de que,
excepcionalmente, el beneficiario pueda recibir una prestacion econémica para ser
atendido por cuidadores no profesionales®, siempre que se den las condiciones
adecuadas de convivencia y habitabilidad de la vivienda y asi lo establezca el

Programa Individual de Atencién.

Este articulo debe leerse en consonancia con el articulo 18 de la misma ley, en el
que se desarrollan las condiciones generales por las que se otorga la prestacion
econdémica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a los cuidadores no
profesionales, y que a su vez, desarrolla el Decreto 615/2007 por el que se regula la

Seguridad Social de los cuidadores de las personas en situacion de dependencia.

Asi, se prevé que las personas que podran adquirir la condicion de cuidadores no
profesionales serdn o conyuges y/o parientes por consanguinidad, afinidad o
adopcion hasta tercer grado, estableciendo la posibilidad de que en situaciones
excepcionales lo pueda hacer alguna persona que no tenga el grado sefialado. De
esta forma, se establece que aquellas personas que cumplan con los requisitos
mencionados, que provea de los cuidados que requiere la persona dependiente en
su domicilio y reciba la prestacién econdémica regulada en la Ley 39/2006, deber

afiliarse a la Seguridad Social.

A su vez, y también segun lo establecido en la Ley 39/2006, tal y como se ha
indicado en el apartado anterior, se contempla la creaciéon de programas de apoyo
que comprenderan programas de informacion, formacion y medidas para atender los
periodos de descanso (Articulo 18.4 de la Ley 39/2006) .

Ahora bien, y sin menoscabo de la iniciativa emprendida, los parametros
mencionados no dejan de ser medidas laxas e indefinidas que dejan muchas
preguntas sin respuesta. Si bien es cierto que el reconocimiento del papel que ha

venido desarrollando la familia en la provision de cuidados es un gran avance dentro

°En esta investigacion se utilizara el concepto cuidadora no profesional y cuidadora informal para hacer
referencia al mismo colectivo indistintamente.
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del sistema de proteccion social, y la definicion de una prestacion econémica
destinada a tal efecto es muestra de ello, también es preciso destacar la
insuficiencia de la medida para garantizar su bienestar, asi como la inconcrecion e
indefinicion de las medidas de formacién, informacion y atencién en los periodos de

descanso establecidas en el articulo 18.4.

En definitiva, se puede afirmar que, a pesar de haber dado un salto cualitativo en lo
que al reconocimiento de la provision de cuidados en el domicilio por parte de los y
las cuidadoras informales se refiere, hay algunas cuestiones con relacion a la
situacion de estas personas que o bien han quedado sin resolver o bien son

insuficientes para garantizar su bienestar y su calidad de vida.

- La cuantia de la prestacion para cuidados en el entorno familiar y apoyo a
las cuidadoras no profesionales oscila entre un maximo de 506,96 euros y
un minimo de 328,36 euros. Esta cantidad se establece Unicamente en
funcion del grado de dependencia de la persona que requiere de
cuidados. Este enfoque es limitado y no garantiza un bienestar material
en el conjunto de la unidad de convivencia.

- Por otra parte, para poder acceder a la prestacion econémica establecida
en la LAPAD, es necesario cotizar a la Seguridad Social. No obstante,
también se constata que existe un porcentaje considerable de personas
mayores de 65 afios que proporcionan cuidados en sus domicilios. Estas
personas no pueden acceder a la prestacion econbémica y en
consecuencia se encuentran en una situacion de mayor desproteccion y
desigualdad respecto al resto de las cuidadoras.

- En el instrumento de valoracion que establece el tipo de proteccién o
atencion del que sera beneficiaria la persona en situacién de dependencia
no se incluye la perspectiva de la cuidadora no profesional, por
consiguiente, el programa de intervencién se disefia sin tener en cuenta

las necesidades de la misma.
Por estos motivos, es necesario resaltar que, si bien se ha dado un salto cualitativo

configurando el SAAD como un sistema de proteccion del estado del bienestar, éste

no deja de ser un sistema limitado: se fundamenta Unicamente en el desarrollo de
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los derechos de la persona en situacion de dependencia y no en una visién integral
de la situacién de un domicilio en el que hay una persona en situacién de
dependencia y una persona que le provee cuidados y que, por tanto, ve mermada su

calidad de vida.

Asimismo, el reconocimiento del papel de la cuidadora informal o no profesional en
el texto legal no deja de ser un avance social. Sin embargo, mas alla de desarrollar
las medidas suficientes para mantener un sistema reproductivo familiar que da
cobertura a aquellas necesidades a las que no se da cobertura por parte del sistema
de proteccion social publico, queda pendiente el desarrollo de medidas que

garanticen el derecho a elegir y la libertad de eleccion de estas personas.
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1. Introduccioén

Cuidar de una persona en situacion de dependencia o con discapacidad es una situacion
estresante ya que por lo general tiende a ser una situacion continua y prolongada en el
tiempo. Generalmente, este papel es desempefiado por mujeres, quienes tienen mayores
probabilidades de verse afectadas emocionalmente y cuentan con mayores niveles de
ansiedad, depresion y una peor salud mental. Esto esta intrinsecamente relacionado con la
distinta forma de desarrollar su rol de cuidador y se traduce en que las mujeres de 35 a 55
afios tienen 3 veces mas enfermedades debidas al estrés que el promedio espafiol; el 51%
de las mujeres que cuidan personas dependientes estan cansadas; el 32 % estan
deprimidas y el 30% sienten que su salud se ha deteriorado (Navarro y Quiroga 2001,
Navarro et al. 2001).

En consecuencia, no es de extrafiar que esté ampliamente contrastada y se hayan
desarrollado modelos generales de estrés como el de Lazaurus y Folkman (1984), Pearlin et
al. (1990) y Lawton et al. (1991), entre otros. Sin embargo, la mayoria de estos modelos se
han centrado en la problematica de los cuidadores de familiares con deterioro cognitivo,
estando sobre representados los estudios de cuidadores informales de enfermos de
Alzheimer o demencia. Por lo tanto, queda sin abordar el impacto en el cuidador de
personas con otros tipos de dependencias y discapacidades, asi como un abordaje de la
cuestion desde la perspectiva de la calidad de vida. Es por ello que en este proyecto se
apuesta por un analisis integral y holistico del colectivo de cuidadores informales de persona
dependientes. Incidiendo en las consecuencias que tiene el hecho de proporcionar cuidados

en su bienestar y su calidad de vida.

Asi, en los apartados que siguen, se muestran los principales resultados obtenidos de un
proceso de investigacion en el que se han realizado entrevistas con cuidadoras informales
que responden a diferentes perfiles, y profesionales que trabajan en contacto directo con el

colectivo como son educadores sociales, trabajadores sociales y psicélogos.

El diagnédstico se ha realizado con objeto de que se comiencen a reconocer los costes que
genera la provision de cuidados sobre el bienestar y la calidad de vida de aquellas personas
que los proporcionan y tenerlos en cuenta en el momento de determinar el tipo de servicios,

recursos y/o prestaciones del que seran usuarias estas personas, con el objetivo principal de
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poder establecer programas de prevencion mas amplios, que no so6lo incidan en el estrés o
en la necesidad de respiro de estas personas, sino en su bienestar y su calidad de vida.

El informe comienza por analizar los diferentes perfiles y realizar una radiografia de la
poblacién cuidadora, asi como una descripcién de los principales motivos por los cuales

estas mujeres se ven abocadas a proporcionar cuidados.

En segundo término se construye un modelo que pretende definir el marco de analisis del
impacto del cuidado en términos de calidad de vida. Este modelo da lugar a la descripcién
de las principales variables que tienen una incidencia en la calidad de vida de estas

personas.

El informe finaliza analizando una a una las diferentes esferas o dimensiones de la vida de

estas personas que se ven afectadas por el hecho de proporcionar cuidados.



2. ¢Quién cuida a las personas en situacion de dependencia?

En Espafia, hablar de cuidado informal es hablar en femenino. Las mujeres ejercen un papel
fundamental en las tareas de atencidn de las personas en situacion de dependencia. Esta
feminizacion de las tareas de cuidado hace necesario que se tenga en cuenta dicho

colectivo a la hora de planificar la atencion a la dependencia en el hogar.

En este apartado se va a realizar una aproximacion a la poblacién cuidadora de personas
dependientes. A través de esta radiografia se pretende conocer tanto sus caracteristicas y
las variables que determinan ser cuidadora, como los motivos o las razones por las que

decide hacerse cargo del cuidado de su familiar dependiente en su hogar.

2.1. Perfil de la poblacion cuidadora

Segun los datos de la Encuesta de Apoyo Informal a Mayores del IMSERSO (2005), en
2004 habia 950.528 cuidadores informales. En el 90% de estos casos, esta ayuda informal
es prestada por los propios familiares, seguida de amigos y en menor medida por vecinos
(0,8%).

Rodriguez Cabrero (1994) establecio la diferencia entre dos tipos de cuidadores,
dependiendo de si convivian o no con la persona dependiente: los cuidadores tradicionales,
aquellos que han convivido tradicionalmente y que asumen la responsabilidad de los
cuidados practicamente sin darse cuenta, y los cuidadores modernos, que asumen el papel
de cuidador cuando la persona comienza a necesitar ayuda para la realizacién de las

actividades de la vida diaria.

En el presente estudio se han identificado ambos tipos de cuidadores siendo un 60% de los
cuidadores, tradicionales. Aunque es significativo destacar que la mayoria de las cuidadoras
modernas que asumen su papel como cuidadoras, son hijas que se hacen cargo de sus

progenitores cuando estos enferman o pierden autonomia como consecuencia de la edad.



Entre todas las variables, el género, el parentesco y la convivencia son las variables mas
importantes. De hecho, segln la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y
Situaciones de Dependencia (EDAD), en 2008, el 76,3%"' de la poblacién cuidadora es

mujer.

Las diferencias de género no sélo son evidentes en la proporcién de mujeres que asumen el
papel de cuidadoras; el género (tal y como se verd en los apartados que siguen) también
establece diferencias en las caracteristicas del cuidado que prestan, tanto en el tipo de

actividades que asumen como en el tiempo dedicado al cuidado.

A su vez, el coste que asumen las mujeres por el hecho de cuidar, es elevado en términos
de salud fisica y emocional, oportunidades de empleo, desarrollo personal, impacto
economico, relaciones sociales y disponibilidad de tiempo propio. Ademas, a todo ello hay
que sumarle la falta de reconocimiento social y la “invisibilidad” del trabajo relacionado con

el cuidado, ya que se realiza en la esfera doméstica.
A continuacion se muestra una tabla en la que se compara la poblacion analizada en la
encuesta de apoyo informal a mayores realizada por el IMSERSO en 2004 y la poblacion

analizada en la presente investigacion.

Tabla 1. Perfil de la poblacidon cuidadora: tabla comparativa

Encuesta de Apoyo Informal a Mayores, 2004.
IMSERSO

Explotacion de los datos propios del estudio

Mujer (83,6%)

Edades entre 40 y 59 afios (52,5%)
Casada (75,2%)

Ama de casa (44,2%)

Relacion de parentesco: Hija/o (57,2%), esposa/o
(16,8%) o nuera (10,1%)

Conviven en el mismo domicilio de forma permanente
(61,0%) o temporal (9,3%)

Promedio de horas de cuidados: 10,6h

Promedio de afios de cuidados: 6,5 afios

Mujer (87%)

Edades entre los 50 y 70 afios (62%)

Casada (81%)

Ama de casa (64%), de las cuales 33% dejaron de
trabajar para cuidar de la persona dependiente
Estudios primarios (62%)

Relacion de parentesco: hija/o (47%), conyuge (28%)
y madre (17%)

Residen en el mismo hogar que
dependiente de forma permanente (87%)
Promedio de horas de cuidado: Entre 8 y 12 horas de
cuidado

Promedio de afios de cuidado: Entre 4 y 8 afios de
cuidado

la persona

Fuente: Elaboracién propia

! Dato extraido de la Nota de Prensa del Instituto Nacional de Estadistica, 4 de noviembre de 2008, sobre la

Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD), pp. 9.



En el presente estudio se ha constatado que el perfil de la cuidadora principal es: mujer
casada (hija o esposa de la persona a la que cuidan), con edades comprendidas entre los
50 y 70 afios y con una relacion de parentesco respecto a la persona que cuidan, en su
mayoria, directa. Esto es, la persona que recibe los cuidados en la mayor parte de los casos

es padre, madre, conyuge, hijo o hija de la cuidadora.

Asi, en los casos en los que la persona en situacién de dependencia es mayor de 65 afios,
la cuidadora suele ser en la mayoria de casos su hija, seguida de su cényuge. En menor
medida se han encontrado cuidadoras principales que son nueras, Unicamente 3 de las
entrevistadas lo eran. Sin embargo, si que se ha constatado que éstas suelen desarrollar un

papel activo como cuidadoras secundarias ayudando a la cuidadora principal.

Por dltimo, sefialar que Unicamente en dos casos, son las hermanas quienes se
responsabilizan de los cuidados informales de sus hermanos. En ambas situaciones se ha
constatado que esta situacion se da porque sus progenitores o bien estan muertos, o bien

se encuentran en situacion de dependencia.

Como se aprecia en latabla 1, la mayoria de las cuidadoras han cursado estudios primarios
y son amas de casa. Esta situacion, junto con el propio hecho de cuidar de un familiar,

determina que tengan dificultades econdémicas.

Del total de cuidadoras entrevistadas, el 87% residen en el mismo hogar que la persona en
situacion de dependencia, y mas de la mitad (60%), ya convivia con la persona
anteriormente a que ésta comenzara a perder autonomia, por lo tanto, en términos de

Rodriguez Cabrero, la mayoria de estas cuidadoras, son cuidadores tradicionales.

Se da un predominio en el tiempo de cuidado ya que el 80% de las entrevistadas llevan mas
de 4 afos de cuidado. Aun asi, cabe sefalar que ésta es una variable que varia en funciéon

del tipo limitacion funcional del familiar y las cusas que la han provocado.

Como ya se ha explicado al inicio, los hombres son bastante menos numerosos a la hora de
asumir el rol de cuidador. De las 45 entrevistas realizadas, solo 5 son hombres. No obstante,
segun la literatura, se muestra una tendencia de cambio en el perfil de cuidador con la

incorporacion cada vez méas importante del conyuge mayor de 65 afios que se encarga de



su pareja. En esta investigacion también se ha constatado esta tendencia ya que de los 5

hombres entrevistados, 4 tenian mas de 65 afnos.

Respecto al tipo de limitacién funcional de la persona en situacién de dependencia, en esta
investigacion se ha dado un predominio de una limitacion funcional de tipo cognitivo.
Abundan sobre todo las enfermedades neurodegenerativas, fundamentalmente el Alzheimer
y, en menor grado, la demencia senil y el parkinson. En aquellas personas con limitaciones
funcionales de tipo fisico (aunque en la mayoria de lo casos se de una combinacién de
limitaciones fisicas y cognitivas) predominan la paralisis cerebral y las enfermedades

neuromusculares como causas.

En cuanto a la edad de estas personas, en la mayoria de casos son mayores de 65 afios ya
gue esta cohorte comprende el 72% de las personas con algun tipo de dependencia, muy
por detrds, con un 20% de los casos, aparecen las personas dependientes con edades

comprendidas entre los 20 y 49 afios.

2.2. ¢Por qué proporcionan cuidados las cuidadoras informales?

La literatura ha identificado las siguientes razones como las causas por las que un familiar

decide cuidar de una persona que se encuentra en una situacién de dependencia®:

- motivacion altruista

- por reciprocidad

- por motivos econdmicos

- por sentimientos de culpa

- por evitar la censura del entorno

- por obligacion, se ha visto abocada a ello por presiones familiares

Tal y como se constata a continuacion, la mayoria de estas razones llevan fuertemente
enraizados los valores morales y de obligacion caracteristicos de un régimen de bienestar

latino-mediterraneo, en los que la familia y principalmente la mujer, asume per-se la

% Fuente: Ignacio Montorio, Maria lzal Troconiz y Pura Diaz (1999): Cuando las personas mayores necesitan
ayuda : guia para cuidadores y familiares, Madrid: IMSERSO-Ministerio de Asuntos Sociales.
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responsabilidad de cuidar de sus familiares. De hecho, la denominada cultura familista®,
ampliamente asentada en nuestro pais, influye decisivamente en la opinién general de que
las personas en situacion de dependencia deben ser cuidados en casa, y en que muchos

cuidadores no pidan ayuda o no soliciten recursos por la influencia del “qué diran”.

Asi, se ha constatado que la mayor parte de las causas que abocan a una persona a
proporcionar cuidados a otra, estan en la familia, sus circunstancias o incluso la propia
inercia del funcionamiento familiar. También se han detectado casos en los que se cuida de
los familiares para evitar la censura del entorno, siendo muy escasos los que proporcionan

cuidados, o bien por motivacion altruista o bien por razones econémicas.

Siguiendo los principales valores y fundamentos sobre los que se asienta la cultura familista,
uno de los principales motivos por los que se proporcionan cuidados esté relacionado con la
obligacion moral de cuidar de su familiar. Esto es, se ha confirmado que ciertas mujeres

asumen el rol de cuidadora, sin plantearse siquiera la posibilidad de elegir.

“Yo siento que cuidar de mi hermana es una obligacion. A ver, tanto mi hermana como si
fuera otra persona. Yo siempre estoy pendiente de todo el mundo. Hay veces que pienso, no
sé porque hago todo esto si después no me lo reconocen, pero como que yo no lo hago para

gue me lo reconozcan” (Cuidadora informal_Catalufia)

“Como lo he visto desde siempre por eso lo llevo tan bien. No se, o es que me he hecho a la
idea que me ha tocado esto y ya esta. Oye que voy a hacer, nada, no puedo hacer otra cosa”

(Cuidadora informal_Aragon).

Por otra parte, otros de los motivos presentes en el cuidado se encuentran en las
circunstancias familiares. Las cuidadoras, o bien son hijas Unicas, o bien son cényuges de
un hijo Unico y en consecuencia, no tienen otros familiares con quienes compartir el cuidado.
Cabe sefialar que en estos casos, también influenciadas por los valores culturales y sociales
de caracter familista, las cuidadoras asumen su rol sin entrar a cuestionar si los poderes

publicos deberian asumir la responsabilidad al respecto.

“Me he visto abocada a esto porque no tengo mas remedio porque aunque yo no la

quiera atender quién la atendera” (Cuidadora informal_Catalufia)

® Familismo entendido como un determinante normativo de la cultura mediterranea. Deviene uno de los factores
culturales més evidente en la permanencia de estructuras familiares tradicionales.



“Yo soy hijo Unico y claro pues lo he tenido que aguantar” (Cuidador

informal_Comunidad de Madrid)

También se dan casos en los que, a pesar de tener una familia mas extensa, ésta se ha
desentendido del cuidado del familiar, por lo que a la cuidadora principal siente que no le

gueda otra opcion y tiene que asumir las tareas de cuidado.

“Mis padres vivian cerca de mi hermana. Yo veia que mi hermana no se
responsabilizaba de ellos. No veia, no queria ver el problema y yo subia a comer con
ellos, yo subia a llevarles a los médicos, y yo empecé a darme cuenta que ellos no
podian estar solos, que mi hermana no se daba cuenta (...) Yo hago las cosas porque
quiero. Si yo los hubiera vista atendidos a lo mejor no lo hubiera hecho, pero vi que
mis padres necesitaban una atencién y yo, yo pensé que se la podia dar. (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

Otra de las causas que se da en el seno familiar es cuando la cuidadora informal se ha visto
presionada por el resto de la familia para asumir la responsabilidad del cuidado del familiar
en situacion de dependencia. Estos son los casos en los que la cuidadora principal convivia
anteriormente con la persona dependiente y en muchas ocasiones, el resto de familiares ni
siquiera se plantea otra posibilidad, ya que se da por hecho que es esa persona la que tiene

asumir el cuidado.

“Me siento mal, como que mi obligacién es cuidarla yo. Primero porque no trabajo y

tengo una habitacion” (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

“Como yo soy la que no trabajo, la que soy joven, pues no me queda otra” (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

También se ha constatado que alguna de las cuidadoras cuida de su familiar dependiente

para evitar la censura del entorno. Este hecho queda recogido en la siguiente cita:

“No me aporta nada y mas que nada lo hago por lastima, porque no tengo mas remedio y
porque es mi marido y es el padre de mis hijos. También me importa el qué diran porque es
muy cotilla la gente. Positivo no tengo nada con él, se que hago mal, pero lo hago por mi”

(Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)
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Por dltimo, sefialar que Unicamente una de las cuidadoras sefiala que su eleccion se debe a

una eleccion personal, no se ha sentido obligada a ello.

“La alternativa, a mi me han propuesto que la lleve a una residencia y me niego porque yo
que sé. El todavia nos conoce. Ha sido carifioso. Yo he sido su ojo derecho y él el mio mas
gue mi madre. Por los genios siempre hemos congeniado méas. Entonces yo me niego, es por
carifio, me niego. A lo mejor, oye algun dia le tengo que llevar porque no me queda ningin
remedio. Yo me niego de hecho eché la solicitud. Me dijeron que la echara porque esto tarda

mucho pero no” (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

Tal y como se ha constatado, al analizar todos los motivos que empujan a las personas (en
su mayor parte mujeres) a cuidar de sus familiares, se establece claramente una relacion
causa-efecto entre las caracteristicas familistas del Régimen de Bienestar Latino-

mediterraneo y la provision de cuidados.

De hecho, segun Esping- Andersen, el familismo es una situacion econémica y familiar
caracterizada por la dependencia familiar en la que el Estado y mercado asignan un maximo
de funciones de bienestar a las familias. Como consecuencia de ello, la familia asume la
funcién social de cuidar, porque no la cubre ni el estado ni el mercado. El dilema estriba en
si la permanencia de cuidados de larga duracion es resultado del familismo o de la
inexistencia de infraestructuras y servicios proporcionados por el estado y el mercado para
atender a la poblacién dependiente. Teniendo en cuenta que en los paises mediterraneos la
intervencion del estado es de caracter asistencial, se produce una dependencia familiar,
hecho que apunta a que la dependencia y solidaridad familiar en Espafia sea el resultado de
una carencia de servicios prestados por el Estado y el mercado en materia de poblacion

dependiente.

La promulgacion de la Ley 39/2006 de promocion de autonomia personal y atencién a las
personas en situacion de dependencia, nhace como una iniciativa para comenzar a dar
respuesta a esta situacién. Aun asi mas alla de proveer de servicios y recursos destinados a
la poblacion en situacién de dependencia, es necesario desarrollar medidas destinadas a
romper con estos valores sociales y culturales familistas que afectan a buena parte de la
poblacién. Soélo asi se podra comenzar a garantizar la libertad de eleccién de aquellas
personas con familiares en situacibn de dependencia, promoviendo de esta forma su

“derecho a cuidar”, mas alla de la “obligacién de cuidar”.
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3. Lacalidad de viday el cuidado informal

Como ya se ha comentado con anterioridad, hasta el momento, no se ha hecho un analisis
del impacto que tiene la provision de cuidados en la calidad de vida de las personas que los
proporcionan, sino que éste, siempre se ha analizado desde la perspectiva del estrés y la

sobrecarga.

En el presente apartado, se pretenden asociar los conceptos calidad de vida y cuidado
informal, con objeto de proporcionar un andlisis desde una perspectiva amplia, que facilite el
posterior desarrollo de recomendaciones para la atencién a la dependencia promoviendo la

calidad de vida y el bienestar de los dos sujetos implicados en la relacion.

3.1. La calidad de vida: concepto y definicién

Después de realizar un andlisis exhaustivo sobre el concepto de calidad de vida* se
entiende que a la hora de abordar el bienestar y la calidad de vida de un individuo, se tienen
que tener en cuenta tanto los aspectos objetivos como la percepcion subjetiva que tiene
sobre su propia situacién, ya que sin esta perspectiva integradora no se puede entender la

situacion del individuo en su totalidad.

Asi, se entiende por dimensién subjetiva de la calidad de vida, aquellos aspectos
relacionados con la percepcion y evaluacion de la persona sobre su situacion, centrandose
en factores fisicos, emocionales, familiares, relacionales, materiales y de desarrollo
personal. Mientras que el enfoque objetivo de la calidad de vida evalla las condiciones

objetivas de los factores anteriormente mencionados.

Es por ello que los indicadores de calidad de vida que sirven para medir el bienestar deben
de incluir ambas perspectiva del individuo, tal y como se muestra en el cuadro que viene a

continuacion:

Mas informacién ver Informe Ill. Un Instrumento para valorar la calidad de vida de las cuidadoras informales.
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Gréfico 1. Indicadores de calidad de vida

Obietivos ' Subietivos '

Renta
- situacién laboral Grado de satisfaccion
- nivel estudios alcanzados
Salud Confianza
- estado de salud
- presencia de persona dependientes que Sentimiento de seguridad

necesitan cuidados en el hogar
- estado de salud de la persona
dependiente
- tipo de enfermedad

Relaciones interpersonales
- relaciones familiares
- relacion de pareja
- relaciones de amistad
- pertenencia a alguna asociacion social

Actividades de ocio y tiempo libre
- realizacion de actividades de ocio y
deporte

Vivienda

Entorno fisico y social

Fuente: Elaboracién propia a partir del estudio Indicadores de calidad de vida, un retrato del bienestar

en Espafia®

Como se aprecia en el grafico 1, los indicadores para medir la calidad de vida a nivel
objetivo se aproximan a la manera en que vive, de qué recursos sociales y econémicos
dispone, es decir, se refiere a aquellos aspectos que determinan la renta, el entorno laboral,
nivel de estudios, y el nivel de salud (tanto a nivel individual como a nivel de presencia de
personas dependientes que necesitan cuidados en el hogar), las relaciones interpersonales
y el desarrollo de actividades de ocio y deporte. Por dltimo, también se sefialan aquellos

aspectos relacionados con las caracteristicas de la vivienda, y el entorno fisico y social.

A nivel subjetivo, por el contrario, se sefiala el grado de satisfaccion y confianza y el

sentimiento de seguridad del individuo frente a posibles amenazas o inseguridades.

® Ma Jesus Sastre et al. (2003): Indicadores de calidad de vida, un retrato del bienestar en Espafia, en Serie
Opiniones y Actitudes n° 47, Madrid: Centro de Investigaciones Socioldgicas, 169 pp.
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Aungue no existe un consenso para definir la calidad de vida, en este estudio se parte del
concepto de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002) ya que es un concepto
multidimensional, influenciado por factores personales y ambientales o contextuales e
integra ambas perspectivas, tanto subjetiva como objetiva. Pone énfasis en los
componentes subjetivos ya que es fundamental la percepcién del individuo lo que refleja su
calidad de vida. Cuidar de un familiar dependiente tiene un impacto en distintas esferas de la
vida, como son el bienestar fisico y emocional, y a nivel familiar, relacional y material. Estas

esferas a su vez interrelacionan y estan influidas por factores personales y del entorno.

Partiendo de esta conceptualizacién la propuesta de definicion de calidad de vida de las

cuidadoras informales es la siguiente:

La calidad de vida de las cuidadoras informales se entiende como el contexto y la
situacion de la cuidadora, la situacion y las caracteristicas del cuidado de la persona
en situacibn de dependencia o con discapacidad y el entorno (variables
socioculturales y elementos mediadores), como la valoracion que la cuidadora realiza
de su situacion. La forma en que interactlan estos elementos y las estrategias con
las que cuenta la propia cuidadora daran lugar a un mayor 0 menor impacto en su

calidad de vida.

3.2. El cuidado informal: concepto y definicion

El modelo de Bienestar que caracteriza a Espafa, es decir, el modelo de Bienestar Latino-
Mediterraneo, descansa sobre la base de un fuerte trabajo reproductivo de la familia, que
asume un alto grado de responsabilidades en el cuidado de personas mayores, con

discapacidad y nifios.

Asi, en el contexto de este informe, se define el cuidado informal o no profesional como el
cuidado que se proporciona en el domicilio y sin una contrapartida econémica a aquellas
personas que, como consecuencia de una discapacidad, de la edad o de una enfermedad,
tienen una limitacién en su autonomia. Este cuidado, normalmente se proporciona por parte
de familiares, no obstante, también pueden llegar a proporcionarse por otros agentes ajenos

a la red de servicios de atencion publica.
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La familia espafiola es el agente que carga con la mayor parte del peso del cuidado a las
personas que por cualquier razon, ven limitada su autonomia. Asimismo, el analisis de los
cuidados que se proveen en la esfera familiar resulta extremadamente complejo, ya que
aspectos como analizar los motivos por los que se proporcionan los cuidados, establecer la
franja horaria de atencién o describir las tareas concretas de cuidado, resulta muy dificil al

haber sido asumidas como parte de la rutina y las tareas cotidianas.

También es cierto que este modelo esta en crisis debido al incremento cuantitativo de las
situaciones de dependencia, motivado por el envejecimiento de la poblacion, por el
incremento de la morbilidad y por el alargamiento de la esperanza de vida. De hecho,
también se debe mencionar que la entrada de la mujer al mercado de trabajo ha generado
un desequilibrio importante en la légica de este modelo, que ni el sector de atencién publica
ni otros sectores han sabido reestablecer. Sin embargo, este desequilibrio no ha sido en
detrimento de las personas en situacion de dependencia, sino que mas bien ha atentado
contra las mismas mujeres, quienes se han visto encerradas en la contradiccién generada
por un sistema que las empuja a incorporarse al mercado de trabajo pero sin dejar de ser las

principales provisoras de cuidados dentro de la familia.

Cabe puntualizar que dicha situacién estd provocando la disminucion progresiva de la
capacidad de respuesta en la prestacion de cuidados informales, haciendo que el modelo de

apoyo informal haya entrado en crisis.

Se une a los anteriores motivos la disminucién del modelo de la familia extensa motivada
por la baja tasa de fecundidad, el incremento del nUmero de separaciones, divorcios y
nuevos matrimonios, la creciente movilidad geografica de los distintos miembros, que aleja a
los familiares directos y debilita las redes de solidaridad familiar, la variedad de modelos

familiares coexistentes, y el incremento de personas que viven solas, entre otros factores.

3.3. Las dimensiones de la calidad de vida de las cuidadoras
informales

En el caso de las personas que proporcionan cuidados, la calidad de vida se evallGa a través

de la medicién del impacto que tienen la provisién de cuidados en la misma, tanto a nivel
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objetivo, como desde la perspectiva subjetiva que tiene el propio individuo respecto a las

diferentes areas o dimensiones de su vida.

La perspectiva objetiva se puede medir a través del nimero o la frecuencia con la que una
situacion acontece o se realiza una actividad. Ejemplo de ello seria la presencia de lesiones
y/lo enfermedades diagnosticadas en el caso del bienestar fisico, o las veces que realiza

actividades consideradas de ocio a lo largo de la semana.

La cuantificacién de la perspectiva subjetiva de la calidad de vida, en cambio, se realiza a
través de la valoracién que una persona efectlia de su situacion y la satisfaccién personal en
las distintas dimensiones de su vida. Ejemplo de ello seria la valoracién que una persona
realiza de su estado fisico o el grado de satisfaccion que muestra al realizar ciertas

actividades de ocio.

A partir de la clasificacion de indicadores elaborada por M2 Jesus Sastre et al. (2003) se han
establecido cada una de las variables que engloban las dimensiones, tanto desde una
perspectiva objetiva como subjetiva de la calidad de vida de las cuidadoras informales, como
la manera en que se miden cada una de las mismas. De este modo se podra valorar el
impacto que tiene en su calidad de vida el cuidar de un familiar dependiente. Todas ellas

han sido abordadas en el presente proyecto.

Tabla 2. Dimensiones de la calidad de vida

Dimensiones Perspectiva objetiva de la

Perspectiva subjetiva de la

calidad de vida calidad de vida

- presencia o0 no de enfermedades, - Estado de salud fisico percibido

Bienestar fisico

lesiones y/o dolores diagnosticadas - Cansancio

- uso de medicacion
- dificultades para conciliar el suefio

Dificultades para conciliar el suefio

Bienestar emocional

- Existencia de un trastorno
desequilibrio diagnosticado

- Estrés

- Uso de medicacién

- Auto cuidado

Grado de satisfaccion con su vida en
relacion con otros momentos
Percepcién o ganas auto cuidado
Percepcién de sobrecarga,
Sentimiento de culpa,

Grado de autoestima

Percepcion de estrés

Bienestar parental

Cambios objetivos en la relacion con la

persona dependiente

Cambios objetivos en la composicién y en

la dindmica de las relaciones familiares
Unidad de convivencia,

Percepcion de la relacion con la persona
dependiente

Grado de satisfaccién con la vida familiar
Grado satisfaccion con el apoyo recibido
(a nivel de cuidados secundarios Yy
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- Visitas en el hogar realizadas por familiares

- Existencia o ausencia de cuidadores
secundarios

- Existencia o ausencia de apoyo emocional
por parte de la familia

econdémicos )
- Grado de satisfaccion con el apoyo
recibido (a nivel afectivo/ emocional),

Bienestar relacional

Relaciones sociales

- frecuencia de encuentros fuera del hogar

- Pertenencia a asociaciones y frecuencia de
interaccién

- red de apoyo: existencia o ausencia de
apoyo emocional por parte de la red social

Ambito de ocio:

- existencia de tiempo libre

- frecuencia de las actividades de ocio

- Frecuencia de salidas vacacionales

Relaciones sociales

- Satisfaccion respecto a las relaciones
sociales y de amistad.

- Satisfaccion respecto a la red de apoyo

Ambito de ocio:

- Satisfaccion respecto a las actividades de
ocio

- Satisfaccion respecto a las actividades de
tiempo libre

- Satisfaccion respecto a las vacaciones

Bienestar material

- nivel de ingresos

- adaptacion del domicilio

- Existencia de ayudas técnicas

- Adaptacién del entorno méas inmediato
- Uso de recursos o servicios

- valoracion por la cuidadora informal de su
situacién econdmica (suficiencia)

- Satisfaccion respecto a las ayudas
técnicas

- Satisfaccion adaptaciéon del entorno mas
inmediato

- Satisfaccion respecto al uso de recursos
0 servicios

Autodeterminacion y
desarrollo personal:

- coste de oportunidad

- satisfaccién con la vida

Fuente: Elaboracion propia.
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4. El impacto del cuidado en la calidad de vida de las cuidadoras
informales

Para el desarrollo de este andlisis se han revisado los diferentes modelos que estudian el
impacto que tiene proporcionar cuidados informales a personas dependientes. De todos
ellos, el modelo multidimensional de agentes estresantes de Pearlin et al. (1990), se ha
considerado el mas préximo a la perspectiva de analisis que se pretende mostrar en este

informe.

Partiendo de ese mismo modelo de analisis, se ha elaborado un modelo multidimensional y
tedrico que, mas alla del impacto en el estrés, intenta abordar todos aquellos factores y

elementos que inciden en la calidad de vida de las cuidadoras informales.

4.1. El modelo tedrico y multidimensional de analisis del impacto
del cuidado en la calidad de vida de las cuidadoras informales

El modelo que ha tenido una mayor repercusion entre aquellos que abordan
especificamente la problematica de los cuidadores ha sido el de Pearlin, Mullan, Semple y
Skaff (1990), que considera 5 elementos interrelacionados entre si: antecedentes y contexto,
agentes estresantes que incluiria a los estresores primarios y secundarios, y los agentes
modulares que mediatizan el efecto de los estresores y pueden aliviar su efecto en el

cuidador.

Este modelo propone que el cuidador ha de enfrentarse a una gran cantidad de estresores
como consecuencia del cuidado. Sin embargo, estos estresores no se sitian en el mismo
nivel. Por un lado, estan aquellos que se derivan directamente de la situacion de la persona
dependiente y de su cuidado, y por otro lado, los derivados de la evaluacion que el cuidador

hace de sus propios recursos y de la red de apoyo con la que cuenta.

Asumiendo los planteamientos de Pearlin et al., ser cuidador informal tiene consecuencias
en el bienestar y a su vez afecta en la calidad de vida del mismo. Pero las consecuencias en

la calidad de vida no son iguales para todos los cuidadores, ya que se ven acentuadas o
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atenuadas en funcion de una serie de elementos mediadores (propios o externos del

cuidador) como son los recursos psicoldgicos, sociales o econémicos con los que cuenta.

A su vez, también es importante tener en cuenta que el contexto previo al cuidado y

circunstancias de la cuidadora también determinan su situacién y su calidad de vida.

Partiendo de esta hipétesis, se ha realizado una propuesta de un modelo teérico y
multidimensional que recoge todos aquellos elementos que interactian en el cuidado y que
tienen un impacto en la calidad de vida de los cuidadores informales, el cual se muestra a

continuacion.
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Grafico 3. Modelo Multidimensional de andlisis del Impacto de la Calidad de Vida en las Cuidadoras Informales

Fuente: Elaboracion propia
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Asi, la propuesta de Modelo Multidimensional para el analisis del Impacto de la
Calidad de Vida en las Cuidadoras Informales, parte desde una perspectiva integral y
holistica de la calidad de vida, y pretende recoger los diferentes factores que,
interrelacionados entre si, inciden en las diversas dimensiones o esferas de la vida de

las cuidadoras informales.

El primer elemento a tener en cuenta es el contexto y la situacion de la cuidadora
informal (previa al cuidado). El contexto fisico, social y cultural que “enmarca’ la
provision de cuidados, asi como las caracteristicas sociodemogréaficas y su historia
previa, condicionan su calidad de vida. Por ejemplo, un cuidador de un entorno rural
(donde generalmente los recursos socio sanitarios son escasos) puede tener una
problematica distinta que un cuidador urbano, y una familia de nivel socioeconémico
alto probablemente se enfrentarAd a los problemas derivados del cuidado de una
manera diferente a como lo pueda hacer una familia con recursos mas escasos.
Ademas, la historia del cuidador influye, no siendo lo mismo cuidar a familiar del que
uno se siente cercano, con el que las relaciones previas han sido intensas, que
atender a un familiar con el que no ha existido relacion previa o ésta ha sido
problematica. También puede ser relevante para entender las repercusiones que el
cuidado tiene sobre los cuidadores, las expectativas familiares que hay sobre la
cuidadora y el contexto social y cultural en el que se da el cuidado, ya que las
caracteristicas familistas del Régimen de Bienestar Latino-Mediterraneo tienen un

mayor arraigo en algunos contextos que en otros.

En cuanto a las variables principales que inciden de forma directa en este contexto de
analisis, se considera que son aquellas relacionadas con la situacion de la persona
dependiente y las caracteristicas del cuidado que se le proporciona. Esto es,
aquellas derivadas de la situacion y/o enfermedad de la persona dependiente como
son el tipo de limitacién funcional y sus consecuencias, y las originadas por la atencion
que el cuidador presta a la persona dependiente (tipos de cuidados que realiza y la
dedicacion diaria y prolongada en el tiempo, como la adaptacion de la rutina a las

necesidades de las persona dependiente). Ambas variables deben analizarse de forma
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conjunta, ya que el tipo de cuidados que deben proporcionarse siempre dependera del
tipo de limitacion funcional y situacion de la persona dependiente.
A su vez, también existen unos elementos mediadores, algunos intrinsecos a la
propia cuidadora (como son las estrategias de afrontamiento) y otros externos, que
pueden amortiguar 0 acentuar el impacto que tiene el cuidado en la calidad de vida:
- la red social de apoyo con la que cuenta la cuidadora
- el grado de utilizacién de servicios y recursos formales destinados tanto a la
persona dependiente como a la propia cuidadora y el grado de satisfaccion de
los mismos
- las condiciones de accesibilidad en la vivienda y en el entorno préximo en el
gue viven, como la existencia de ayudas técnicas que faciliten los cuidados de
la persona dependiente
-y, por ultimo, el conocimiento y la aceptacion de la situacién de la persona

dependiente

Todos estos elementos modulan el impacto y la repercusion que el desempefio del
papel del cuidador tiene sobre las distintas dimensiones (fisica, emocional, parental,
relacional y material) que componen la calidad de vida de la cuidadora informal, asi
como su desarrollo personal. No obstante, también hay que tener en cuenta que el
hecho de proporcionar cuidados no tiene por qué ser necesariamente una experiencia
negativa, sino que pueden coexistir al mismo tiempo un impacto positivo, a nivel de

sentimientos de satisfaccion y gratificacion personal, y aprendizaje.

4.2. Variables determinantes del impacto del cuidado en la
calidad de vida de las cuidadoras informales

Entre todas las variables que se muestran en el Modelo Multidimensional de Analisis
del impacto del cuidado en la calidad de vida de las cuidadoras informales, se han
analizado aquellas que se han considerado mas determinantes a la hora de observar
el impacto que tiene la provision de cuidados en calidad de vida de las cuidadoras

informales.
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Asi, a continuacion se analizan aquellas variables de contexto, de situacion de la
persona dependiente, de las caracteristicas del cuidado y los elementos mediadores
gue mas influencia se ha demostrado que tienen en la calidad de vida de las

cuidadoras informales, segun los resultados obtenidos del trabajo de campo realizado.

4.2.1. El contexto de la cuidadora informal

Se ha denominado “contexto de la cuidadora informal” a aquella situacion de la
cuidadora, previa al momento en la que se ve abocada a proporcionar cuidados, pero
que en cierta forma, influye de forma directa en su calidad de vida una vez comienza a
proporcionarlos. Las variables que componen el contexto son en su mayoria
independientes y/o de caracter sociodemografico. A su vez, también es importante
destacar que algunos elementos mediadores y variables relacionadas con el tipo de
cuidado, son dependientes respecto de las variables de contexto, tal y como se

constata en los proximos parrafos.

Entre todas las variables analizadas, se ha comprobado que el género o sexo de la
persona que proporciona los cuidados marca una clara diferencia. A pesar de que la
distribucion del rol de cuidador no es homogénea y ser mujer es un factor decisivo a la
hora de ser cuidador, también hay algunos hombres que proporcionan cuidados. En
esta investigacion se han entrevistado a 5 varones que proporcionan cuidados a una

persona dependiente.

Asi, en entrevistas realizadas (personas directamente afectadas y profesionales), se
ha detectado que los hombres muestran una capacidad mayor de poner limites y por lo
tanto, disponen de estrategias de afrontamiento mas fuertes. Asimismo, también se ha
detectado que los hombres (probablemente también influenciados por las
caracteristicas culturales y sociales que atribuyen a las mujeres ciertos roles),
disponen de una red de apoyo mas extensa y reciben mas ayuda de familiares y
amigos. Como consecuencia de ello, el impacto del cuidado en su calidad de vida es

mas leve y manifiestan verse menos afectados a nivel psicologico.

“No, a nivel psicolégico yo creo que no me ha afectado” (Cuidador informal_Comunidad
de Madrid)
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Por otra parte, la relacion de parentesco con la persona en situacién de dependencia
también es una variable de contexto determinante de las estrategias de afrontamiento

de las cuidadoras.

En la mayoria de los casos, las esposas o0 madres asumen la provision de cuidados al
enfermo o persona en situacién de dependencia en virtud del vinculo que les une. Este
hecho provoca que se enfrentan a la situacibn de una forma diferente y en

consecuencia, la carga sea menor.

Pobrecicos si faltaramos las madres. El carifio de las madres es el todo. Siempre hay
quienes les atenderian pero como en casa y la madre pues no, los tuyos es tu sangre”
(Cuidadora informal_madre)

"A nivel emocional ves la vida de otra manera. La valoras mas. Hemos aprendido con
lo que tenemos. A disfrutar la vida con lo que nos ha tocado con nuestros hijos, que no

todo el mundo es capaz” (cuidadora informal_madre)

También es cierto, que en el caso de las madres que proporcionan cuidados a sus
hijos, se ha constatado que la persona en situacion de dependencia se encuentra con
una limitacién funcional causada o bien por algun tipo de discapacidad (en la mayoria
de los casos como consecuencia de una paralisis cerebral) o bien por una enfermedad
de caréacter degenerativo como son las enfermedades neuromusculares. En la mayor
parte de estos casos, las madres y padres cuidadores tienden a asociarse. De esta
forma, a través de las actividades de la asociacion y/o los grupos de ayuda mutua,
desarrollan estrategias de afrontamiento mas fuertes y una red de apoyo sélida que les

permite enfrentarse a la situacion con una mayor fuerza.

"No he dejado nada de lo que he querido hacer con él. A nivel de grupo he hecho
cosas que si no hubiera tenido la enfermedad no hubiera hecho. Cosas como viajar con

él por toda Espafia” (Cuidadora informal_Catalufia)

En el caso de las hijas, por el contrario, se sienten obligadas a realizar los cuidados o
se les atribuye ese rol por parte de la familia, pero en estos casos, manifiestan el
deseo de que esta obligacibn sea compartida por el resto de familiares e hijos

implicados (Muela, Torres y Pelaez, 2002). Esta situacidbn conjuntamente con la
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imposibilidad o dificultad de asociarse, provoca que la carga emocional sea mucho

mayor.

“Yo estoy aqui para las horas. Ellos, mis hermanos, claro que padecen, vienen y eso,
pero yo estoy aqui para la casa, para lavarla y si ella pasa mala noche pues ellos se
van. Y hay ratos pues que te sientes muy sola (...) Es un trabajo muy agotador, y la
verdad, me he visto sola, porque todos trabajan” (Cuidadora informal_hija)

“Yo me lo traje del pueblo porque mi cufiada ya no lo queria atender mas, que no lo
queria, que me lo regalaba. Y claro el otro no ha dicho nada, ha otorgado (refiriéndose
a su hermano). Todos han otorgado. Y yo ya no podia, fue cuando le dije a mi marido

que mucho me duele pero lo voy a llevar a una residencia" (Cuidadora informal_hija)

También es de destacar que existen diferencias importantes si hacemos referencia a
como unas y otras se enfrentan al proceso de duelo: se ha constatado que las mujeres
cuidadoras se enfrentan de forma diferente a una situacién de pérdida de autonomia
que viene dada por la edad (el caso de las hijas y esposas que cuidan a sus maridos
y/o padres), 0 a una situacion de pérdida de autonomia de un hijo o una hija que es

causada por una enfermedad degenerativa.

En el primero de los casos, en cierta forma, se trata de aceptar el ciclo de la vida y el
transcurso del tiempo, y a pesar de que el proceso de duelo es dificil, el hecho de que
sea acorde con el ciclo de la vida, facilita la aceptacion de la situacién. En el segundo
caso, por el contrario, la aceptacién de la situacién es mucho mas compleja, ya que
por un lado se ha detectado culpa (buena parte de las enfermedades degenerativas,
como pueden ser las neuromusculares son de transmision hereditaria) y miedo, y por
otra parte, se trata de hacer frente a una situacién que no es acorde con el ciclo de la

vida, ya que son procesos degenerativos que finalizan con la muerte.

“Es muy duro, hay personas que se adaptan y hay personas que no se adaptan y lo
llevan de otra manera. A mi me ayudé mucho una vez que tuve a mi segundo hijo se
me abrié mi corazén ya no tenia ese pufiico cerradico que se te queda y luego el
pequefio que vino sin esperarlo te llena no la tienes del todo llena porque empiezas a
vivirlo con otra alegria. Pero sinceramente te toca esto sélo para mal, porque lo pasé
muy, muy mal porque aunque no fue de nacimiento y te dicen que no fue de nacimiento
es para pensartelo porque si tienes otro igual es para tirarte por el balcén, por el Ebro o

por donde sea. Como hay enfermedades que solo se trasmiten en varones pues con el
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segundo hijo no me retiraba de la cuna, ay dios mio. Es esa cosa de mirar todo dia
pendiente, ya lo creo que se ve una cosa cuando va bien y cuando va mal. Cuando te
toca la primera vez estas sin experiencia y ya cuando el otro fue chico y evolucioné
bien descartaron que fuese una enfermedad genética y a quién nos toca nos toca y

nada mas” (Cuidadora informal_Aragon)

"Yo cuando nacié mi hijo le daban 10 dias de vida. Entonces era un proceso que
estabas con miedo a ver si pasaba algo. Entonces eso fue muy duro. Fue muy duro
porque a parte yo era muy joven y yo no dormia, no dormia pensando que en cualquier
momento, esa noche le pudiera pasar algo. Te vas amoldando, te vas acostumbrando,
pero el problema del dia a dia pues te cuesta. Ten en cuenta que mi hijo con mi hija se
lleva cinco afios y yo no queria tener otro hijo, no queria mas. En aquel momento no

tenia pensamiento de tener otro hijo" (Cuidadora informal_Catalufia)

Mas alla de la relacién de parentesco, es necesario hacer referencia a la edad. Las
mujeres mayores que cuidan de sus maridos aceptan la situacion con mayor facilidad
y consideran normal que ellas asuman la obligacion de proporcionarles los cuidados
gque necesitan. Asimismo, el coste de oportunidad es bastante menor que en
cuidadoras mas jovenes, ya que estas Ultimas trabajan y sacrifican mas ambitos de su
vida en virtud de las necesidades de las personas dependientes. Esta idea queda

reflejada en la siguiente cita:

“Que es muy duro estar pendiente de una persona mayor pues la verdad que te quita
mucho. Ademas si eres una persona joven y que trabajas. El problema principal aqui es
el trabajo. Hay personas mayores que estdn mas habituadas y tienen mas esa
mentalidad de que tienen que cuidar a su marido o a sus padres, pero nosotras
estamos mas acostumbradas a trabajar, entonces eso es un impedimento” (Cuidadora

informal_Aragén)

Finalmente, el entorno (rural o urbano) también es una variable de contexto
determinante de la situacion de las cuidadoras informales, porque influye de forma
directa en los elementos mediadores. De hecho, se trata de una variable que tiene una
influencia directa en el conocimiento y uso que se hace de los servicios de atencion
formales (servicio de atencién domiciliaria, centro de dia, residencia, centros socio
sanitarios). Asi, no solo se ha constatado un desconocimiento mayor al respecto en los
entornos rurales, sino que también se ha observado una reticencia mayor a

solicitarlos. Como parte de la asuncion de su rol como cuidadoras y como una
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caracteristica fundamental del régimen familista, las cuidadoras de los entornos rurales
(en su mayoria) asumen sus obligaciones y no solicitan ayuda a no ser que lo

consideren estrictamente necesario®.

“Hasta ahora no he pedido nada. Mas adelante a lo mejor. Si me veo mas apurada

pero ahora no” (Cuidadora informal_Aragon)

4.2.2. Caracteristicas del cuidado y situacion de la persona dependiente

Las variables que componen la situacién de la persona dependiente son aquellas que
tienen que ver con el tipo de limitacion funcional, el grado de dependencia y su
conducta o aceptacion acerca de su propia situacion. Aquellas que definen las
caracteristicas del cuidado estan directamente relacionadas con la situacion de la
persona dependiente y hacen referencia al tipo de cuidado y el tiempo dedicado a la
provision de cuidados (tanto las horas de dedicacion diarias como el tiempo

acumulado dedicado al cuidado).

Necesariamente el analisis de estas variables debe realizarse de forma conjunta, ya
que el grado de dependencia de la persona dependiente y el tipo de limitacion
funcional, asi como sus causas, condicionaran el tiempo y tipo de cuidado que debera

proveerle su cuidadora informal.

Asi, al analizar los tipos de cuidados que realiza actualmente la cuidadora informal,
es preciso analizar también el tipo de limitacién funcional de forma interrelacionada
con las causas que la provocan y sobretodo, con la existencia o no, de alguna
enfermedad de tipo degenerativo, ya que en la medida que la persona se va
deteriorando, va aumentando el tiempo diario dedicado al cuidado asi como la

intensidad y el tipo del cuidado y en consecuencia, también la carga

Normalmente, el tipo de cuidados que realizan las cuidadoras informales suelen
caracterizarse por ser tareas que facilitan el desarrollo de las Actividades de la Vida

Diaria y/o vigilancia y control, asi como acompafamiento y apoyo emocional. Una

® Este aspecto se desarrolla mas exhaustivamente en el apartado 4.2.3 en el que se analiza la utilizacién
de los servicios como elemento mediador.
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aproximacion a lo que puede ser una clasificacion del tipo de cuidados se muestra en

la siguiente tabla.

Tabla 3. Tipo de cuidados

TIPOS DE CUIDADO

Aseo personal

Actividades relativas | Necesidades y uso del servicio

Cuidados para | 5| cuidado personal | Vestirse, desvestirse y arreglarse

las

Actividades Comer y beber

Basicas de la Cambiar y mantener las diversas posiciones

Vida diaria Movilidad en el del cuerpo

(ABVD) hog;/allrl Levantarse, acostarse, mantenerse de pie,
sentarse

Desplazamientos en el hogar

Compras, control de suministros y servicios

Cuidados para

Actividades Tareas domésticas  LPreparacion de comidas

Limpieza y planchado de ropa

Instrumentales — —

de la Vida Limpieza y mantenimiento del hogar

Diaria (AIVD) Movilidadl ' Deambular sin medio de transporte
extradomeéstica Deambular con medio de transporte

Otro tipo de Vigilancia, seguimiento y control

cuidados Acompafiamiento y apoyo emocional

Fuente. Elaboracion propia

Cabe puntualizar que en esta clasificacion no puede percibirse la intensidad con la que
se proveen los cuidados ni la carga diaria que implican. La tabla no pretende ser
exhaustiva en cuanto a nivel de informacién y detalle se refiere, Gnicamente pretende
mostrar de una forma somera, el tipo de tareas que puede realizar una persona que

cuida de otra en su domicilio.

Normalmente, aquellas situaciones de dependencia de tipo fisico requieren de
cuidados para el desarrollo de las Actividades de la Vida Diaria (basicas y/o
instrumentales dependiendo del grado de dependencia), dejando las tareas de
vigilancia y control para momentos mas puntuales (por ejemplo la noche) mientras que
las de tipo cognitivo requieren en mayor medida de una vigilancia y control. Es de

resaltar que el apoyo emocional y el acompafiamiento se da en ambos casos’.

" Es necesario puntualizar que las tareas de cuidados que se desarrollan en un domicilio no solo
dependeran del tipo de limitacion funcional. En este apartado se ha intentado hacer una clasificacion con
objeto de poder proceder a un analisis. No obstante no debe incurrirse en error considerando esta
clasificacion como algo estanco.
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De esta forma, también es importante mencionar que cuando existe una dependencia
causada por alguna enfermedad de tipo degenerativo, normalmente, el proceso de
deterioro es acorde con la evolucion del tiempo y el tipo de cuidado. Asi, puede que en
principio una cuidadora realice tareas de vigilancia y control, y en la medida que la
enfermedad evoluciona, el tipo de cuidados pase de ser Unicamente de vigilancia y

control a combinar este con el desarrollo de las actividades de la vida diaria.

Entre todos los tipos de cuidados mencionados, aquellas tareas relacionadas con la
vigilancia y el control, el acompafiamiento y el apoyo emocional se proporcionan con
mucha intensidad y sin posibilidad de desconectar. Este es el caso de la mayor parte
de las personas que padecen enfermedades neurodegenerativas (sobre todo cuando
la persona en situacibn de dependencia adquiere conductas agresivas y/o

imprudentes).

“Agui en casa no me desconecto, son 365 dias y también las noches. Hay un momento
gue te quema con esta o con cualquier enfermedad, pero claro hay algunas
enfermedades como esta (Alzheimer) que no sabes, no sabes lo que puede pasar, no

desconectas” (Cuida de su suegra con Alzheimer)

Asi, este nivel de intensidad y constancia confirma que en los casos en los que se
proporciona cuidados a personas que sufren enfermedades neurodegenerativas
(siempre dependiendo de las conductas que adopta la persona enferma) la sobrecarga

a nivel emocional es mayor.

Otra de las limitaciones que requiere una dedicacion casi “exclusiva” en el cuidador es
cuando la persona dependiente tiene un tipo de dependencia que se caracteriza por la
combinacion de limitaciones fisicas y cognitivas, como es el caso de algunas

enfermedades neuromusculares o de personas que han sufrido un ictus.

“Yo me levanto y me dedico a él, las 24 horas. Me acuesto muy tarde, sobre las dos de
la noche. Como que no tienen movilidad durante la noche tengo un “avisator” por si
necesita cambiar de posiciéon en la cama" (Cuida de su hijo con distrofia muscular

progresiva)

Siguiendo con el tiempo diario dedicado al cuidado cabe mencionar que

independientemente del tipo de limitacién funcional de la persona en situacion de
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dependencia, uno de los principales efectos que tiene el proporcionar cuidados a una
persona dependiente es que la vida gira entorno al tiempo que marca esta persona y
la satisfaccion de sus necesidades. Asi, las cuidadoras afirman que dedican mas de
12 horas en el cuidado del familiar dependiente. Pero mas relevante es, si cabe, la
percepcion que tienen las cuidadoras entrevistadas al respecto, ya que como se
ejemplifica en la cita siguiente, existe una tendencia en las mismas a sefalar que se

dedican las 24 horas al cuidado de sus familiares.

“Te va agotando el cuidado de las personas. Yo creo que hay veces que no soélo es a
nivel emocional o no es porque tengas otros deseos, ilusiones, yo creo que es que
muy duro. Es muy duro cuidar a una persona que necesita atencion las 24 horas del
dia. Yo sé que la psicologia personal influye, influye como tomes las cosas, como
aceptes las cosas y tomes las decisiones. Los deseos, las ilusiones, todo eso te
puede crear mas o menos conflictos. El problema en si es el cuidado de las
personas. La base es esa, luego todo lo demas puede incidir para mejor o para peor.
Lo duro es estar pendiente de una persona que te requiere. Aunque lo quieres,
aunque sea lo que tu has decidido, aunque no tengas otra cosa que hacer o no
quieras hacer otra cosa. Es que es constantemente, o yo me lo tomaba asi me siento
como una madre a lo mejor yo tengo un exceso de responsabilidad” (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

También existen diferencias en funcion del tiempo acumulado de cuidados. La
mayoria de cuidadores informales entrevistados llevan mas de 4 afios proporcionando
cuidados lo que explica que tengan un mayor grado de sobrecarga. Esto se observa
en la tabla 4 que aparece a continuacion, ya que también se observa que las
cuidadoras que llevan mas de 8 afios proporcionando cuidados tienen unos niveles de

sobrecarga mayores.

Tabla 4 Tiempo acumulado dedicado al cuidado y sobrecarga por
cuidador informal

Sobrecarga
Muy grave | Grave/severa | Moderada Total
Tiempo 0>4 anos 13,3% 46,2% 14,3% 25,7%
acumulado 4>8 afios 40,0% 15,4% 57,1% 34,3%
jj:}:::iolal 8<afios 46,7% 38,5% 28,6% 40,0%
Total 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
Base: 47

Fuente: Elaboracién propia
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Estos niveles de sobrecarga elevados se pueden deber al cansancio acumulado y a la
rutinizacion de la situaciéon que hace mella en las cuidadoras. La incidencia de estas

variables queda recogida en las siguientes citas:

“Me siento cansada pues porque pienso, que después de tantos afios cuidando ya esta
bien, pero hay que tirar adelante” (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

“Dias que te sientes mas agobiado. A ver, esto son cosas que segun los dias, que no
tienes demasiadas maneras de decirlo. Parece ser que si dios le da muchos afios de
vida, tal vez sea nosotros los que no tengamos mucho por vivir. Mientras estemos los
3, es lo que nos toca. Pero bueno, la situacién en la que estamos, pues la tienes que

coger lo mejor que puedas" (Cuidadora informal_Catalufia)

4.2.3. Los elementos mediadores

Finalmente, otros de los elementos a tener en cuenta en el momento de analizar el
impacto que tiene la provision de cuidados en la calidad de vida de aquellas personas
gue los proporcionan, son aquellos elementos que, o bien acentdan el impacto o bien
lo atendian. Estos son los elementos mediadores. Algunos de ellos son intrinsecos a la
propia cuidadora, como pueden ser las estrategias de afrontamiento y el conocimiento
acerca de la situacion de la persona dependiente. Otros en cambio son externos y/o
tienen que ver con el entorno de la cuidadora (red de apoyo, utilizacion de recursos y
servicios, condiciones de accesibilidad en la vivienda y en el entorno, existencia de

ayudas técnicas).

Asi, es importante sefialar que la utilizaciéon de servicios formales como son los servicios de
asistencia domiciliaria o los centros de dia, inciden de forma directa en la calidad de vida de las

cuidadoras informales en la medida que liberan durante unas horas de la carga diaria.

“El descanso que me supone que ella vaya al centro de dia es no tener que estar
pendiente del reloj, o de que si cae, 0 no cae, puede pasar igual en 10 minutos que
salgas, pero no es lo mismo irse a las nueve y volver alas 12 o ala 1, no es lo mismo.
Para mi es un descanso, para mi un descanso, sinceramente. Nosotros por ejemplo, yo
principalmente, el viernes por ejemplo estoy aqui en casa y no salgo hasta el domingo
al mediodia, que a veces salimos media hora para ir a ver a mi hermana que esta
enferma y volvemos aqui, pero media hora eh, y este es el fin de semana nuestro,

siempre. Esto desde los 10 ultimos afios no, pero si estos Ultimos 5 afios, diez afios
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atras no, porque entonces podiamos salir y podriamos estar fuera” (Cuidadora

informal_Catalufia)

En el transcurso de la investigacién, tal y como se ha mencionado en el apartado
anterior, también se ha comprobado que esta variable (el uso de los servicios y/o
recursos existentes) esta directamente relacionada con el entorno (rural o urbano) y en
consecuencia, con el tamafio del municipio. Son los municipios con un tamafio menor
y situados en zonas rurales los que se encuentran con mayores barreras a la hora de
disponer de determinados servicios especializados. En los casos en los que la persona
dependiente es beneficiaria de algun tipo de servicio y/o prestacion, normalmente, es
porque la cuidadora se ve imposibilitada para prestar los cuidados necesarios, ya sea
por su edad avanzada, ya sea como consecuencia de alguna enfermedad. De hecho,
es justamente como consecuencia de las caracteristicas familistas, fuertemente
arraigadas en nuestra cultura, que las cuidadoras asumen su rol de cuidadoras per-se,
como un rol con el que deben cumplir. Asi las cosas, solamente solicitan ayuda

cuando ellas no se ven capaces de desempefiar sus funciones.

“No hemos tenido nada. Mi marido decia que aqui mientras nosotros podamos no viene
nadie de fuera. Como lo hemos podido hacer pues lo hemos hecho" (Cuidadora

informal_Catalufia)

Cabe puntualizar, no obstante, que también se ha detectado un efecto generacional a
la hora de solicitar la ayuda de otras personas o servicios. Normalmente, son las
cuidadoras mayores de 65 afios las que sefialan que no tienen ninguna demanda

especifica ya que ellas pueden desempenfar su funcién como cuidadora sin ayudas.

“Hasta ahora no he pedido nada. Mas adelante a lo mejor. Si me veo apurada pero

ahora no” (Cuidadora informal_Aragén)

También es de destacar que entre buena parte de las cuidadoras informales,
prevalece un desconocimiento general de los servicios y/o de las prestaciones
existentes a las que se pueden acoger por cuidar de un familiar dependiente, como de
las subvenciones para realizar una adaptacién o solicitar una ayuda técnica. Sin
embargo, también existe una diferencia generacional respecto a este hecho concreto,
ya que en aquellos casos en los que existe un conocimiento al respecto, mientras que

entre las personas mayores, sobre todo del medio rural, se da un mayor rechazo y
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prefieren sufragarse ellas mismas los gastos, las cuidadoras mas joévenes y de zonas
mas urbanas, afirman que hubieran solicitado la ayuda si hubieran tenido constancia

de la misma antes de realizar la adaptacion funcional o comprar una ayuda técnica

Por dltimo, cabe destacar que se ha detectado un mayor conocimiento de dichas
ayudas por parte de aquellas cuidadoras que pertenecen a una asociacion de

familiares o enfermos, o con un mayor nivel sociocultural.

Generalmente, la mayoria de investigaciones sefialan que los cuidadores principales
reciben algun tipo de ayuda informal por parte de otros miembros de la familia, y por
tanto, disponen de una red de apoyo. Normalmente, esta ayuda proviene del esposo,
hijos 0 hermanas. De hecho, es de destacar que a nivel comparativo, segun los datos
de la encuesta realizada en 2005 por el IMSERSO, es mucho mas alto el porcentaje
de cuidadoras que reciben ayuda de caracter informal que aquellas que la reciben de

las redes de servicios formales.

Asi, en este estudio no solo se ha constatado el mismo hecho, sino que también se ha
comprobado que la existencia de cuidadores secundarios y, sobre todo, el tipo de
actividades de cuidado que éstos realizan, tiene un impacto en la calidad de vida de la
cuidadora principal. En estos casos, se percibe una sensacion de alivio de la carga y

de acompafiamiento.

“Mi marido me ayuda mucho porque es como yo. Igual la cambia que la asea. Si me
voy yo de viaje algun sitio o a algiin médico igual se queda él y como si fuera yo. Al

igual le da de comer que le hace todo” (Cuidadora informal_Aragon)

“Los fines de semana lo saca mi yerno, como no trabaja el sabado y el domingo, esos
dias se lo lleva mi yerno por la mafiana. Mi hijo también viene, suele venir los viernes.
Y también espero a que venga para bafarle porque yo también necesito una ayuda,
una ayuda para bafarle, no vaya a ser que se me caiga” (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

Mientras tanto, en aquellos casos en los que las cuidadoras informales no disponen de

una red de apoyo se detecta una mayor carga no solo fisica, sino también emocional.



“Lo tengo que pasar yo sola y esto es inhumano” (Cuidadora informal_Comunidad de
Madrid)

También es de destacar que en los casos en los que la persona en situacion de
dependencia es hijo o hija de la cuidadora, normalmente comparten las tareas de

cuidado entre ambos padres, haciendo el proceso mucho mas liviano para ambos.

“Mi marido me ayuda muchisimo porque el problema de mi hijo lo llevamos yo y mi
marido, pero a partes iguales. El lo bafia, le da de cenar, le da la medicacion, le
acuesta. Cuando yo llego de trabajar él ya esta acostado. Hay dias que esta dormido y

hay dias que no” (Cuidadora informal_Catalufia)

Las investigaciones tienden a sefialar que los familiares cuidadores reciben algun tipo
de ayuda informal por parte de otros miembros de la familia, normalmente ésta
proviene del esposo o de las hermanas. Estos datos coinciden con la Encuesta del
IMSERSO de 2005 y las entrevistas realizadas. Por este motivo, es necesario
profundizar en las caracteristicas del apoyo informal en cuanto a su compaosicién y
funciones (tipos de cuidados y tiempo dedicado) por parte de otros cuidadores ya que
el impacto de éste variara en funcién del tipo de ayuda y de la percepcién que la

cuidadora tiene del mismo.

Cuando es el conyuge el cuidador principal, en la mayoria de casos es apoyado en las

tareas de cuidado por sus hijos/as.

“Si me quejara seria una mala madre y eso lo digo siempre porque tengo tres hijos que
no pueden ser mejor de lo que son, si uno te hace mucho el otro te hace mas”

(Cuidadora informal_Aragén)

“Con los hijos nos hemos llevado bien. La mayor, sale y es trabajadora y se porta bien,
muy bien. Las otras también. Viene de Zaragoza todos los fines de semana, se paga el
viaje y sube cosas. Estd con su madre que la quiere bastante. Las otras también, eh.

No es una mas que otra” (Cuidador informal_Aragon)

Pero también se han detectado casos en los que los hijos se desentienden de su

familiar dependiente. En muchas de estas ocasiones, el cuidador tiende a justificarlos:
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“Vienen cuando pueden pero ellos tienen sus obligaciones. Vienen el fin de semana o

cada quince dias, como pueden” (Cuidador informal_Aragén)

En el caso de cuidar de progenitores, normalmente es una de las hijas quien asume la
responsabilidad del cuidado de la persona dependiente, el resto ayuda en mayor o

menor media. El consiguiente desentendimiento de éstos genera conflictos familiares:

“Te quiero decir que las enfermedades éstas son para la familia y nada mas. Aunque
también hay familias que te dan de lado (en referencia a su hermano), pero claro si nos
vemos tan poco tampoco podemos recurrir a ellas y claro yo si no son mis hijos no
puedo recurrir a nadie porque la gente cuando ya te ven asi tampoco” (Cuidadora
informal_Comunidad de Madrid)

“Hace poco estuve en una psicéloga y le dije: lo que pienso es hacer esto, el dia que se
muera mi padre, le pienso decir a mi hermano ¢A qué vienes? A qué va ir a que la

gente le vea” (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

Aunque no se debe pasar por alto que también se dan casos, sobre todo cuando las

cuidadoras potenciales son hermanas, en los que se reparten los cuidados del familiar.

Por otra parte, si ademas de la red de apoyo para la provision de cuidados, la
cuidadora percibe que es apoyada emocionalmente, tiende a tener una via de

desahogo y por tanto el nivel de sobrecarga es menor.

“Aqui tengo a mi familia, mi hija o mi hermana. En Soria tengo una amiga que cuando
nos vemos o hablamos por teléfono, pues me desahogo. Entonces hablamos cosas y
tal. Ademas ella también ha tenido su suegra con lo mismo, entonces me entiende,

claro, me entiende" (Cuidadora informal_Catalufia)

“Mi marido ha sido una clave fundamental también, el me ha ayudado de moral”

(cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

A pesar de ello, algunas veces es la propia cuidadora quien, asumiendo su rol,
prefiere no comentar a sus familiares su situacion cerrando una via de desahogo

emocional y aumentando asi el nivel de sobrecarga:

36



“No puedo desahogarme con mis hijas porque sino ven que su madre esta sufriendo. Y
es que sin querer te sale y ahora puedo hablar sin llorar pero antes no podia hablar sin
llorar. Antes no podia hablar sin llorar, es que no podia. Y ahora pues, no se, ya debo

de estar stuper mentalizada” (Cuidadora informal_Catalufia)

“Con nadie compartia la situacién porque a mi no me gusta molestar a nadie. No, no
tengo familia aqui, mis hermanos estan en Barcelona. Yo estoy aqui, en casa. Tengo
muchos amigos, eso si, pero yo estas cosas no se las explico a nadie. Los vecinos lo
saben porque lo han visto pero a mi no me gusta hacer sufrir a nadie porque claro, si
cuentas las cosas agradables es muy bonito pero si cuentas cosas de sufrimiento”

(Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

A pesar de que son multiples los estudios que han demostrado que el uso de ayudas
técnicas y las adaptaciones funcionales y de accesibilidad no solo promueven la
autonomia de las personas en situacion de dependencia, sino que facilitan la
asistencia y la provision de cuidados a aquellas personas que los proporcionan, en
esta investigacion se ha comprobado que aun habiendo una falta de accesibilidad y
acondicionamiento de las viviendas, la mayoria de las cuidadoras ni siquiera son
conscientes de ello. Este hecho confirma el desconocimiento generalizado de las
personas directamente afectadas respecto al potencial de las medidas de accesibilidad

y las ayudas técnicas como vias para promover su propia calidad de vida.

Asimismo, también es cierto que se trata de un ambito en el que se ha confirmado un

funcionamiento poco eficaz por parte de la red de provision publica.

En el 30% de los casos en los que existen ayudas técnicas, éstas son insuficientes, en
menor medida éstas se han considerado suficientes y Unicamente en dos de los casos
disponian de ayudas técnicas correctas y adecuadas a las situacidon que vivian en el

domicilio.

También se ha comprobado que la falta de adaptacién del entorno dificulta el
desarrollo de actividades como salir a la calle y pasear. Casi la mitad de las
cuidadoras entrevistadas sefialan la falta de accesibilidad existente y las dificultades

que conlleva para poder desplazar a sus familiares fuera del hogar.
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Por dltimo, es de destacar que se ha detectado una falta de confianza respecto a los
servicios de adaptacion funcional de vivienda por una ineficiencia constatada en su
funcionamiento. Por este motivo, son mucho los casos en los que son ellas mismas las

que asumen los gastos.

"Conozco a una mujer que solicitd una bafiera desde el mes de abril del afio pasado y
ya esta aborrecida. Cuando yo pueda me lo haré ¢ Pero para qué, para estar 1 o 2 afios

esperando ?" (Cuidador informal_Aragon)

Para acabar, otro de los posibles elementos que median en la calidad de vida de la
cuidadora es la aceptacién de la enfermedad o discapacidad de su familiar. En los
casos en que se ha aceptado la situacion, suele darse un fomento de la autonomia
personal de la persona dependiente y en consecuencia, un mayor alivio y mayor
calidad de vida de la cuidadora informal. Esta situacion queda ejemplificada en la

siguiente cita:

“Yo ya te digo, que lo poco que pueda hacer él, que lo tiene que hacer. Hay veces que
no, que dice que él no puede, pues entonces le ayudas" (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

"No veo que se tengan que mimar ni nada de eso, porque sino no espabilan, y esto lo
hemos hablado con los médicos, con los psicélogos y con todos. Porque si tu le das
todo hecho, para ella mejor. Y después ya esta. A ver, se lo hago porque sino no
comeria, no se iria a comprar (..) A ver, tiene dos o tres trabajos que hacer que los
hemos pactado. Desde el centro de dia y nosotros: sacar el perro, el lavaplatos y barrer
la cocina, pues esto la mitad, y si no hay dias que se lo recuerdas y se lo dices y
bueno, esto es agotador, pero agotador para todo el mundo. Pero bueno, es que es lo

que hay” (Cuidadora informal_Catalufia)

Las estrategias de afrontamiento pueden entenderse como unos mecanismos de
defensa de los que disponen las personas, fundamentados en procesos psicolégicos
automaticos que funcionan de forma protectora frente a situaciones amenazantes o

generadoras de estrés y malestar emocional.

El cuestionario de estrategias de afrontamiento de Lazarus y Folkman permite evaluar

el afrontamiento como proceso, haciendo referencia a los pensamientos, sentimientos,
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actos especificos y evaluando el afrontamiento en un contexto especifico. El
cuestionario establece ocho modos de afrontamientos que se pueden agrupar en
estrategias centradas en los problemas: planificacion, confrontacién, busqueda de
apoyo social, o en las emociones: distanciamiento, autocontrol emocional, busqueda
de apoyo social, aceptacién de la responsabilidad, huida-evitacién y reevaluacion

positiva.

A través del anadlisis de las estrategias de afrontamiento por parte de las cuidadoras,
se ha llegado a la conclusion que el afrontamiento varia en funcién del contexto vital
en el que se produce y en funcidn de la existencia de otras fuentes de estrés (Artaso et
al., 2002). El estudio, llevado cabo en las cuidadoras informales de pacientes con
demencias, indica que las mujeres mas joévenes e hijas de los pacientes utilizan mas
estrategias centradas en los problemas como es la planificacién y la confrontacion. Asi
mismo, la existencia de un trabajo remunerado determina la mayor utilizacién de la
planificacion como estrategia para combinar ambos roles. Mientras que un mayor nivel
educativo en la cuidadora informal puede permitir un mayor conocimiento de los
recursos disponibles y la utilizacién de los mismos, asi como intentar encontrar una

vivencia positiva y que reporte un aprendizaje (Artaso et al., 2002).

Con relacién a las estrategias centradas en las emociones, es importante destacar que
el estudio de Crespo y Lopez (2007) relaciona la ansiedad de las cuidadores con una
alta percepcién de carga, una baja autoestima, y la frecuente utilizacién de estrategias
de afrontamiento del cuidado centradas en el alivio de emociones. Por su parte, los
niveles de depresién se corresponden con una alta percepcion de carga, una fuerte
reaccién ante los problemas de memoria y conducta del mayor, una baja autoestima,
una baja satisfaccion con el apoyo social y una frecuente utilizacién de estrategias de

afrontamiento centradas en las emociones.

“Te va agotando el cuidado de las personas. Yo creo que hay veces que no sélo es a
nivel emocional 0 no es porque tengas otros deseos, ilusiones, yo creo que es que muy
duro. Es muy duro cuidar a una persona que necesita atencion las 24 horas del dia. Yo
sé que la psicologia personal influye, influye como tomes las cosas, como aceptes las
cosas y tomes las decisiones. Los deseos, las ilusiones,...todo eso te puede crear mas
o menos conflictos. El problema en si es el cuidado de las personas. La base es esa,
luego todo lo demas puede incidir para mejor o para peor. Lo duro es estar pendiente

de una persona que te requiere. Aunque lo quieres, aunque se loa que tu has decidido,
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aunque no tengas otra cosa que hacer o no quieras hacer otra cosa. Es que es
constantemente, o yo me lo tomaba asi me siento como una madre. A lo mejor yo
tengo un exceso de responsabilidad. Si es verdad que yo he sido muy trabajadora,
hiperactiva, muy perfeccionista y estas cosas son afiadidas a mi personalidad, pero
claro, quizas por eso me dediqué a ello, a atenderlos” (Cuidadora informal_Comunidad
de Madrid)

A pesar de no haber profundizado en el tipo de estrategias de afrontamiento que
muestran las cuidadoras, si se ha constatado que en la medida que estas estrategias
son mas fuertes, el impacto del cuidado es menor y en la medida que éstas son mas

débiles, el impacto del cuidado es mayor.
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5. El impacto del cuidado en las diferentes dimensiones de la
calidad de vida de las cuidadoras informales

En este proyecto, tal y como ya se ha desarrollado en los apartados anteriores, se
apuesta por una definicibn de la calidad de vida de las cuidadoras informales
multidimensional, ya que cuidar de un familiar dependiente tiene un impacto en
distintas esferas de la vida, como son el bienestar fisico y emocional, el bienestar
parental, relacional y material. Estas esferas estan interrelacionadas entre si e
influenciadas por factores personales y contextuales (analizados en el apartado
anterior). La forma en que interactlan estos elementos y las estrategias con las que

cuenta la propia cuidadora daran lugar a una mayor o menor calidad de vida.

Gréfico 4. Dimensiones de la calidad de vida de las cuidadoras informales
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Asi, son estas 5 dimensiones de la calidad de vida las principalmente afectadas por el
impacto que tiene la provision de cuidados. No obstante, existe un sexto aspecto que
no es propiamente una dimension pero que si tiene una influencia directa en la calidad
de vida de las personas en la medida que se ve condicionado por factores externos.
Se trata del desarrollo personal y la autodeterminacion. Esto es, la posibilidad y
capacidad de decidir por si misma y tener la oportunidad de escoger, asi como la

posibilidad de desarrollarse como persona y aprender .

Por ultimo, también es necesario puntualizar que en el momento de analizar el impacto
que tiene la provision de cuidados en la calidad de vida de las cuidadoras informales,
también es necesario tener muy en cuenta el posible impacto positivo que pueda
producirse. Este impacto positivo, se dard de forma transversal a todas las

dimensiones mencionadas y se analizard de forma paralela al impacto negativo.

5.1. Dimension fisica

Se entiende como dimensién fisica de la calidad de vida la presencia o no de
enfermedades, lesiones y dolores previos 0 como consecuencia del cuidado a nivel
objetivo, y la percepcién que tiene la cuidadora de su propio bienestar o salud fisica a

nivel subijetivo.

Los estudios coinciden en sefialar el impacto negativo sobre la salud de las tareas de
cuidado informal. Entre los problemas fisicos mas frecuentes como consecuencia del
cuidado aparecen problemas osteomusculares, sobre todo en espalda, brazos y
hombros que suelen ser de tipo crénico. En su mayoria estan directamente
relacionados con las cargas y esfuerzos fisicos que implican las movilizaciones de la
persona en situacion de dependencia. Aun asi, también hay casos en los que la
cuidadora tenia una lesion previa al cuidado y ésta reaparece como consecuencia de

proporcionar atenciones.

Cabe destacar que la existencia o no de servicios y/o red de apoyo, tienen una
incidencia en la dimension fisica de la calidad de vida de las cuidadoras, ya que el

esfuerzo fisico que tienen que realizar, varia en funcion del soporte externo tanto de
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indole formal como informal (existencia de cuidadores secundarios). El uso del
Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD) favorece a las cuidadoras ya que les ayudan en
tareas de movilizaciones, desplazamiento en el hogar y de actividades relacionadas

con el cuidado personal como el aseo y vestirse.

Muchas de las cuidadoras entrevistadas tienen fibromialgia o fatiga crénica, que se
acentlia como consecuencia de tener que cuidar de un familiar (hijo, padre o suegro).
En algunos casos la enfermedad fue diagnosticada previamente al hecho de ser
cuidadora, pero en la mayoria de casos la han desarrollado siendo cuidadora. Las
cuidadoras que padecen fibromialgia o fatiga crbénica también suelen presentar

cuadros depresivos. No hay ninglin hombre entrevistado con esta enfermedad.

“Tengo fatiga cronica, y me ha costado mucho mas. Tengo también depresion mayor y
lo he notado muchisimo mas que a lo mejor otra persona que se encuentre bien. Si que

me estoy medicando” (Cuidadora informal_Catalufia)

“Hay dias, hay dias que si que estoy muy cansada, pero igualmente tengo que decir
gue las pilas se me agotan. Por la mafiana hago todo lo que tengo que hacer, pero por
la tarde se me acaba la energia, me siento muy cansada" (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

Relacionado con el cansancio, también es preciso mencionar que las cuidadoras de
familiares con enfermedades de tipo neurodegenerativo, como es el Alzheimer, tienen
problemas para conciliar el suefio por causas relacionadas con la enfermedad de la
persona a la que cuidan, produciéndose asi un mayor cansancio y deterioro de la

salud fisica.

"Y luego por la noche, como él duerme por el dia no duerme y yo estoy en vela y me
tengo que acostar con él, no me puedo ir a la otra cama porque si no se levanta. Se
levanta y se va. Dice que se va a andar" (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

"No me deja dormir. Se levanta y cuando se levanta lo hace cuarenta veces. El otro dia
hablaba con el médico del centro porque es que les damos una pastilla para dormir, y
se pasa la noche levantandose, se levanta, se va. O me llama porque a veces se
desorienta y quiere salir, porque tiene la luz apagada, e igual esta intentado salir por la
ventana. Enciende la luz un millén de veces. Se levanta y yo ya no se que hacer. Hay

dias que es horroroso. Afortunadamente no me puedo quejar, no tengo problemas para
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de suefio, y si los tengo es porque ella (su madre) no me deja dormir” (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

También se ha demostrado un alto indice de problemas relacionados con dolores de

cabeza.

“Neurdlogos si he ido, porque tengo neuralgias tergeminales, ahora mismo la tengo.
Asi, cuando me pongo nerviosa, pues llevo una temporada que ya me duele otra vez,
debido a lo que ha pasado. Y bueno, si que me lo dicen que yo tengo que
hacer mia, que el no estd malo, que el no sufre, que la que sufre soy yo, y asi es la

vida” (Cuidadora informal_Comuniad de Madrid)

Sin embargo, resulta ser mas indicativo la auto percepcion que tienen de su estado de
salud que la presencia de problemas fisicos previos o como consecuencia de los
cuidados realizados. Se da un factor comun y significativo en todas las cuidadoras,
independientemente de la edad, y es la percepcion subjetiva de salud deteriorada
como consecuencia de proporcionar y realizar esfuerzos en el cuidado del familiar

dependiente.

“Me siento cansada, llena de dolores. Todo lo que a ella le pasa me lo transmite a mi.

Intento de cuidarme" (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

A nivel del auto cuidado, existe una tendencia a postergar las visitas al médico ya que

se prioriza el cuidado de la persona dependiente al propio cuidado..

“Yo durante el 2007 he dejado colgado las cosas que para mi es, ir al ginecdlogo,
hacerme una mamografia, todas estas cosas desde que era joven las he tenido
sagradas. Yo he dejado a mis hijos con una canguro para irme yo a hacerme pruebas y

ahora no he ido a ningun sitio” (Cuidadora informal_Catalufia)



5.2. Dimension emocional

La dimensién emocional engloba la existencia de enfermedad mental diagnosticada a
nivel objetivo como el grado de satisfacciéon con su vida y la percepcién que tiene la

cuidadora de su salud emocional a nivel subjetivo.

Si se analiza en primer término el nivel objetivo, es de destacar que se han detectado
altos niveles de depresion y ansiedad en las cuidadoras y el consiguiente uso de
medicamentos que alivien su situacion. En la mayoria de casos esta relacionada con

la sobrecarga y la falta de apoyo.

“Me tomo unas pastillas por la mafiana para tener un poco mas de animo, porque hay

dias que se levanta una y que, bueno, que quieres tirar la toalla, creo que es eso, como

no tienes una persona detras que te esté dando animos (cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

Por otra parte, como ya se ha desarrollado en apartados anteriores, la percepcion que
tienen muchas cuidadoras es de no desconectar nunca y estar continuamente
pendiente de las necesidades de la persona a la que cuidan, entrando en un nivel de

sobrecarga que en muchas ocasiones dificulta la conciliacion del suefio.

“Tengo que tomar pastillas, tomo orfidal y con esto pues aguanto desde las 10 o las 11

hasta las 6 de la mafiana” (Cuidadora informal_Catalufia)

Es de destacar que se observa un deterioro mayor del bienestar emocional en los
casos en los que el tipo de limitacion funcional de la persona dependiente absorbe la
mayor parte del tiempo, como es el caso de las enfermedades como el Alzheimer o la

paralisis cerebral.

“Ultimamente lo llevo fatal, mas que nada por el cansancio y te dan bajones de rabia y
de todo. Me dan muchas lloreras en el trabajo como estoy sola hasta que entran en los
despachos hasta las nueve como estoy sola aprovecho para llorar" (Cuidadora

informal_Catalufia)

La mayoria de las cuidadoras entrevistadas piensan en la persona en situacién de

dependencia antes que en si mismas y muestran sentimientos de culpa al disponer de
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tiempo libre o delegar el cuidado a otros familiares. Ambos aspectos aparecen en

muchas ocasiones interrelacionados.

“Entonces cuando estaban mis nietos no disfrutaba ni de ellos porque estaba mi madre
en mi pensamiento y me preguntaba ¢ por qué no puedo?, no la he descuidado nunca,
pero pensaba que era un pecado pensar que yo estaba con mis nietos mientras mi
madre estaba en el centro. Pues esto no lo puedo remediar, no lo puedo remediar"

(Cuidadora informal_Cataluia)

Esto se debe a que el cuidador principal se responsabiliza de la vida de la persona
dependiente perdiendo asi su independencia. Todo ello condiciona a que se de en

muchas de ellas una renuncia a nivel relacional.

“No puedo dejarla. A parte que no me va mucho el salir. Si salgo pues voy a comprar o
con mi marido los domingos por la tarde a dar un paseo pero nada, nada de
vacaciones. Y si voy de vacaciones tengo que llamar a una hermana para que venga.
Tengo que estar aqui al pie de cafion. Aunque quiera no puedo a la calle si salgo tengo
gue venir corriendo porgue no se como me la encontraré. Muchas veces me hablan y
no se lo que me dicen porque estoy pendiente de como estara” (Cuidadora

informal_Aragon)

Por otra parte, también es importante mencionar las dudas y el sentimiento de culpa y
abandono que muestran la mayor parte de las cuidadoras cuando es preciso tomar
una decisién que implica el uso de algun centro de atencion especializada o el traslado

a un centro residencial.

“Yo tengo un cacao horroroso porque por un lado quiero llevarla a la residencia pero,
por otro, psicolégicamente no estoy preparada. Aunque las charlas que hemos ido me
han ayudado mucho y me han dado la solucién de que el mejor sitio es ese. Ella estaria
bien cuidada y yo estaria mas tranquila (...) Yo me creo que hago poco, pero es que no
me deja hacerle mas. Me siento culpable. (...)Me afecta mucho que me diga cosas. Las
dice porque su cabeza no distingue pero pienso: dios mio como me puede decir esto si
soy la Unica que estoy ahi. Me siento culpable, pienso yo no la sé llevar, yo no la sé

entender " (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

Asimismo, en muchas ocasiones se acentla la culpa, causada o bien por una

sensacion de insuficiencia por parte de la cuidadora con relacion a los cuidados que
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proporciona, o bien por una reaccién ante un hecho provocado por la enfermedad que

padece la persona dependiente, tal y como se ve a continuacion.

“Ellas decian, que no nos culparamos de nada. Que a lo mejor le chillabas un poquito y
gue retraes, pero que eso no es culpa nuestra, que esto es que lo tienes dentro y que
lo quieres sacar y te quedes un poco mas tranquila. No culparme, yo que sé, que a lo
mejor hacia una cosa mal hecha o se orinaba en las puertas o lo que sea, le chillaba y

luego me pisaba” (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

Por otra parte, en los casos en los que las cuidadoras cuidan de sus hijos, se ha
detectado preocupacion por el futuro de su familiar dependiente. Por un lado existe la
preocupacion ante la falta de futuros cuidadores que asuman la responsabilidad y por
el otro, consideran que el rol de cuidadoras les corresponde a ellas y nadie tiene

porque asumir la misma carga.

“Més que nada, mientras esté yo, lo llevo bien, mas o menos. Pero siempre piensas, y
cuando faltes td, cuando faltes tu ese es el problema que hay, y a mi marido le pasa

igual” (Cuidadora informal_Catalufia)

“Yo mismamente ya pienso y les digo a mis hijas que si algun dia fallamos tu padre o
yo, oye si estd tu hermano lo recogéis si podéis, vais a verlo, ya piensas de otra

manera. No les voy a dejar el cargo tan grande” (Cuidadora informal_Aragon)

Generalmente, las cuidadoras asimilan la tarea de cuidar como una obligacién moral y
no quieren recibir ningin tipo de ayuda por parte de los servicios publicos®. Esta
actitud destaca sobre todo en zonas mas rurales. En general, la mayoria de
cuidadoras todavia “estigmatizan” el uso de la residencia como “lugar de abandono” de

la persona dependiente.

"A todas horas, es que ya no quiero mandarlo a ningun sitio. Ahi esta el problema.
Mis hijas, ¢por qué no lo llevamos a la escuela? Esto, a esa residencia, al centro de
dia, que igual papa se recupera de algo. Y no he querido yo (se emociona). No he
guerido, porque me siento como si yo lo abandonara" (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid).

8 Esta cuestion se ha tratado mas exhaustivamente en el apartado 4.2.3. en el que se ha analizado el uso
de los recursos y servicios de la red formal publica como elemento mediador.
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Esta sensacibn de abandono provoca un sentimiento de culpa ante la
institucionalizacion de su familiar dependiente en una residencia. Ademas desarrollan

un proceso de duelo similar al que desarrollan cuando el familiar fallece.

“Ya me he adaptado, ya me adaptado a que mi padre esté en la residencia.
Aunque lo he pasado muy mal, muy mal. Y ahora quieras que no, algunas veces,
por ejemplo, el domingo vamos a verlo todos y empieza, claro yo me quedo aqui
solo y sin televisor y os vais todos. Pues eso te da pena, eso te da pena, que te
diga todo eso. Por otro lado, estoy contenta, ademas mi hija se va a casar, y mi
padre va ir a la boda. Ya lo tengo todo solucionado, tengo un taxi. Me he buscado
una enfermera que esté pendiente de él, de traerle y llevarlo y demas” (Cuidadora
informal_Comunidad de Madrid)

Finalmente, a nivel de auto cuidado, es importante mencionar que se produce una
mayor desgana a la hora de arreglarse y tienden a descuidar su aspecto fisico ya que
hay una tendencia generalizada en opinar que la persona dependiente requiere de

mas cuidados y atenciones por lo que no tienen tiempo ni ganas para ellas mismas.

"Es que mira no te sale, no te sale. A mi siempre me ha gustado pintarme un poco, no
te sale esta es la palabra. A lo mejor me dicen date mas crema pero es que no me sale,
es una tontada porque que me cuesta darme un poco pero pues que no. A lo mejor mi
marido me dice algun dia cuando te pintas un poco estas otra cosa, pues que si, dime
lo que quieras tienes toda la razén del mundo pero te marca” (Cuidadora

informal_Aragon)

“El afio pasado cuando hicimos las bodas de plata mis hijos me compraron unos
pendientes muy bonitos y me dicen porque no te los pones. Mira hijo te soy clara, a dos
por tres le doy la comida a tu hermano y me pone perdida y ademas si perdiera esto
con la ilusion que me ha hecho. Me dicen que estoy mas maja pero no hijo porque no
me sale. Entonces tienes tiempo o no (le pregunta el hijo) es que no me sale hijo”

(Cuidadora informal_Aragén)
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5.3. Dimensién parental

Se entiende por dimensiéon parental, el entorno familiar, las relaciones familiares y la
percepcion que tiene del apoyo ofrecido tanto por parte de sus familiares, los cambios
del funcionamiento familiar producidos por la situacién, asi como la relacion que la

cuidadora tiene con la persona dependiente y los cambios producidos en la misma.

Se ha comprobado que el apoyo que reciben por parte de los familiares, tanto de tipo
instrumental como de soporte emocional es uno de los factores que mas inciden en la
calidad de vida de la cuidadora informal ya que las cuidadoras se sienten apoyadas y

acompafiadas en el proceso y este hecho hace que la carga sea menor®.

Es importante mencionar que cuando un familiar comienza a perder autonomia y entra
en una situacion de dependencia, asi como en los casos en los que un familiar tiene
una enfermedad (congénita) o discapacidad, se producen grandes cambios de
funcionamiento y en la dinamica familiar. Estos cambios, en multiples ocasiones

afectan en la satisfaccion de la vida familiar.

Estos cambios en el hogar, muchas veces afectan a la unidad de convivencia familiar,
ya que se han detectado casos en los que cuidadoras que dejan su hogar para
instalarse en el domicilio de la persona dependiente, y casos en los que se traslada

toda la familia.

Si se hace referencia a los cambios que se producen en las dinamicas familiares, es
de destacar que se han detectado casos en los que los lazos familiares se debilitan e
incluso llegan a romperse cuando no hay un reconocimiento de la situacion, o cuando
existe incomprension o falta de apoyo emocional del entorno familiar hacia la

cuidadora informal.

“Yo tengo dos hermanos y una hermana. Eso fue peor todavia porque yo quise contar
con mi hermana. Y mi hermana primero decia que no habia problemas, que los papas
estaban bien y no quiso. Y luego yo les dije que estaba enferma y que yo necesitaba
ayuda, que por favor. Que por lo menos viniera los fines de semana porque claro al

estar todo el fin de semana con ella habia veces que no podia porque hay dias que no

° Lared de apoyo familiar se ha analizado como elemento mediador en el apartado 4.2.3.
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me puedo levantar de la cama. Era muy angustioso y le pedia ayuda. Que viniera a por
ella algun fin de semana. Mi hermana no creia que yo estaba enferma, que yo era una
hipocondriaca, todo, todo. Pues no, no me, no me senti para nada apoyada ni
comprendida e incluso culpabilizando de mi propia enfermedad” (Cuidadora
informal_Comunidad de Madrid)

“Tengo un hermano pero vamos se desentiende. Yo asumi la responsabilidad y ahora
pues me toca. Ahora mismo no tengo ningln tipo de ayuda. Mis hijos ha coincidido que
se han ido de casa y mi hermano que pensaba que estaba ahi y no esta y no sé, es un
momento dificil pero superable, supongo. Porque ha habido muchos cambios y todos
muy repentinos. Desde septiembre para acéd ha sido perder relaciones y contacto vy,
sobre todo, aislamiento porque nadie entiende el problema, porque lo llevo tan mal.
Nadie, nadie. Con quién hablo de él dice: qué dices, que el problema no esta tan mal, si
el problema es tuyo. (...) Intento hablarlo pero ellos no lo entienden (en referencia a sus
hijos). Ellos no lo entienden el por qué lo llevo tan mal. Porque cuando les digo yo me
voy, me voy y dejarle aqui solo no me entienden. Estoy segura de que cuando tome
una decision esto va a ser la guerra, pero bueno tengo que asumirlo con fuerzas”

(Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

Asi, también se detectan casos en los que estos lazos familiares se han fortalecido ya
gue hay un apoyo emocional del entorno familiar a la cuidadora y una colaboracion
mutua entre los diferentes miembros para el cuidado de la persona dependiente (o

existencia de segundos cuidadores informales).

“Los fines de semana lo saca mi yerno, como no trabaja el sabado ni el domingo. Esos
dos dias se lo lleva mi yerno por la mafiana. Mi hijo también viene, suele venir los
viernes. También espero a que venga para bafiarle porque yo también necesito una
ayuda para bafiarle, no vaya a ser que se me caiga o lo que sea” (Cuidadora
informal_Comunidad de Madrid)

“Mi hijo es como muy psicélogo y él me ve a mi como soy. Un dia les dije: es que tl no
sabes lo triste que es verla alli sola, llena de dolores. Y el me dijo: tl no sabes lo triste
que es venir por las noches y ver lo triste que estds. El me da muchos consejos”

(Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

“A parte que me ayuda mucho en casa. Los fines de semana intenta salir con su padre,

sentarse con él y yo me pongo en el ordenador o a leer o sea que si que me quita
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mucho los fines de semana, me quita mucho. El me ayuda mucho y me esta apoyando

en todo” (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

Es de constatar que el debilitamiento o fortalecimiento de los lazos familiares en el
momento de asumir la situacién, es uno de los factores clave en la calidad de vida de
las cuidadoras familiares ya que tal y como se ha visto en el apartado 4.2.3 tienen una
incidencia directa no Unicamente en su bienestar fisico sino también en su bienestar

emocional.

También existen casos en los que las cuidadoras reconocen las visitas de los
familiares como meros tramites admitiendo que no repercute en su calidad de vida y
que no le supone ningun tipo de apoyo. De hecho, muchas de las cuidadoras tildan a

estas visitas como “visitas de doctor”.

"No, no tengo hijos. Mi familia, mis hermanos estan en Barcelona. Ellos no pueden
venir porque estan trabajando, vienen en el verano. Aunque siempre que han venido
han estado aqui un dia o dos con nosotros, han pasado a vernos, pero claro, cada uno
tiene que hacer su vida. Mi marido tiene dos hermanos. Bien, la relacion me llevo con
todo el mundo bien. Para mi todo esta bien. Asi que para mi todo esta bien (en un tono
conformista y resignado). No, apoyo no he tenido mucho, no voy a decir otra cosa,
hombre, la visita del doctor, como yo digo, ha venido a verle, pero por ejemplo, no es
gue, cuando td tengas que levantarle voy y vengo a ayudarte. No, eso no” (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

El cuidado de la persona dependiente puede devenir un factor explicativo en el cambio
que se pueda producir en la relacién cuidador-persona dependiente. La tendencia
mayoritaria es que se acentla el tipo de relacion previa existente entre ambos. Asi
pues, si entre la cuidadora y persona dependiente habia a priori una relacion negativa,
ésta se acentla con el cuidado. Los motivos se deben al hecho de compartir mas

tiempo juntos asi como la saturacién y la sobrecarga.

"La relacion entre ella y yo nunca ha sido una relacion como de madre-hija. Ella
siempre ha sido muy independiente, su padre era muy autoritario yo me siento como
gue no me ha dado todo el carifio que yo hubiera necesitado. Pero a lo mejor ella
tampoco lo sabia. La convivencia que tu has tenido con ella antes influye a la hora de

tener que cuidarla" (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

51



En los casos en los que la cuidadora tiene una buena relacion con la persona
dependiente, por el contrario, la unién emocional se intensifica entre ambos. Aun asi,
cabe puntualizar la relacion de parentesco entre ambos tiene una incidencia directa en
este aspecto. Se observa que en las relaciones directas hay mejor relacion que en las
relaciones familiares secundarias. Un ejemplo de ello es el caso de las madres de
hijos con enfermedades neuromusculares. Estas suelen verse compensadas
emocionalmente en el cuidado de sus hijos, y se dan procesos de interdependencia e

intensa afectividad.

“Pues con mi hijo es sUper carifioso y no es problematico. Ninguno de los dos gracias a
dios, no son problematicos que sino. Estoy cocinando y uno me da besos por aqui, el
otro por aqui. El otro tata, o sea es que también me compensa la vida de otra manera.
Ese carifio que las hijas te lo dan pero a cambio de otras cosas, son mas egoistas.
Pero éstos te lo dan a cambio de nada" (cuidadora informal_Aragon)

En el caso de hijos que cuidan a padres con enfermedades neurodegenerativas como
el Alzheimer, la relacién en si no se deteriora ya que a causa de la misma enfermedad
no hay reciprocidad interpersonal entre ambos. Sin embargo, cuando la persona
dependiente tiene Alzheimer, la relacion cambia y se deteriora como consecuencia de
los cambios de personalidad y conductas de la persona enferma, afectando

animicamente de forma mas intensa a la cuidadora.

"Aqui en casa no me desconecto, son 365 dias y también en la noche. Hay un
momento que te quema. Con esta o con cualquier enfermedad. Pero claro hay algunas
enfermedades como esta, que no sabes, no sabes lo que puede pasar. No
desconectas" (Cuidadora informal_Catalufia)

“Es que tengo que descansar. Es que la doctora dice que tengo estrés, que tengo que
cuidarme yo y descansar. ¢ Y como? Si yo cuando viene es traeme esto, trame aquello,
dame esto, dame aquello, es todo, todo, todo, todo. Tienes que ponerle el desayuno,
las pastillas. La leche, la sopa, echarle. Es todo, todo, todo. Vestirle, lavarle"

(Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

Por ultimo, en el caso de relaciones familiares secundarias, como el de nueras que

cuidan a su suegra, si la relacién previa era negativa se intensifica con el cuidado.
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“Ella tiene un caracter que cuando estaba aqui, no hablaba nadie mas que ella, yo no
podia hablar con mi madre, no he podido tener una conversacion con mi marido,
porque entonces ella tenia su opinién. Cuando refiia a mis hijos, ella tenia que tener su
opinién, todo es asi. Segun ella no he sido buena para nada, no he valido nada de
nada. Es de esas personas que tira la piedra y esconde la mano, es asi. Que llevo 10

afios, que son muchos, eh" (Cuidadora informal_Catalufia)

Es importante reconocer un factor que incide directamente en esta dimensién. Se trata
de que en multiples casos se produce una relacion de dependencia entre la cuidadora
y la persona dependiente. Asi, la cuidadora rara vez consigue desprenderse de la

sensacion de responsabilidad.

“No estoy tranquila, no estoy tranquila, porque al igual al dia si tengo que ir a comprar
estoy como volada, estoy mirando todo el tiempo el reloj pendiente de que me lo van a
traer y no estoy en casa" (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

“Y luego por la tarde si salgo a dar una vuelta pues me voy. Porque yo tampoco me
quedo muy tranquila si me voy, y si tardo mas de una hora el también se pone

nervioso” (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

Esto también se constata cuando tienen que ir a alguna visita médica o de viaje, ya
que consideran que ninguno puede cuidar del familiar dependiente mejor que ellos.
Generalmente esta relacionado con la existencia de una fuerte obligacién moral por
parte de las cuidadoras, ya que en el caso de que el cuidador sea un hombre no se da

tanto.

“El verano pasado nos la llevamos al pueblo, pero este afio dice que no. Entonces yo
este verano no me puedo ir a ningun sitio. Si me voy, me voy a lo mejor tres dias pero
me voy y estoy nerviosa porque no es lo mismo estar aqui, ir cada dia a su casa,
controlar que es lo que hace y que es lo que no hace, que marcharte 8 6 10 dias por

ahi, no puedes" (Cuidadora informal_Catalufia)

“Que no me voy tranquila (si viaja ya que esta pensando en como estara su madre). Y
luego, yo me hecho yo misma como responsable de mi madre, en cierta manera. Ya te
digo, que mi hermano vive al lado pero casi la que decido soy yo, sabes, me he hecho
yo como mas responsable. Entonces esa responsabilidad a mi me afecta. Pues si digo

gue este fin de semana me voy, pues llamo a mi hermano pero no me voy tranquila. Si
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no, mi hermano la cuidaria muy bien, y mi cufiada, pero es un estorbo igual, no, si lo
miras asi y dices, no es mi madre, es que mirandolo de otra manera. Pero la relacion
no es la misma. Yo me siento como obligada en cierta manera. Y no deberia de sera si
tampoco. Pero no se, tal vez la manera de ser, de cdmo me han educado"(Cuidadora

informal_Aragdn)

Los factores culturales y sociales familistas a los que se ha hecho alusién a lo largo de
todo el informe también explicarian que muchas de las cuidadoras hayan renunciado a

tener un espacio vital, es decir, un espacio personal independiente del entorno familiar.

Este factor educacional conlleva a que no se haya limitado en la vida cotidiana una
frontera vital entre el espacio de vida de la persona dependiente y de la persona
cuidadora. Asi pues, es alta la tendencia de algunas cuidadoras, sobre todo las que
cuidan a familiares directos como hijos o padres de sentirse mal emocionalmente
cuando la persona dependiente empeora debido a su enfermedad. Esta fuerte
interdependencia entre cuidador y persona dependiente incita a una saturacion del
cuidador, y una limitacion a la hora de desarrollar estrategias de afrontamiento,

influenciando asi en su propio estado de animo.

"Primero que ya no te sale de ti, el dejar a mi hijo para ir a divertirme, no, no puedes, no

puedes (salir) porque tienes que dejarlo con alguien” (Cuidadora informal_Catalufia)

Para acabar, también existen casos en los que las cuidadoras no encuentran razén de
su existencia, mas alla del cuidado de su familiar. Esta sensacién se acentla en el

caso de que la persona en situacion de dependencia sea hijo o hija de la cuidadora.

“Hoy por hoy, sin mi hija, yo quizas no sabria vivir. Creo que sin tener la obligacion de
mi hija no sabria estar, creo que las horas se me alargarian, porque cuando ella esta

me faltan horas para hacer cosas” (Cuidadora informal_Catalufia)

5.4. Dimension relacional

Las tareas de cuidado de personas dependientes no sdlo inciden en el estado animico

del cuidador, sino que correlativamente también repercuten en su entorno social y en
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el abandono de sus aficiones y actividades, provocando su progresivo aislamiento.
Este hecho puede verse acentuado si la persona dependiente vive con el cuidador.
Generalmente suelen reducir el tiempo dedicado a las relaciones sociales y a realizar
actividades de ocio no s6lo por falta de tiempo sino también por falta de ganas. Este
aislamiento relacional unido a la auto percepcion que tienen del apoyo ofrecido por sus

amistades tiene una incidencia directa en su calidad de vida.

"Hay personas que esperabas mas de ellas y no te han dado y personas que no
esperabas de ellas y han estado ahi. Te das cuenta de los verdaderos amigos. Hay
personas que dicen que no saben que decirle pero él es la misma persona, no anda

pero es el mismo" (Cuidadora informal_Aragén)

“No salgo, tengo muchas cosas que hacer en casa, tengo poco tiempo, y pocas ganas"”
(Cuidadora informal_Catalufia)

También se constata que la existencia de una red de apoyo es determinante del
tiempo de ocio de las cuidadoras. El hecho de haber otros cuidadores secundarios o
recibir apoyo formal permite que a las cuidadoras poder dejar algin dia o momentos
puntuales a la persona dependiente al cargo de otros para poder realizar alguna

actividad.

“Si, pues asumir ciertas cosas pues, a lo mejor, en vacaciones. También es verdad que
mis hijos son mayores y empiezan a asumir, pero bueno, a lo mejor si tenemos que ir a
un evento en el que tenemos que ir todos, pues uno no puede ir, 0, ahora tenemos una
boda muy lejos, muy lejos, en la otra parte del mundo. Pues uno se quedara y los otros

se irdn” (Cuidador informal_Comunidad de Madrid)

La tendencia mayoritaria en las cuidadoras es concebir una falta de libertad a la hora
de quedar con amigos. Asi, no solo mengua la frecuencia con la que salen y se
relacionan con otra gente sino que también disminuye la calidad del poco tiempo libre
del que disponen. Las cuidadoras se ven muy condicionadas por la persona
dependiente, no sdélo estando con ella sino fuera del hogar, manifestando una
inquietud y una preocupacion constante por su bienestar. Esta tendencia es mayor
cuando la relacion de parentesco con la persona dependiente es directa y las

cuidadoras tienen una edad avanzada.
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“Y luego por la tarde si salgo a dar una vuelta pues me voy. Porque yo tampoco me
quedo muy tranquila si me voy, y si tardo mas de una hora el también se pone

nervioso” (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

Asimismo, también se han detectado casos en los que se produce un sentimiento de
culpa en el momento que se plantean un entretenimiento fuera del hogar, sobretodo en

aquellos casos en los que se trata de una madre que cuida de su hijo.

"Primero que ya no te sale de ti, el dejar a mi hijo para ir a divertirme, no” (Cuidadora

informal_Catalufia)

En los pocos casos que las mantienen sefialan que aprovechan para relajarse y
compartir su situacion. Para ellas estos momentos les sirven para desahogarse y son

como una “via de escape”.

"Para desconectar el chip. Cuando estas 24 horas con una persona hay la necesidad
de desconectar" (Cuidadora informal_Catalufia)

“Alguna vez me iba a hablar con alguna amiga porque necesitaba desahogarme con

alguien” (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

“Normalmente lo exteriorizaba con una vecina de aqui que nos hemos criado juntas y

gue le quiere mucho a mi marido” (Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

Por dltimo, cabe destacar la importancia del papel que juegan las asociaciones y
grupos de ayuda mutua como red social y de apoyo emocional. No obstante, también
se ha constatado que este tipo de asociaciones son mucho mas frecuentes en los

casos en los que son madres y padres que cuidan de sus hijos.

“Yo cuento con las comparieras, como ellas cuentan conmigo. Las que estamos en la
Asociacion nos echamos una mano las unas a las otras porque es la Unica forma.
Ademas nos sirve como terapia porque si yo tengo un problema yo les cuento el
problema, ellas me ayudan o al revés. O sea que siempre contamos con nuestras

fuerzas” (Cuidadora informal_Catalufia)

“Nos ha llenado y ademas hacemos una terapia. Cuando una tiene un problema

estamos ahi todas. Vamos a la asociacion, lo hablamos y si hay que ayudar. A mi pues,
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cuando me fui de casa (tras el divorcio) me ayudaron, me han comprado un sofa, unas
camas que no tenia, la entidad. Trabajamos todo el afio para esto” (Cuidadora

informal_Catalufia)

“Quedan amigos, pero son muy pocos y se cuentan con los dedos de una mano. En
este nucleo familiar que tienes en la entidad te das cuenta que las personas que hay en
la entidad te hacen mas que la familia. No todas las familias son iguales pero a veces
confias mas con quien ha pasado por lo mismo, como que todas tenemos el mismo
problema, pues nos entendemos rapidamente. A veces no falta ni pedir. (...) Nos
estimulamos unas a otras y va muy bien porque sales adelante a veces gracias a este
estimulo porque hay dias que, lo que hablamos antes, te levantas con el chip cambiado
y dices: Dios mio ¢por qué?, te sientes deprimida y mal. Pero luego vas ahi. No te
puedes sentir sélo porque siempre hay el apoyo, ademas nos llamamos todos los dias
y quieras que no te estimula, te ocupa las horas porque a veces es que es muy malo

pensar” (Cuidadora informal_Catalufia)

5.5. Dimension material

En relacion con los efectos sobre el nivel de ingresos, existe una relacién negativa y

significativa sobre la renta familiar, ya que el gasto que tienen que sufragar como

consecuencia de mantener a una persona dependiente en casa hace que en muchos

casos hayan tenido que recurrir a los ahorros o incluso los hijos se hayan tenido que

hacer cargo, condicionando asi su situacién y la del resto de sus familiares.

Asimismo, es de destacar que la mayoria de las cuidadoras han depositado bastantes

expectativas sobre las prestaciones econémicas a las que podrian ser beneficiarias

como consecuencia del reconocimiento del grado de dependencia de su familiar.

“A la espera de mi si me van a dar alguna solucion de algo. De momento si me dieran
la subvencién aquella que dan, 240 euros, pues no me vendria mal porque también
necesitas muchas cosas que hay que pagar y la pension de él es muy chica"

(Cuidadora informal_Comunidad de Madrid)

También es necesario mencionar el temor a su propia situacion futura, ya que en

aquellos casos en los que dejan de trabajar como consecuencia del cuidado, no
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Unicamente dejar de tener ingresos, sino que también dejan de cotizar a la Seguridad

Social, condicionando asi el cobro de sus pensiones.

“Yo estuve trabajando cuando dejé de estudiar. Entonces yo tengo once afios cotizados
pero estos no me sirven para nada, pues para el dia de mafiana a mi lo que me
interesa es una cartilla de la seguridad social para tener algo porque ahora no tengo
nada. Aunque sea un minimo, el dia de mafiana tener mi paga y no depender de él, de
su pension. Somos cuatro, antes entraban dos ndminas en casa pero ahora solo entra

una” (Cuidadora informal_Aragdn)

"Yo estoy perdiendo de un trabajo para cuidar de mi madre. Yo el dia de mafiana no
podré cobrar ni pension porque llevo desde los 26 afios sin estar trabajando con

seguridad social" (Cuidadora informal_Aragén)

Por lo que respecta a los hombres cuidadores de mas de 65 afios no existe
preocupacion alguna a este nivel, porque fundamentalmente se trata que se han visto
obligadas a cuidar de sus conyuges posteriormente a su jubilacién y por lo tanto, ya

disponen de la pension correspondiente .

Por otra parte, es necesario mencionar —en la caos de la poblacion objeto de este
estudio— que en el momento de analizar su bienestar material, también es necesario
hacer referencia a las condiciones del domicilio en términos de accesibilidad y/o
ayudas técnicas que les puedan facilitar el desarrollo de sus tareas diarias. Por este,
motivo es importante volver a resaltar que, tal y como se ha desarrollado en el
apartado 4.2.3., en el 30% de los casos en los que existen ayudas técnicas, éstas son
insuficientes, en menor medida éstas se han considerado suficientes y Ginicamente en
dos de los casos disponian de ayudas técnicas correctas y adecuadas a la situacion

gue vivian en el domicilio.

También se ha comprobado que la falta de adaptacién del entorno dificulta el
desarrollo de actividades como salir a la calle y pasear. Casi la mitad de las
cuidadoras entrevistadas sefialan la falta de accesibilidad existente y las dificultades

que conlleva para poder desplazar a sus familiares fuera del hogar.
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5.6 Autodeterminacion y desarrollo personal

La autodeterminacién, mas all4 de obtener aquello que se considera necesario, implica
la libertad de eleccidon ante las diferentes opciones existentes. Esta libertad de eleccion
puede verse limitada por diversas razones como pueden ser la disponibilidad de
recursos o0 la accesibilidad a los mismos. La provision de cuidados, como
consecuencia de las diversas razones que se han ido analizando a lo largo del
informe, para muchas cuidadoras, se convierte en una obligaciéon cuando un familiar
comienza a perder su autonomia, coartando asi su libertad de eleccion y limitando,

cuando no anulando, su posibilidad de autodeterminacion.

Una de las principales consecuencias de la provision de cuidados es la
incompatibilidad de esta tarea con el trabajo remunerado. En la Encuesta de Apoyo
Informal a Mayores del IMSERSO (2005) se desprende que la mayoria de las mujeres
laboralmente activas han tenido que dejar de trabajar o han reducido su jornada
laboral para poder prestar cuidados a sus familiares. Ademas un 7,2% afirma que se

ha resentido su carrera laboral, a nivel de promocion.

De hecho, a pesar de que trabajar fuera de casas supone una carga y un cansancio
mayor, es de destacar el impacto positivo que tiene la vida laboral en su situacion, ya
que las cuidadoras entrevistadas que ademas trabajan de forma remunerada, ven el

trabajo como una via de escape a su rutina diaria.

“Tengo que verme muy mal para coger la baja porque no me interesa tampoco porque
en casa estoy peor, estaré mas agobiada y estaré de los nervios porque alli si que no
saldré y te metes y no sales porque ahora cuando venga el puente en esos cuatro dias
pues saldré un rato por la tarde pero nada y estoy deseando a lo mejor quedarme en
casa porque quiero estar tranquila pero después estoy deseando salir. Entonces pues

es una cosa como contradictoria " (Cuidadora informal_Catalufia)

Normalmente, cuando un familiar comienza a perder su autonomia y requiere de
cuidados, las personas que se ven abocadas a proporcionarlos, o bien optan por una
reduccién de la jornada laboral, o bien cambian de trabajo o0 en la mayoria de los
casos, acaban dejando de trabajar. La tendencia mayoritaria es la reduccién de la

jornada laboral para poder compaginar ambas facetas. El perfil mayoritario de este tipo
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de cuidadoras es el de mujeres con edades comprendidas entre los 20 y 49 afios y
suelen disponer de un servicio de apoyo formal. Las cuidadoras de esta franja de edad
que son amas de casa son minoritarias y suelen ser madres de personas con
enfermedades neuromusculares. En ellas existe una sensacion de renuncia vital a
nivel laboral ya que tienen la percepcion de que el cuidado les ha frenado la
posibilidad de tener un trabajo remunerado, con los efectos que esto tiene sobre su

desarrollo personal y de autoestima.

“Bueno es que, a raiz de la enfermedad de mi madre, pues mi vida cambid, y hablo de
la mia, porque es que cambié radicalmente. Yo era mecanico de automdviles de toda la
vida, trabajaba en una sociedad de trabajo y entonces pues me tuve que cambiar de
oficio. Un oficio mas liberal, me tuve que cambiar a taxista para ser mas libre
precisamente para tener mas tiempo, para estar, yo que se, ir al médico cuando, en fin
para tener libertad. Y bueno, me ha supuesto un cambio muy radical. Luego para mi
mujer pues también, claro, pues el cambio de trabajo pues ha supuesto un cambio tan
radical y luego pues, es el, el estar pendiente de mi madre, no siendo familiar directo
pues también, me equipa a mi de orgullo y vaya, de trabajo, claro" (Cuidador

informal_Comunidad de Madrid)

No obstante, la tendencia mayoritaria son las cuidadoras que no participan
activamente en el mercado laboral, ya sea porque estan jubiladas o son amas de casa.
En el caso de cuidadoras que son amas de casa, en su mayoria no han participado
activamente en el mercado laboral o, en su defecto, dejaron de trabajar a raiz de
casarse o de tener su primer hijo/a. Cabe puntualizar que el abandono laboral de estas
mujeres es una cuestion de cohorte, ya que dejaron de trabajar por cuestiones
generacionales y culturales, y no como consecuencia del cuidado de un familiar

dependiente o con discapacidad.

Como consecuencia directa de las tareas de cuidado, no solo presentan dificultades
de conciliacién con la vida laboral sino que también con su propio desarrollo personal.
Asi, en multiples ocasiones, se ven abocadas a dejar actividades que forman parte de

sus propias elecciones personales y que les permiten desarrollarse como personas.

“Ya no hago nada. Iba a clases de mantenimiento, lo tuve que dejar. Me apunté a un

curso de inglés y lo tuve que dejar porque habia que traerla del centro y me la llevaban
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mas pronto y el curso era de cinco a seis, y no podia ser” (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

“Durante la semana, antes iba al gimnasio pero lo tuve que dejar porque es que no me

da tiempo” (Cuidadora informal_Catalufia)

5.7. El impacto positivo del cuidado en la calidad de vida de la
cuidadora informal

Cuidar de un familiar dependiente no tiene por qué ser necesariamente una
experiencia negativa, sino que puede llegar a ser gratificante y satisfactoria. Todo ello
depende de si la cuidadora cuenta o0 no con los recursos adecuados. Este hecho se
constata en diferentes estudios (Fernandez de Troc6niz et al. 2001, Losada et al. 2005

y Crespo y Lopez 2007).

En este estudio se ha constatado que el sentimiento de la satisfacciéon y tranquilidad
gue produce el proporcionar cuidados de la mejor manera posible, en ocasiones esta
directamente relacionado con factores de indole social y cultural que hacen que la

cuidadora sienta una obligacién moral por cuidar de su familiar dependiente..

“La Unica satisfaccién esa, de que he hecho todo lo que he podido, le he cuidado al
maximo, no le ha faltado de nada, es lo Unico que te queda” (Cl_CM)

“Dice que el Unico consuelo que tiene es que a pesar de todo lo que su madre le ha

hecho rabiar, ahora le esta dando todo tipo de cuidados” (CI_CM)

Pero al mismo tiempo, también hay casos en los que el hecho de cuidar de su familiar
dependiente le satisface a nivel personal, ya que se da un sentimiento de reciprocidad

y gratitud.

"Pues a mi me aporta, yo que sé, pues que tengo una obligacion con él, y es asi. Yo
tengo una obligacién con mi marido, es mi marido y le tengo que atender, y como soy

tan asi (refiriéndose a su caracter) pues pienso que lo tengo que hacer yo. Pues yo ya
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eso, cumplo con mi obligacién porque el es mi marido, y siempre me ha querido

muchisimo y yo a él" (CI_CM)

En los municipios pequerios los cuidadores afirman que cuidar es una obligacién moral
gue les enriquece y satisface como personas. También comentan que si dispusieran
de algo de tiempo libre para dedicarlo a si mismas, a sus familiares o para realizar
actividades de ocio les ayudaria aun méas a continuar con su labor de cuidador. Sin
embargo, esta situacién cambia en nucleos urbanos de mayor tamafo en los que los
cuidadores consideran que cuidar ha conllevado un mayor coste de oportunidad, por lo

gue se reduce este nivel de satisfaccion.
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1. Introduccidon

A continuacion se presenta el Informe Ill, Bases para un instrumento de evaluacion de

la calidad de vida de las cuidadoras informales. Este esta estructurado en cinco partes.

En el capitulo 2, La “calidad de vida”: una aproximacion al concepto, se abordan las
caracteristicas del término y se muestran las diversas perspectivas y teorias que han
tenido esta tematica, la calidad de vida, como objeto de estudio. Finalmente, se
establecen los diferentes elementos que se han tenido en cuenta para la elaboracion

del marco conceptual, y que sirve de base para los siguientes capitulos.

El tercer capitulo, La calidad de vida y el cuidado informal, constituye el punto de
union entre este informe y el informe Il, Impacto del cuidado en la calidad de vida de
las cuidadoras informales. A partir de la unién de los conceptos calidad de vida y
cuidado informal, se intenta establecer un modelo de andlisis integral y holistico de la

problematica estudiada.

Mientras que el cuarto capitulo, La mediciébn de la calidad de vida y el cuidado
informal, es el punto de partida hacia la construccion de un sistema de evaluacion de
la calidad de vida de las cuidadoras informales. Los aspectos que se tratan en este
capitulo son principalmente dos: por un lado, se analiza de qué manera otras
investigaciones han aplicado y evaluado la calidad de vida en un colectivo concreto,
haciendo especial hincapié en las dimensiones y los componentes utilizados. Y por
otro, se establecen las dimensiones que integran el sistema de evaluacién de calidad
de vida de las cuidadoras informales. Asi, como los principales componentes que
integran cada una de estas dimensiones y las principales directrices, en funcion de las

cuales se continuara trabajando para el desarrollo del instrumento.

Finalmente, en el capitulo cinco, El instrumento: estado actual y fases posteriores, se
ponen de manifiesto los diferentes aspectos y etapas a considerar de cara a la

aplicacion de la herramienta.



2. La“calidad de vida”: una aproximacion al concepto

Actualmente, el concepto de calidad de vida es uno de los temas centrales, tanto en
las investigaciones sociales, como en el &mbito de la intervencién social y la
planificacion de los recursos. Pero la discusion en torno a este concepto no se trata de

un tema nuevo.

El debate surgio en los afios 60 a partir de las preocupaciones existentes a raiz de la

aparicion de dos elementos de discusion:

- el desarrollo de la sociedad y las consecuencias que este desarrollo podia
comportar.

- la mejora de la situacion de los ciudadanos de los paises en via de desarrollo

Se trata pues de una discusién que surge debido a la concienciacién social entorno a
las consecuencias que determinadas acciones pueden tener en las personas y en el

bienestar de éstas.

Durante estos casi cincuenta afios de desarrollo del concepto, se han realizado una

gran cantidad de estudios que abordan la calidad de vida a partir de:

- diferentes disciplinas (psicologia, medicina, sociologia, economia, etc.)
- diferentes ambitos de la vida (zonas rurales, zonas urbanas, trabajo, etc.)
- diferentes grupos sociales (mujeres, personas mayores, personas con

discapacidad, etc.)

A pesar de ello, no existe una definicién clara y compartida debido al hecho que no es
un concepto objetivo. Sino que se trata de un concepto complejo, donde cada

disciplina aporta su perspectiva y se centra en unos elementos concretos.



2.1. Caracteristicas del concepto

Maria Luisa Setién (Setién, 1993) habla de cuatro caracteristicas claves que delimitan
el concepto de Calidad de Vida. Estos rasgos, inherentes al concepto, dificultan el
desarrollo de una definicién clara del término, existiendo diferentes visiones alrededor

del mismo.

e Un concepto elusivo y abstracto
Se trata de una construccion socioldégica acompafiada de una gran abstraccion y con
una elevada carga ideoldgica en su uso. En la medida que cada persona aplica el
concepto en base a sus deseos, creencias y valores, hace que este sea mas dificil de
precisar. Este hecho hace que siempre haya de ir acompafiado de una explicacion
detallada sobre el ambito o colectivo al que se estad haciendo referencia cuando se

estd utilizando el término, para no dar lugar a equivocos.

e Un concepto complejo (multidimensional)
Es un concepto multidimensional y poliédrico, compuesto por muchos elementos que
elevan su complejidad. Este hecho fundamentalmente se debe a la gran cantidad de
componentes que integran el concepto “vida”. Por ese motivo, hay que expresar de
forma precisa de que dimensiones de la “vida” se quiere hacer referencia cuando se

hace uso del mismo.

¢ Un concepto indirectamente medible

Las dos caracteristicas definidas anteriormente son las que principalmente hacen que
el concepto “calidad de vida” sea dificil de medir y cuantificar, al menos de forma
directa. Por este motivo, surge la necesidad de utilizar y desarrollar indicadores

sociales que ayuden a comprender el concepto.

e Un concepto con multiples orientaciones
Al tratarse de un concepto abstracto y multidimensional, la “calidad de vida” (también
se utilizan las siglas CV) no tiene un Unico significado estéatico e inamovible, si no que
la definicién de éste depende de la perspectiva y disciplina desde la cual se orienta y

desarrolla.



Tradicionalmente dos supuestos han influido en la manera de abordar este concepto:

- Lasteorias individualistas, basadas en la libertad humana a la hora de actuar
y conseguir lo que cada persona quiere. De estas teorias se desprende la tesis
que la CV depende de la medida en que las personas logran sus deseos, a

pesar de las restricciones del entorno.

- Las teorias transcendentalistas, basadas en el interés de la colectividad y la
cohesién social. En este caso, esta perspectiva defiende que a mayor
integracién y cohesion social de las personas que forman la comunidad mayor
CV de éstas.

Posteriormente, otras tesis también han contribuido al desarrollo de una teoria sobre la

“calidad de vida”. Se trata de:

- La concepcion interaccional, asentada en la teoria de G.H.Mead en la cual
los individuos y la sociedad son partes de un proceso social. En dicho proceso
estos dos elementos mantienen una relacion de generacion mutua continda, a
través de un proceso de negociacion. La CV se entiende como el resultado de

estas negociaciones.

- La concepcién fenomenolégica, basada en la idea que la imagen que cada
individuo tiene de él mismo, del “ser”, es resultado de la interaccion con otras
personas, con los “significantes”. La CV de las personas deriva de la

autoimagen del “ser” que éstas tienen de ellas mismas.

- Y la concepcion ecolégica, en la cual hay un mundo Unico integrado por los
mundos fisicos y sociales interrelacionados. La CV es el resultado del grado en
que las personas satisfacen sus necesidades, de todo tipo, a través de la

interrelacion de los elementos fisico y sociales.

Teniendo en cuenta los diferentes supuestos tedricos descritos anteriormente, dos

disciplinas han abordado y centrado histéricamente la investigacion sobre la calidad de



vida. Se trata de la economia y la sociologia, tal y como se vera en el siguiente

apartado.

2.2. Diferentes abordajes de la calidad de vida

Como se ha dicho anteriormente, dos son las ciencias que tradicionalmente han tenido
la calidad de vida como objeto de estudio. Son la teoria econOmica y la teoria
socioldgica. Este estudio se centra principalmente en el abordaje desde la tradicion
socioldgica y en las diversas teorias que, desde la disciplina, hacen referencia a la

calidad de vida.

Desde la economia, especialmente desde los postulados clasicos de la disciplina, se
ha tendido a una reduccion materialista e individualista de la calidad de vida. Asi, gran
parte de los estudios que se enmarcan bajo esta perspectiva entienden la calidad de
vida como el bienestar econémico de las personas. De hecho, en muchas de estas
investigaciones se hace referencia al concepto de nivel de vida en lugar del de calidad.
Esta tesis asume que las personas maximizan su utilidad, su bienestar o su calidad de
vida asignando racionalmente sus recursos para satisfacer sus necesidades, dejando
de lado las condiciones y circunstancias en las cuales las personas toman las

decisiones que han de satisfacer sus necesidades (Setién, 1993).

En cambio, desde la perspectiva sociolédgica, la aproximacion y el abordaje de la
calidad de vida como objeto de estudio ha estado muy unido al desarrollo de los
indicadores sociales y a la necesidad de analizar y medir los fendmenos sociales. Se
trata pues de una perspectiva muy relacionada con la sociologia aplicada y muy unida

a la vision de conocer e intervenir para mejorar el mundo.

De esta manera, la perspectiva sociolégica en torno la calidad de vida tiene una
vision mas holistica, en el sentido que va méas alla de los individuos a la hora de
enfocar el fendmeno. Asi como la inclusién de componentes de analisis que van mas
alla del ambito econémico. Ademas, dentro de esta teoria se han utilizado elementos
mas relacionados con la psicologia o psicosociologia, como es la tesis que las

personas experimentan una sensacion de bienestar cuando las necesidades que



sienten se ven reducidas, tal y como se vera mas adelante (teoria de la piramide de

Maslow).

Partiendo de estas premisas, desde la sociologia se entiende la calidad de vida como
un fendmeno que va mas alla del ambito econémico y material. De ahi que se
considere que a la hora de abordarlo hay que tener en cuenta cuatro elementos
claves: (Setién, 1993)

- La CV se desglosa en distintos componentes, no es un conjunto Unico y global.

- La medicion de la CV debe abordarse a través de estos componentes y/o
dimensiones.

- Estos componentes y/o dimensiones comprenden todos los &mbitos de la vida
social, individual o institucional, y no s6lo el econémico

- La orientacién fundamental debe centrarse en los resultados, aunque el
conocimiento de medios a veces se utiliza como instrumento que ayuda a las

explicaciones.

Estos principios se establecen como coordenadas basicas a la hora de iniciar un
estudio sobre la calidad de vida desde una perspectiva sociologica. Enlazandolo con el
punto 2.1. caracteristicas del concepto, el hecho de que no exista un consenso claro a
la hora de establecer una definicion, ni una Unica manera de abordar una investigacion
de esta tematica, hace que sea uno de las principales obstaculos a solventar a la hora
de iniciar un estudio que tiene entre sus objetivos el establecer un sistema de

valoracion de la calidad de vida de las cuidadoras informales.

2.2.1. El debate entre el enfoque objetivo y el enfoque subjetivo a la hora
de abordar la Calidad de Vida

Una de las primeras divergencias que surge a la hora de comprender y acercase a la
calidad de vida se encuentra en el tipo de aproximacion y en las medidas a utilizar.
Asi, hay autores que abogan por centrarse en las condiciones objetivas de las
personas, como viven y de qué recursos disponen, para analizar la calidad de vida de
éstas. Mientras que otros tedricos consideran que hay que utilizar medidas que capten

la percepcion subjetiva de los individuos, dado que la calidad de vida no sé6lo depende



de las condiciones de vida, si no de que otros elementos sociales y las propias

expectativas también juegan un papel importante.

Un ejemplo del enfoque objetivo se encuentra en el programa de elaboracién de
Indicadores Sociales que puso en marcha en los afios 70 el Organismo para la
Cooperacion y el Desarrollo Econédmico (OCDE). Su finalidad era conseguir una serie
de estadisticas sociales de los diferentes paises que integraban la organizacién para
poder medir el bienestar y comparar las situaciones de los diferentes miembros. A
pesar de que en un primer momento se apostaba por la utilizacién de indicadores tanto
objetivos como subjetivos, finalmente, el estudio “Informe sobre la condiciones de vida
en los paises de la OCDE" publicado en el afio 1986, acabd siendo una recopilacion
de datos objetivos. La justificaciéon que se dio para no incluir indicadores sobre las
condiciones subjetivas es que estos se encontraban en un primer estadio de desarrollo
y la medicién de estos aspectos resultaba muy dificil. Esta decision, junto al hecho que
se hiciera un planteamiento “occidentalizado” de la calidad de vida, dificultando la
comparacion entre paises, y que se dejara de lado algunos componentes del concepto
como la amistad o la familia, a pesar de ser la principal fuente de apoyo de las
personas (OCDE, 2005), centrd las criticas de este Sistema de Indicadores. (Setién,
1993)

Por el contrario, autores como Angus Campbell, Philip Converse y Williard Rodgers
consideraron que las condiciones objetivas y los estados subjetivos de cada una de las
personas a la hora de analizar y valorar su calidad de vida estaban estrechamente
relacionadas. Esta hipotesis les llevé a centrarse y profundizar en la experiencia
subjetiva de la calidad de vida. De esta manera, en el estudio que se publicé en el afio
1976 “La Calidad de Vida Americana” conciben la CV como experiencias de vida de
los individuos muy ligadas al concepto de satisfaccién. Estos autores entendian el
término “nivel satisfaccion” como la discrepancias percibidas por las personas entre
aspiraciones y logros. Concretamente, conceptualizaron la CV en términos de
satisfaccion de las necesidades. En este sentido hay que tener en cuenta que el
concepto “necesidad” también presenta algunas dificultades. Entre estas dificultades
se encuentra el hecho de que las necesidades no solo pueden variar en funcion de
cada persona, sino que las necesidades de una persona también pueden variar a lo

largo del tiempo. Por este motivo, los autores destacaron la importancia de tener en



cuenta la influencia de las experiencias que han tenido anteriormente las personas y
de las expectativas presentes a la hora de definir la Calidad de Vida. Ademas
Campbell, Converse y Rodgers consideraron que, en tanto en cuanto el bienestar no
depende de un dnico factor sino que depende de diferentes elementos, hay que
evaluar la Calidad de vida teniendo en cuenta dos tipos de medidas. Por un lado, la
medicion de cada una de los elementos y/o componentes de conforman la CV. Y por

otro, una medicion global. (Setién, 1993).

Siguiendo con esta linea, en los afios 80 el programa de investigacién de la Unesco
sobre la Calidad de Vida insisti6 en la necesidad de indagar mas en los temas
relacionados con la satisfaccion de las necesidades humanas como son: (Setién,
1993).

- Definicion de las necesidades humanas

- Satisfactores para tales necesidades

- Medidas de los niveles de satisfaccion

- Distribucion de los patrones de satisfaccion

- Las pautas de poder en la sociedad que configuran las pautas de distribucién

de los satisfactores y de la satisfaccion

De hecho, a partir del modelo propuesto por Campbell, Converse y Rodgers,
investigadores de las universidades de Mannheim y Frankfurt promovieron un
programa de estudios a largo plazo sobre condiciones de vida y bienestar subjetivo
entre 1978-1984. La finalidad era la superacion de esta dicotomia a la hora de estudiar
la Calidad de Vida entre las condiciones objetivas de vida y la percepcion subjetiva de
éstas. A partir de entonces, se extiende esta visién global. Aunque hay que destacar
que la vision subjetiva adquiere un peso especial, tal y como se vera mas adelante en

la Teoria de las Discrepancias Mdltiples de Michalos.

2.2.2. Algunos apuntes tedricos para el desarrollo de un marco
conceptual

A continuacion se hace una breve explicacion de tres teorias que, desde la tradicién
socioldgica, se han planteado la calidad de vida como objeto de estudio. La finalidad

de definir estas teorias es recoger aquellos elementos que pueden ser Utiles a la hora
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de establecer un sistema de valoracion para evaluar la calidad de vida de las

cuidadoras informales.

A pesar de la diversidad de planteamientos, comentar que todas ellas parten de los

supuestos explicados con anterioridad:

- La CV se desglosa en distintos componentes, no es un conjunto Unico y global.

- La medicién de la CV debe abordarse a través de estos componentes y/o
dimensiones.

- Estos componentes y/o dimensiones comprenden todos los ambitos de la vida
social, individual o institucional, y no sélo el econémico

- La orientacion fundamental debe centrarse en los resultados, aunque el
conocimiento de medios a veces se utiliza como instrumento que ayuda a las
explicaciones.

- Superacion de la dicotomia objetivos-subjetivo.

Teoria del desarrollo de la sociedad de Galtung y Wirak

Johan Galtung y Anders Wirak sostienen la hipotesis de que los seres humanos tienen
una serie de necesidades, no sélo materiales, que han de ser satisfechas. Y este ha
de ser el objetivo del desarrollo de la sociedad. Ademas consideran que hay unos
valores minimos por debajo de los cuales las personas estan en riesgo o en situacion
grave si estas necesidades no son satisfechas. Pero también hablan de unos valores
maximos de satisfaccibn para no explotar y agotar los recursos existentes en la

naturaleza.

Estos dos autores intentan enlazar la teoria del desarrollo con un sistema de
indicadores viables. Asi, a la hora de desarrollar los indicadores que han ser (tiles
para medir la CV, también tienen en cuenta la satisfaccién de estas necesidades. De
esta manera proponen cuatro aspectos a considerar a la hora de elaborar un sistema

de valoracién: (Setién, 1993):

- El grado de satisfaccion de las necesidades: aspecto puramente objetivo.

Este variara segun el sexo, edad y otras caracteristicas.
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Distribucién de la satisfaccién de las necesidades: Determina la proporcion
de la poblacién situada por debajo del minimo antes definido y por encima de
un maximo también definido. La igualdad consistiria en que la amplitud entre
minimo y maximo no sea demasiado grande. La distribucién concierne también
a la justicia social, que se refiere al hecho de que el grado de satisfaccion de

las necesidades no debe depender del sexo, edad, status, lugar de habitat,...

Estructura de la satisfaccién de las necesidades: Dependiendo del area y
de los casos concretos, la “unidad de autonomia” tendra caracter local,
nacional, regional o subregional. La autonomia es sinénimo de capacidad de
autosuficiencia. La participacion de las masas es otro aspecto estructural del
desarrollo. Participacion significa que la toma de decisiones y el proceso mismo
de llevarlo a cabo se organiza de modo que existan vias para que todos

pueden actuar.

Ecologia de la satisfaccion: Determinacion del grado que el mundo actual
podré satisfacer las necesidades, no sélo de esta generacién, sino también de
las que han de venir. Las medidas deberan situarse al nivel de la unidad de
autonomia, y no a nivel del mundo entero, mostrando en qué medida se
mantienen intactos los procesos generadores de recursos renovables y los no
renovables se preservan sin merma, o bien son reemplazados por productos

sustitutivos renovables.

Esta teoria ayuda a la hora de desarrollar la manera de juzgar el grado en que se

satisfacen las necesidades, pero no tanto cudles y porqué son estas necesidades y no

otras. La teoria de las necesidades de Maslow profundiza en este aspecto, las

necesidades que motivan la conducta humana.

Teoria de la piramide de Maslow

El autor de la teoria, Abraham Maslow, considera que las necesidades estan

presentes en todas las personas, son un derecho de éstas. Estas necesidades

explican y condicionan los deseos y conductas de los individuos, buscando el camino

hacia la autorrealizacion. Ademas Maslow habla de la existencia de una relacién entre

el entorno, las necesidades y la manera de satisfacerlas. De esta manera, la cultura,
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pero también las caracteristicas de las personas y la experiencias vividas por éstas

influyen en sus motivaciones.

El autor divide las necesidades en dos tipos:

- Necesidades basicas: Dentro de las cuales se encuentran, en orden
ascendente, las necesidades fisiologicas, las necesidades de seguridad, las

necesidades de pertenencia y amor y las necesidades de estima.

- Necesidades de autorrealizacién: La gratificacién de estas depende de las

satisfaccion previa de las necesidades basicas

Asimismo, considera que la satisfaccion de estas necesidades es jerarquica, en
funcién del grado de desarrollo de cada individuo. Pero no todos los individuos en
igualdad de condiciones tienen las mismas necesidades ni estas pueden ser
satisfechas de igual manera, ya que la percepcién subjetiva de las personas juega un
papel importante en el establecimiento de estas diferencias. Sera este punto, el de la
percepcion subjetiva de la satisfaccién en el que se detenga Alex C. Michalos y su

teoria de las discrepancias multiples. (Setién, 1993):

Teoria de las discrepancias Multiples de Michalos

Alex C. Michalos establece que el grado de satisfaccion de las personas viene
determinado por las diferencias percibidas entre lo que se tiene y lo que se desea
tener. Asi, establece seis tipos de comparaciones entre la situacion actual, llamada

logro, y la situacion deseada, llamada aspiracion.

- Comparacién social

1. Con los demas

- Comparaciones temporales
2. La mejor situacion en el pasado
3. Lo que esperaba hace tres afos

4. Lo que esperaba para dentro de cinco afos

- Comparaciones personales:
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5. Lo que se merece

6. Lo que necesita

El grado de satisfaccion de cada persona es el resultado de un proceso de
comparacion y evaluacion social respecto a la situacion actual que ésta tiene. Asi, la
comparacion se hace en términos de lo que se desea, lo que tienen los otros, lo que
se tuvo en el pasado, lo que se esperaba conseguir, 10 que se espera conseguir en un
futuro inmediato, o que uno se merece y lo que uno necesita. En este proceso,
también intervienen las caracteristicas personales, como el sexo, la edad, la

educacioén, la situacién socioeconémico , y el entorno. (Setién, 1993).

2.3. Aproximacion a una definicion valida

Como se ha visto a lo largo de este capitulo 2, no existe un consenso claro sobre de
gué se esta hablando cuando se habla de la calidad de vida de las personas. Pero si
se pueden establecer unos elementos o pautas comunes que hay que tener en cuenta

a la hora de iniciar un estudio de esta tematica.

De esta manera, en el marco conceptual que aqui se presenta, se entiende la calidad

de vida como un constructo que reune las siguientes caracteristicas:

- una medida

- de forma dindmica, flexible

- diferenciada entre unas persona y otras en funcién de los factores personales y
de los factores socioculturales y socio ambientales

- influenciada por la percepcidn que estas personas puedan tener entre lo que se
tiene y lo que se desea tener.

- integrada tanto por las condiciones objetivas como por las percepciones
subjetivas de las personas.

- compuesta por los diferentes ambitos de la vida social, individual y/o
institucional. (multidimensional)

- dando respuestas a las diferentes necesidades, elecciones y oportunidades de

cada persona que integra el grupo.
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Pero en este estudio no se aborda la calidad de vida de forma genérica, sino que su
aplicacion se centra en un grupo social concreto como son las cuidadoras informales.
El objetivo de la investigacion es asentar las bases para la definicion de un sistema de
valoracién de la calidad de vida de aquellos familiares que proporcionan cuidados a las
personas en situacién de dependencia en sus hogares. A través de las diferentes
dimensiones planteadas durante el trabajo de campo y analizadas en el Informe II:
Impacto del cuidado informal, como son la dimensién fisica, dimensiébn emocional,
dimensién relacional, dimensién parental y dimensién material, asi como la
autodeterminacion y el desarrollo personal, y a través de la perspectiva objetiva y
subjetiva que componen cada una de los ambitos detallados, se intenta ver qué
componentes, variables e items son significativos para conocer y valorar la calidad de

vida de las cuidadoras informales.

Todo ello se realiza con la finalidad de contribuir en el avance de la proteccion social
en la atencion de la dependencia. Asi pues, poder evaluar la calidad de vida de los
cuidadores informales contribuye a establecer medidas de atencion integrales,
preventivas y poliédricas que no solo aborden las necesidades y demandas de las
personas dependientes sino también la calidad de vida de aquellas personas que les

proporcionan cuidados.

Partiendo de una teoria del desarrollo de la sociedad, los sistemas de indicadores no
tienen sélo como objetivo medir la calidad de vida, si no que han de servir como
instrumentos que ayuden a conocer la realidad de las personas para poder anticiparse
a los cambios, planificar las politicas sociales y evaluar el impacto de éstas. La

finalidad ultima es disefiar politicas que favorezcan la calidad de vida.

15



3. La calidad de vida y el cuidado informal

La prestacion de atencién y cuidados a familiares en situacion de dependencia por
parte de las cuidadoras informales tiene un coste en diferentes ambitos de la vida
cotidiana de estas. Uno de los objetivos de este estudio es conocer en qué forma y
medida el cuidado de una persona dependiente afecta en la calidad de vida de las

personas que prestan esta atencion®.

La mayor parte de estudios existentes hasta el momento han evaluado el impacto que
tiene la prestacion de cuidados en la calidad de vida de las personas que cuidan a
partir de la incidencia de la sobrecarga en distintas esferas de la vida de éstas,
centrandose en su mayoria en el bienestar fisico y emocional. Sin embargo, no se ha
estudiado la problematica poliédrica y multidimensional de estas personas. Es por ello
que uno de los objetivos especificos de este proyecto es realizar un andlisis integral
del impacto en la calidad de vida de las cuidadoras informales desde una perspectiva
holistica de la atencién a la dependencia. Se trata de reconocer los costes que genera
la provision de cuidados sobre el bienestar y la calidad de vida de aquellas personas
que los proporcionan, y tenerlos en cuenta en el momento de determinar el tipo de
servicios, recursos y/o prestaciones del que seran usuarias estas personas, con el
objetivo principal de poder establecer programas de prevencion mas amplios, que no
solo incidan en el estrés o en la necesidad de respiro de estas personas, Sino en su

bienestar y su calidad de vida desde una perspectiva reactiva y también preventiva.

3.1. Modelo Multidimensional de Impacto de la Calidad de Vida
en las Cuidadoras Informales

Como se ve en la siguiente tabla, Modelo Multidimensional de Impacto de la Calidad
de Vida en las Cuidadoras Informales, para realizar un analisis integral del impacto en
la calidad de vida de las cuidadoras informales desde una perspectiva holistica, es
preciso tener en cuenta diversos elementos que tienen un peso relevante en la

problematica estudiada.

1 Para mas informacion véase el Informe II: Impacto del cuidado informal
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Modelo Multidimensional de Impacto de la Calidad de Vida en las Cuidadoras Informales




FUNDACIO
PERE TARRES
Projectes Socials

En concreto estos elementos son el contexto y situacion previa de la cuidadora
informal, la situacién de la persona dependiente y las caracteristicas del
cuidado, los elementos mediadores y el impacto que esto tiene en cada una de

las dimensiones que conforman la calidad de vida.

Cada uno de estos elementos esta formado por una dimensién objetiva, cuantificable,
y por una dimensién subjetiva, la manera como lo percibe la persona cuidadora a
través del grado de satisfaccion y confianza, fruto de un proceso de comparacién y

evaluacion social respecto a la situacion actual ésta tiene.

3.1.1. El contexto y situacion previa de la cuidadora informal

Dentro de este ambito se sitllan una serie de variables que intentan definir cuales son
las caracteristicas sociodemograficas y contextuales de la cuidadora informal antes

que ésta preste cuidados a una persona en situacioén de dependencia.

Asi, en primer lugar se intenta ver el tipo de entorno, rural o urbano, y el tamafio del
municipio en que la persona presta los cuidados a la persona dependiente. Se parte
de la idea que el hecho de vivir en un entorno rural 0 en un municipio con poca
poblacion puede comportar una menor disponibilidad de recursos, tanto humanos
como materiales, que a su vez puede comportar una menor accesibilidad a los
servicios destinados a las personas dependientes y a las personas cuidadoras.
Aumentando el riesgo de aislamiento, y por tanto afectando de manera negativa en la

calidad de vida de la cuidadora informal.

En relacion con las variables sociodemograficas, sexo, edad, estado civil, nivel de
estudios, relacion de parentesco con la persona cuidada, estatus econémico y
situacién laboral, es importante puntualizar que la literatura existente las identifica
como las variables determinantes a la hora de ser una cuidadora en potencia, ya que
son factores que pueden incidir en el nivel de obligacion y de dedicacién hacia la
persona dependiente. Como se ha dicho anteriormente (ver informe Il El impacto del

cuidado informal), el cuidado informal se escribe en femenino. La incorporacién de los
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hombres al trabajo reproductivo se esta desarrollando a un ritmo mucho mas lento; asi
que, de hecho, la mayoria de las mujeres siguen asumiendo la responsabilidad del
cuidado (Garcia-Calvente, 2004).

En el presente estudio se ha constatado que el perfil del cuidador principal es una
mujer casada (hija o esposa de la persona a la que cuidan) con edades comprendidas
entre los 50 y 70 afios. Generalmente han cursado estudios primarios y son amas de
casa. Suelen tener dificultades economicas como consecuencia del cuidado de un
familiar dependiente y/o de la situacién sociolaboral previa. De hecho, Garcia-Calvente
habla del perfil tipico de la persona cuidadora como el de una mujer, ama de casa, con
una relacion de parentesco directa (por lo general, madre, hija 0 esposa) y que convive
con la persona dependiente. Asi, son las mujeres de menor nivel educativo, sin
empleo y de niveles inferiores de clase social las que configuran el gran colectivo de

cuidadoras informales en el estado espafiol. (Garcia-Calvente, 2004).

Todos estos factores sociodemograficos inciden en otras de las variables que también
se sitian en el contexto y situacion de la cuidadora informal. Se trata del contexto
social y cultural de la persona cuidadora, en el cual estan los deseos, creencias y
valores de esta persona, las expectativas familiares (rol de cuidador) que la misma
persona o el resto de miembros de la familia ha depositado en ella. Esto puede llegar a
crear situaciones de obligacion moral a la hora de realizar los cuidados, debido a las
presiones familiares. En parte, el modelo de estado de bienestar espafiol basado en la
familia como el principal agente proveedor de servicios y atencion, y el peso de la
tradicion que acompafia al modelo, tienen un gran peso explicativo a la hora de
entender el contexto social y cultural de gran parte de las cuidadoras informales. En
este sentido, la libertad de eleccion y la autodeterminacion a la hora de tomar la
decision de prestar cuidados, son los elementos clave que inciden de forma positiva en

la calidad de vida de estas personas.

Ademas, también hay que tener en cuenta la historia de cuidados que lleva a sus

espaldas la cuidadora informal, y si en la actualidad esta cuidando a otras personas.
Finalmente, el tipo de relaciones familiares y sociales que tiene establecida la

cuidadora informal con sus familiares y proximos antes de prestar cuidados, la

dindmica que desarrollan y la percepcion que ésta tiene de estas diferentes personas y
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relaciones también son clave a la hora de medir la calidad de vida de las cuidadoras

informales.

3.1.2. La situacion de la persona dependiente y las caracteristicas del
cuidado

El trabajo de cuidar y las condiciones en las que se desarrolla este trabajo afectan a la
vida de la cuidadora principal por diferentes razones. El tipo de tareas que se realizan

esta determinado por las necesidades de cuidado de la persona beneficiaria.

Las variables que describen cual es la situaciéon de la persona dependiente y las
caracteristicas del cuidado que precisan son el tipo de limitacién funcional, la fase del
cuidado o de la enfermedad en la que se encuentra, el tipo de cuidados que precisa,
las horas de dedicacion que requiere, el tiempo acumulado de cuidados, la conducta

de la persona dependiente y la adaptacion de las rutinas a las necesidades de ésta.

Si se entiende la situacion de dependencia como un proceso, los tipos de cuidados
que se van desarrollando varian en funcion de la limitacion (fisica, cognitiva,
combinacion de ambas u otras enfermedades) y segun la fase en la que se
encuentra la persona en situacion de dependencia. En la medida que avanza el
proceso, éste suele implicar mas atencion y cuidados, ya que la persona en la
situacion de dependencia tiende a requerir de cuidados mas constantes e intensos.
Las cuidadoras, en la practica totalidad de las ocasiones, ademas de una atencion, en
mayor 0 menor intensidad, en las actividades bdsicas y/o instrumentales de la vida
diaria prestan otras atenciones como vigilancia y control, acompafiamiento, apoyo

emocional y/o apoyo econémico.

Uno de los principales efectos que tiene el proporcionar cuidados a una persona en
situacion de dependencia es que la vida gira en torno al tiempo que marca la
enfermedad y/o dependencia y la satisfaccion de las necesidades de la persona. De
esta manera, la cuidadora adapta todas las actividades que desarrolla en su vida a
las necesidades de la persona dependiente. Por ello, es interesante analizar el
tiempo diario y acumulado que lleva prestando ayuda al familiar en situacién de

dependencia.
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Respecto al tiempo diario dedicado al cuidado, las cuidadoras afirman que dedican
mas de 12 horas en el cuidado del familiar. Pero méas relevante es si cabe, la
percepcion que tienen las cuidadoras entrevistadas al respecto ya que existe una
tendencia en las mismas a sefialar que se dedican las 24 horas al cuidado de sus
familiares. Un ejemplo mas que no se pueden dejar de lado las percepciones

subjetivas a la hora de evaluar la calidad de vida.

Los afios que se llevan cuidando a un familiar en situacién de dependencia también
es un factor clave para evaluar la calidad de vida de las cuidadoras informales, ya que
esta prolongacién en el tiempo puede comportar un desgaste a nivel psicologico y
fisico como consecuencia de la realizacion de un trabajo mondétono, rutinario y
repetitivo en el que la cuidadora dedica todo su tiempo. Este factor, acompafiado de
un escaso apoyo social y familiar, y un desconocimiento de la enfermedad y/o
discapacidad y de su manejo, pueden comportar una sobrecarga en la persona
cuidadora. Esta situacion se le llama sindrome del cuidador y las fases por las que

atraviesa una persona afectada por dicho sindrome son las siguientes:

- Fase de estrés laboral, que da lugar a vivir por y para la persona dependiente.

- Fase de estrés afectivo, que se caracteriza por una sensacion de falta de
ayuda y de incomprension del resto de la familia. Siente que nadie le reconoce
los cuidados que esta realizando, que en algunas ocasiones pude llevar a

pagarlo con la persona dependiente.

- Fase de inadecuacion personal, el cuidador comienza a sentr las
consecuencias sobre su salud fisica y emocional que tiene el hecho de
proporcionar cuidados. Esto se observa en una sensacion continua de
cansancio, puede aparecer insomnio, cefaleas tensionales y trastornos del

estado de &nimo.
- Fase de vacio personal, que aparece cuando la persona dependiente fallece

0 se ha ingresado. A partir de este momento, el cuidador tiene que aprender a

vivir sin la persona dependiente y rellenar el espacio que antes ocupaba.
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Los estudios que se centran en evaluar la sobrecarga de las cuidadoras informales en
diferentes esferas de la vida, han identificado una serie de variables que ayudan a
explicar este fendmeno. Se trata de la sobrecarga objetiva y de la sobrecarga
subjetiva.

La sobrecarga objetiva se relaciona con variables del paciente y con las caracteristicas
que determinan la demanda de cuidados. La cantidad de tiempo y dinero invertidos en
cuidados, los problemas conductuales de la persona en situacion de dependencia y

las alteraciones en la vida social de la cuidadora.

Mientras que la sobrecarga subjetiva se relaciona tanto con las dificultades como con
las recompensas percibidas por la cuidadora. La gravedad del problema de salud y el
nivel de dependencia de la persona cuidada no sélo definen las demandas de cuidado,
sino que también son una fuente de estrés para la persona cuidadora. Supone
enfrentarse diariamente con el sufrimiento y la dependencia, asi como con situaciones
conflictivas, a veces dificiles de manejar. Como situaciones conflictivas se entenderian

aquellas que son consecuencia de la conducta de la persona dependiente.

Los niveles de sobrecarga subjetiva se relacionan con el tipo concreto de tareas que la
persona presta. Las tareas que suponen mayor sobrecarga son las poco flexibles en el
tiempo y que interfieren en gran medida con otras obligaciones de la cuidadora, las
que exigen una respuesta inmediata y aparecen de manera inesperada y las que
requieren disponibilidad permanentemente para cuidar. Son precisamente estos
cuidados los que asumen las mujeres con mayor frecuencia (Garcia-Calvente, 2004).
De esta manera, las diferencias de género no sélo son evidentes en la proporcién de
mujeres que asumen el papel de cuidadoras, sino que también existen diferencias en
las caracteristicas del cuidado que prestan, tanto en el tipo de actividades que asumen

como en el tiempo dedicado al cuidado.

3.1.3. Elementos mediadores

Como elementos mediadores se incluyen las siguientes variables: red social de
apoyos, la utilizacion de servicios, recursos sociales y/o econémicos, las condiciones
de accesibilidad con la que cuente la vivienda donde reside la persona en situacion de
dependencia y el entorno mas inmediato, asi como la existencia de ayudas técnicas.

Ademas, también se incluye los conocimientos que tenga la cuidadora informal sobre
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la enfermedad y/o discapacidad que tiene la persona en situacion de dependencia. Asi
como la aceptacion de dicha situacion de dependencia del familiar y las estrategias de

afrontamiento que tiene la cuidadora.

El apoyo recibido por parte de la red de apoyo de la cuidadora, a través de sus
familiares y/o amigos, y la percepciéon que esta tenga es otra de las variables clave a
tener en cuenta la hora de medir la calidad de vida de las cuidadoras informales.

Ademas de ser un factor clave que protege de la sobrecarga

De esta manera, contar con una red social de apoyos que ayude en los cuidados
permite compaginar la prestacion de atencion a la persona en situacion de
dependencia con el desarrollo de otras actividades y/o responsabilidades como tener
un empleo o realizar actividades de ocio y tiempo libre sin ser percibidas como
factores de sobrecarga. El apoyo social tiene una relacion directa con el bienestar
psicolégico de la cuidadora incidiendo positivamente en la calidad de vida de ésta
(Garcia-Calvente, 2004)

Lo mismo sucede con el hecho de utilizar servicios y recursos sociales y/o
econdémicos. Los recursos disponibles para las cuidadoras informales son, entre
otros, los centros de dia, los centros de respiro, los servicios de atencién domiciliaria,
las cursos de cuidar al cuidador, las ayudas econémicas, etc. Esto varia bastante en
funcién del entorno, rural o urbano, el tamafio del municipio y de la Comunidad
Auténoma donde se resida. Asi, se parte del supuesto que los municipios con un
tamafio menor y/o situados en zonas rurales se encuentran con mayores barreras a la
hora de disponer de servicios o de acceder a los mismos. Pero no hay que olvidar que
a menudo se constata el hecho que las cuidadoras y/o la persona dependiente no
cuenta con un servicio y/o recurso, bien porque hay un rechazo a las ayudas formales
por motivos culturales, o bien porque existe un desconocimiento de los servicios y/o

prestaciones a las que se pueden acoger.

Este desconocimiento también se constata cuando se observan las condiciones de
accesibilidad en la vivienda y en el entorno inmediato, asi como la existencia de
ayudas técnicas. El uso de ayudas técnicas, utensilios, dispositivos, aparatos o
adaptaciones, permite suplir movimientos o ayudar en las limitaciones funcionales de
las personas en situacion de dependencia. Asi, la utilizacion de éstas puede facilitar el

desarrollo de los cuidados que requiere la persona en situacién de dependencia y
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reducir el tiempo de dedicacion por parte de la cuidadora. Este hecho puede disminuir

el riesgo de que la cuidadora padezca problemas de salud fisica y/o emocional.

Asi mismo, los conocimientos y la aceptacién de la situacion de dependencia del
familiar también juegan un papel de mediador, ya que pueden disminuir el impacto
negativo en la calidad de vida de las personas cuidadoras. Cuanto mayor grado de
conocimiento tenga la cuidadora informal sobre el tipo de enfermedad y/o
discapacidad, y sus consecuencias, mayor sera su capacitacion para hacerle frente a
la situacién y mayor sera el conocimiento de los recursos disponibles para prestar los

cuidados necesarios y afrontar las situaciones que comporta cada proceso.

El cuestionario de estrategias de afrontamiento de Lazarus y Folkman permite
evaluar el afrontamiento como proceso, haciendo referencia a los pensamientos,
sentimientos, actos especificos, evaluando el afrontamiento en un contexto especifico.
El cuestionario establece ocho modos de afrontamientos que se pueden agrupar en
estrategias centradas en los problemas: planificacion, confrontacién, busqueda de
apoyo social, o en las emociones: distanciamiento, autocontrol emocional, busqueda
de apoyo social, aceptaciéon de la responsabilidad, huida-evitacién y reevaluacion

positiva.

A través del anadlisis de las estrategias de afrontamiento por parte de las cuidadoras,
se ha llegado a la conclusién que el afrontamiento varia en funcion del contexto vital
en el que se produce y en funcién de la existencia de otras fuentes de estrés (Artaso et
al., 2002). El estudio, llevado cabo en las cuidadoras informales de pacientes con
demencias, indica que las mujeres mas jovenes e hijas de los pacientes utilizan mas
estrategias centradas en los problemas como es la planificacion y la confrontacion. Asi
mismo, la existencia de un trabajo remunerado determina la mayor utilizacion de la
planificacion como estrategia para combinar ambos roles. Mientras que un mayor nivel
educativo en la cuidadora informal puede permitir un mayor conocimiento de los
recursos disponibles y la utilizacién de los mismos, asi como intentar encontrar una

vivencia positiva y que reporte un aprendizaje (Artaso et al., 2002).
Con relacién a las estrategias centradas en las emociones, es importante destacar que

el estudio de Crespo y Lopez (2007) relaciona la ansiedad de las cuidadores con una

alta percepciéon de carga, una baja autoestima, y la frecuente utilizacién de estrategias
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de afrontamiento del cuidado centradas en el alivio de emociones. Por su parte, los
niveles de depresién se corresponden con una alta percepcion de carga, una fuerte
reaccién ante los problemas de memoria y conducta del mayor, una baja autoestima,
una baja satisfaccién con el apoyo social, y una frecuente utilizacion de estrategias de

afrontamiento centradas en las emociones.

3.1.4. Dimensiones de la calidad de vida

Tal y como se describe en el informe Il Impacto del cuidado informal, la prestacion de
atencion y cuidados a familiares en situacion de dependencia por parte de las
cuidadoras informales tiene un alto coste en diferentes &mbitos de la vida cotidiana de

estas personas.

A través de las entrevistas realizadas, tanto a las cuidadoras informales, como a los
diferentes profesionales que, desde diferentes ambitos y contextos, mantienen
contacto con estas personas, se observa que las dimensiones donde mayor impacto
tiene la provision de cuidados es en la dimensién emocional y en la dimension

fisica.

Pero no son las Gnicas que hay que tener en cuenta, ya que el objetivo es desarrollar
una herramienta que aborde la calidad de vida como lo que es, una problematica
poliédrica y multidimensional. A priori, a las dimensiones mencionadas hay que
sumarles las dimensiones planteadas durante el trabajo de campo, y que han servido
para realizar el andlisis de éste: la dimension relacional, la dimensién parental y la
dimensién material, asi como la autodeterminacion y el desarrollo personal. Durante el
desarrollo del proceso de construccion de la herramienta se irdn matizando cada una

de ellas y los componentes que las integran.

En este sentido, no se puede perder de vista que hablar de calidad de vida de las
cuidadoras informales es hablar de satisfacer las necesidades individuales que surgen
en cada momento del proceso de prestacion de cuidados. Estas necesidades son
Unicas de cada cuidadora, ya que varian en funcién del contexto y la situacion
particular de cada una de ellas, la situacion de la persona dependiente a la que
proporcionan cuidados, las caracteristicas del cuidado (tipo y tiempo) y los elementos

mediadores. También es necesario recordar que estas necesidades también varian en
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funcion de la percepcion de cada cuidadora. Asi, las intervenciones que se deriven del
instrumento han de ser flexibles, permitiendo adaptaciones en funcion de las

necesidades de cada persona.
4. La medicidon de la calidad de vida y el cuidado
informal

Este capitulo consta de tres apartados. En primer lugar, en el punto 4.1.Dimensiones y
componentes de la calidad de vida, se realiza una aproximacién al modelo de calidad
de vida elaborado por Robert L. Schalock y Miguel Angel Verdugo. Ademas, también
se tienen en cuenta otros estudios que han abordado la calidad de vida aplicada a un
colectivo concreto como las personas con problemas de salud fisica, las personas con

problemas de salud mental, las personas mayores o las familias cuidadoras.

Estas consideraciones, las del punto 4.1., sirven de base para desarrollar el segundo
apartado, 4.2. Dimensiones de la calidad de vida y el cuidado informal. De hecho, esta
parte constituye el eje central del presente informe, y del conjunto de la investigacion,
ya que se establecen las dimensiones que han de integrar el modelo de calidad de
vida de las cuidadoras informales y los diferentes componentes que han de formar

parte de cada una de estas dimensiones.

Finalmente, en el punto 4.3. Desarrollo de la medicién de la calidad de vida de las
cuidadoras informales, se indica que el siguiente paso a seguir en el proceso de
construccion de la herramienta es perfilar los componentes que integran las diferentes
dimensiones y buscar aquellos indicadores sociales que permitan medir estos

componentes.

4.1. Dimensiones y componentes de la calidad de vida

En este apartado se intenta hacer una aproximacion a las dimensiones y los
componentes que otros autores han utilizado a la hora de medir la calidad de vida de
diferentes colectivos o grupos sociales. Para ello se ha recurrido principalmente a las
tesis expuestas por dos expertos en la materia, Robert L.Schalock y Miguel Angel

Verdugo.
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Los dos autores mencionados anteriormente son personas de referencia en el ambito
de la calidad de vida, gracias a sus aportaciones centradas en la definiciéon del
concepto, sus componentes y el desarrollo de instrumentos de evaluacion que lo
miden. Sus trabajos han ayudado a aumentar el bienestar global de las personas con
discapacidad y de las familias de éstas gracias a la introduccion de la perspectiva de la
calidad de vida en la mejora de la organizaciéon y la planificacion de los servicios y la

atencion que estas personas reciben.

En concreto, se ha recogido el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y
Verdugo. Estos dos autores plasman de forma conjunta sus tesis en los libros “Calidad
de vida. Manual para profesionales de la educacion, salud y servicios sociales” (2003)
y “Aplicacién del modelo de calidad de vida en los servicios sociales de Catalufia.
Disefio y elaboracion de una escala multidimensional para evaluar la calidad de vida

de los usuarios de servicios sociales de Cataluiia”(2008)

4.1.1. El modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo

El modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo se define por tres
puntos basicos. El orden de estos puntos son los que se utilizan para estructura este

punto:

- Ladefinicién del concepto “calidad de vida”
- Las dimensiones, los componentes y los indicadores que integran el concepto
“calidad de vida”

- La calidad de vida en el sistema social

Para Schalock y Verdugo (2003), el concepto de calidad de vida esta compuesto por

cinco principios que configuran la manera de abordarlo y medirlo:

- Se compone de los mismos indicadores y relaciones para todas las personas.
- Se experimenta cuando las necesidades de una persona se ven satisfechas y
cuando se tiene la oportunidad de mejorar en las &reas vitales mas

importantes.
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- Tiene componentes tanto subjetivos como objetivos, pero es
fundamentalmente la percepcion del individuo lo que refleja la CV que
experimenta.

- Se basa en las necesidades, elecciones y el control individual.

- Es un constructo multidimensional influenciado por factores personales y

ambientales o contextuales.

Por lo que respecta al principio de multidimensionalidad del constructo, el modelo
propuesto por Schalock y Verdugo contiene ocho dimensiones esenciales para
cualquier persona: el bienestar emocional, el bienestar fisico, el bienestar material, las
relaciones interpersonales, la inclusion social, el desarrollo personal, la
autodeterminacion y el derecho. Cada una de estas areas esta formada por diferentes
componentes que deben ser medidos a través de los indicadores sociales. Los autores
destacan la importancia de determinar cuales son los indicadores mas relevantes para

cada grupo o colectivo a evaluar.

A continuacion se presenta una breve descripcion de cada una de las ocho
dimensiones de la calidad de vida que configuran este modelo, asi como los

componentes que las integran. (Schalock y Verdugo, 2008)

- Bienestar emocional: hace referencia a que la persona se sienta tranquila,
segura, sin miedos ni nervios. Se evalla a través de la satisfaccion,

autoconcepto y ausencia de estrés o sentimientos negativos.

- Bienestar fisico: hace referencia a tener buena salud, sentirse en forma fisica,
tener habitos de alimentacion saludables. Se evalla a través de la atencion
sanitaria, el suefio, la salud y sus alteraciones, las actividades de la vida diaria,

el acceso a ayudas técnicas, en caso de necesitarlo, y la alimentacion.

- Bienestar material: hace referencia a tener suficiente dinero para comprar
aquello que se necesita y se quiere, disponer de una vivienda y un puesto de
trabajo adecuado. Se evalla a través de la vivienda, puesto de trabajo, salario
(pensién, ingresos), posesiones (bienes materiales), ahorros (o posibilidad de

acceder a caprichos).
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Relaciones interpersonales: hace referencia a relacionarse con personas
diferentes, tener amistades y buenas relaciones con la gente (vecindario,
comunidad, etc). Se evalla a través de las relaciones sociales, tener amigos
claramente identificados, relaciones familiares, contactos sociales positivos y

gratificantes, relaciones de pareja y sexualidad.

Inclusion social: hace referencia a ir a sitios de la ciudad o del barrio donde
van otras personas y participan en las actividades como una persona mas.
Sentirse miembros de la sociedad, sentirse integrada, contar con el apoyo de
otras personas. Se evalla a través de la integracién, participacion,

accesibilidad y apoyos.

Desarrollo personal: hace referencia a la posibilidad de aprender cosas
diferentes, tener conocimientos y realizarse personalmente. Se mide a través
de las limitaciones/capacidades, acceso a las nuevas tecnologias,
oportunidades de aprendizaje, habilidades relacionadas con el trabajo (u otras
actividades) y habilidades funcionales (competencia personal, conducta

adaptativa, comunicacion).

Autodeterminacién: hace referencia a la posibilidad que la persona decida por
si misma y tener oportunidad de escoger las cosas que una quiere, como
quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el sitio donde vive, las
personas con las que estid. Se evalla a través de las metas y preferencias

personales, decisiones, autonomia y elecciones.

Derechos: hace referencia a que la persona esté considerada igual que el
resto de la gente, con el mismo trato, que respeten su manera de ser,
opiniones, deseos, intimidades y derechos. Se mide a través de la intimidad,

respeto, conocimiento y ejercicio de los derechos.

En referencia a los indicadores sociales que se deben usar para medir estas

dimensiones, Schalock y Verdugo proponen que los items se basen en las

percepciones, comportamientos o condiciones especificas de cada una de las

dimensiones. Asi mismo, desarrollan una serie de premisas que se deben tener en
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cuenta a la hora de establecer los criterios de seleccion de indicadores que

proporcionen la informacion deseada:

si realmente miden lo que se quiere medir (validez)

si son consistentes entre personas o evaluadores (fiabilidad)

si miden los cambios (sensibilidad)

si reflejan Unicamente los cambios en la situacion que concierne (especificidad)
si son abordables, oportunos, centrados en la persona, pueden ser evaluados
longitudinalmente

si es sensible a la cultura

Para concluir este punto sobre el modelo de calidad propuesto por Schalock y

Verdugo, indicar que los autores consideran que los factores socioculturales juegan un

papel muy importante a la hora de incidir en la calidad de vida de las personas, ya que

influencian y/o modulan los deseos, creencias y valores de éstas. Siguiendo esta linea,

definen tres niveles en el sistema social que afectan a la calidad de vida de las

personas (Schalock y Verdugo, 2003).

Microsistema, o contexto social inmediato, como la familia, el hogar, el grupo
de iguales y el lugar de trabajo, que afecta directamente a la vida de la

persona.

Mesosistema, o0 vecindario, comunidad, agencias de servicios Yy

organizaciones, que afecta directamente al funcionamiento del microsistema.

Macrosistema, o los patrones culturales mas amplios, tendencias
sociopoliticas, sistemas econdmicos, y otros factores relacionados con la
sociedad, que afectan directamente a nuestros valores, creencias y al

significado de palabras y conceptos.

4.1.2. La aplicacion del concepto calidad de vida en diferentes ambitos.

En la publicacién, “Calidad de vida. Manual para profesionales de la educacion, salud

y servicios sociales” (2003), Schalock y Verdugo no solamente definen su modelo de

calidad de vida, sino que ademas realizan un estudio exhaustivo de los planteamientos
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gue otros autores han realizado en los ultimos veinte afios en torno la calidad de vida y
su aplicacion en algunos ambitos concretos como son la educacién, la salud fisica, la
salud mental, la discapacidad intelectual, las personas mayores y la familia. Ademas,
los autores hacen un andlisis comparativo entre el modelo de calidad de vida que ellos
proponen, definido en el punto anterior, y los utilizados en otros estudios de los

diferentes ambitos.

A continuacién se recogen algunas de las ideas expuestas en este manual que
pueden ser de gran ayuda a la hora de desarrollar el sistema de valoracion de la

calidad de vida de las cuidadoras informales.

Como se ve en el Informe Il, Impacto del cuidado en la calidad de vida de las
cuidadoras informales, la mayor parte de estas personas son mayores. También se
observa que las principales consecuencias del cuidado a personas en situacion de
dependencia son a nivel de salud fisica y emocional. Por este motivo, solamente se
han tenido en cuenta los estudios que abordan la calidad de vida en las personas con
problemas de salud fisica, con problemas de salud mental, en las personas mayores y
en las familias, dejando de lado la calidad de vida en las personas con discapacidad

intelectual.

La estructura que se ha seguido a la hora de definir cada uno de los ambitos es
similar. Asi, en primer lugar se recoge las principales dimensiones que se evallan en
cada uno de los &mbitos descritos. Después se definen los principales instrumentos de
evaluacion que se han utilizado para medir la calidad de vida. Finalmente, se detallan
los problemas metodolégicos que han surgido y que se deben tener en cuenta a la

hora de disefiar y aplicar un instrumento de estas caracteristicas.

Calidad de vida en las personas con problemas de salud fisica
La gran mayoria de investigaciones que se centran en la calidad de vida de las
personas con problemas de salud fisica evalGan principalmente dos dimensiones: el

bienestar fisico y el bienestar emocional.

En el caso del bienestar fisico, estos estudios tienen en cuenta la salud, las
actividades de la vida diaria, las actividades de ocio y tiempo libre, la movilidad, la

nutricién, la atencion sanitaria y el bienestar global.
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En la dimensién bienestar emocional se evalla la satisfaccion, el estrés, la felicidad,
el autoconcepto, la espiritualidad y el bienestar emocional global en las persona con
problemas de salud fisica. Respecto a esta dimensién, hay que comentar que en los
ultimos afios ha alcanzado un mayor peso. Este hecho podria deberse a la relevancia
que ha adquirido la dimension subjetiva a la hora de medir la calidad de vida de las

personas.

En menor medida, también se han encontrado estudios que abordan la calidad de vida
de las personas con problemas de salud fisica teniendo en cuenta otras dos
dimensiones: las relaciones interpersonales y la inclusiéon social. En el caso de la
primera, relaciones interpersonales, los componentes que se miden son las
interacciones, la familia, las amistades, el afecto y la intimidad. Mientras que en la
evaluacion de la inclusién social se incluye el rol, las actividades comunitarias, el

apoyo, la aceptacion y el ambiente residencial de estas personas.

En referencia a las técnicas utilizadas en este tipo de investigaciones, la mayoria de
las veces se trata de un solo instrumento de evaluacion, con pocas 0 ninguna
propiedades psicométricas. Y las técnicas utilizadas son las escalas, los cuestionarios,
los perfiles y los inventarios. La mayor parte de los estudios de este ambito se centran
en investigaciones que sirven para evaluar el impacto de la enfermedad y no tanto la
calidad de vida de la persona enferma. Asi, en muchos casos, los instrumentos no
incluyen dmbitos de gran peso a la hora de evaluar la CV como son las caracteristicas
socioculturales y/o socioecon6micas. A pesar de ello, en la actualidad hay un
consenso en torno a que la mejor opcion a la hora de disefiar un instrumento de
evaluacion es la combinacién de medidas genéricas, aplicables a todas las personas,
y medidas especificas, aplicables s6lo a las personas que tienen la enfermedad

estudiada. Eso permite establecer comparaciones entre diferentes poblaciones.

De hecho, Schalock y Verdugo hablan de cinco criterios que se utilizan para elegir un
instrumento u otro en las investigaciones de este &mbito, pero que pueden ser

extensibles a otros:

- Nivel de observacion escogido: si se trata de un paciente individual, de un

grupo de pacientes o de un sistema de atencion.
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- Finalidad de la investigacion: describir, comparar o evaluar los resultados de la
salud.

- Contexto de la investigacion: si tiene intereses biomédicos, sociolégicos o
humanisticos.

- Fuentes de informacién: pacientes, cuidadores, doctores u otros proveedores
de la atencion.

- Usuarios de la informacién obtenida: politicos, doctores, organizaciones de

pacientes o pacientes.

En definitiva, las diferentes consideraciones metodoldgicas que hay que tener en
cuenta a la hora de construir un instrumento para evaluar la salud fisica (Schalock y
Verdugo, 2003), pero que pueden ser extrapolables a cualquier instrumento que quiera

evaluar la calidad de vida son :

- Si se trata de una evaluacion estandarizadas o no estandarizadas. En el caso
de ser una evaluacion estandarizada habra que realizar pruebas psicométricas
en base al ajuste, fiabilidad, validez, estabilidad y sensibilidad de Ila
herramienta

- Si se tiene solamente en cuenta el enfoque objetivo, o si también se tiene en
cuenta la dimension subjetiva.

- Se incluyen medidas generales o soOlo se tiene en cuenta las medidas
especificas

- Si se utiliza un Unico instrumento o se utiliza una bateria de medidas.

- Si se da una Unica puntuacion global, o si bien se dan puntuaciones totales de
cada una de las dimensiones utilizadas.

- Si se le va administrar la herramienta a los pacientes, a los doctores, a los
cuidadores o otros profesionales que tengan contacto con las personas objeto
de estudio.

- Si se pretende describir, comparar o evaluar la situacién de las personas objeto

de estudio.

Calidad de vida en las personas con problemas de salud mental
La mayor parte de los estudios de este &mbito hacen referencia a las personas con
enfermedades mentales cronicas, especialmente la esquizofrenia, la depresion, la

demencia y los trastornos de ansiedad.
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En el caso de los estudios que abordan la depresion lo hacen principalmente desde el
tratamiento farmacolégico. Pero también existen estudios sobre intervenciones
psicoterapéuticas, combinadas con farmacos, para mejorar la calidad de vida de estas
personas a partir de mejorar su estado de animo, la autoeficacia, los pensamientos

positivos y la autoestima.

Los trastornos de ansiedad son muy comunes en las sociedades desarrolladas siendo
las fobias sociales, los trastornos de panico con agorafobia y el estrés los mas
estudiados. Este ultimo, el estrés, se ha demostrado que tiene consecuencias en todas

las esferas de la vida de una persona.

En referencia a las dimensiones, tres son las que principalmente centran los estudios
sobre la calidad de vida de las personas con problemas de salud mental: las
relaciones interpersonales, el desarrollo personal y el bienestar personal. En
menor medida, el bienestar fisico, la inclusién social, la autodeterminacién y el

bienestar material también se han utilizado.

En el caso de las relaciones interpersonales, los componentes medidos son las
interacciones, la familia, los apoyos, el afecto, las relaciones de amistad y la intimidad.
En concreto, el apoyo social recibido es uno de los componentes basicos para mejorar
la calidad de vida de las personas con este tipo de enfermedades. “El fortalecimiento
de las redes de apoyo mejora el ajuste comunitario, la tolerancia al estrés, y el
bienestar de las personas con enfermedad mental crénica. Achat et al (1998) han
demostrado que las redes sociales en mujeres contribuyen positivamente a su
funcionamiento mental (salud mental, vitalidad y funcionamiento emocional),

particularmente en el caso de estrés cronico” (Schalock y Verdugo, 2003).

Dentro de la dimension desarrollo personal, los componentes evaluados son la
educacion, las habilidades, las actividades voluntarias, el progreso, el rendimiento y la

competencia personal.

Mientras que en la dimension bienestar emocional, los componentes evaluados son
la satisfaccion, la ausencia de estrés, el autoconcepto, la seguridad, la felicidad y la

espiritualidad.



En este &mbito hay que destacar el hecho de que el uso de unas dimensiones o de
unos indicadores depende muchas veces de la edad de la persona a evaluar, cosa
que no ocurre en otros ambitos. Esto es lo que sucede con las dimensiones bienestar
fisico, bienestar emocional, inclusion social y autodeterminacion. Asi, en las
poblaciones jévenes se tiende a utilizar las siguientes dimensiones: relaciones
interpersonales (interacciones, familia, afecto), desarrollo personal (educacion y
progreso), bienestar emocional (satisfaccién y autoconcepto) e inclusion social (roles y
apoyo). Mientras que en las personas adultas se tiende a usar: inclusion social (roles y
ambiente laboral), bienestar fisico (salud, atencién sanitaria, actividades de la vida
diaria, ocio, nutricion y movilidad) y autodeterminacién (autonomia, metas y valores

personales).

Otra de las cosas a destacar en este ambito, y que no sucede en los otros, es que hay
una diferencia a la hora de evaluar el bienestar en funcién del sexo. Asi, los estudios
tienden a analizar més el bienestar emocional (satisfaccion y felicidad) en las mujeres.
Mientras que en los hombres, se analiza el bienestar material (nivel socioeconémico,
situacion financiera y empleo) y el emocional (satisfaccion y ausencia de estrés). De la
misma manera, cuando se evallan las relaciones interpersonales, en las mujeres se
acostumbra a hacerlo en base a la familia y el afecto. En el caso de los hombres, se

hace en base a las interacciones y las amistades.

En relacion a las técnicas utilizadas para evaluar la calidad de vida de las personas
con problemas de salud mental, destaca el hecho que no hay instrumentos Utiles, ya
gque la mayoria de ellos se han utilizado s6lo una o dos veces. Otra de las cosas que
destacan los autores es que los instrumentos utilizan mas de una técnica para realizar
la evaluacién, llegando aplicar cinco o seis. Las escalas y los cuestionarios son las
mas extendidas, seguida de los auto informes, las entrevistas, los inventarios, las listas
de control y los perfiles. Asi, aunque la mayoria son de caracter cuantitativo, también

se utilizan técnicas cualitativas.
Para concluir este punto, se definen algunos de los problemas metodologicos que hay

qgue tener en cuenta a la hora de evaluar la calidad de vida de las personas con

problemas de salud mental:
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- Se debe tener en cuenta la dosis y el tipo de medicacién en las respuestas de
los pacientes, ya que pueden darse alteraciones en las mismas.

- Se deben refinar los instrumentos y los métodos para que sean mas sensibles
a los cambios durante el curso de las enfermedades.

- Se deben mejorar la comprension sobre cémo y cuando deben ser realizadas

las evaluaciones.

Calidad de vida en las personas mayores

Los estudios que abordan la calidad de vida de las personas mayores tienden a
centrarse en tres dimensiones: el bienestar fisico, la inclusion social y el bienestar
emocional. En menor medida, también aparecen el desarrollo personal, las relaciones

interpersonales y los derechos.

Dentro de la dimension bienestar fisico se incluyen los componentes de salud,
bienestar fisico global y atencion sanitaria. El estado de salud es muy importante en
las investigaciones centradas en este colectivo. De hecho, el estado de salud
determina mucho el resto de componentes que integran la calidad de vida. Esto es
debido a que las percepciones de las personas se modifican de forma considerable
cuando existen problemas graves de salud. Ademas, el funcionamiento fisico (la
habilidad para cuidar de uno mismo) es un predictor del apoyo social. Este ultimo, el
apoyo social, predice significativamente los sintomas depresivos y la satisfaccion con
la vida (Schalock y Verdugo, 2003).

Los componentes que integran la dimension inclusién social son el ambiente
residencial y los apoyos. Mientras que en la dimension bienestar emocional se

evalla el bienestar psicologico y la satisfaccion.

Como se ha dicho anteriormente, en menor medida aparecen las dimensiones
desarrollo personal, integrada por la competencia personal, las relaciones
interpersonales, caracterizada por el componente apoyos, y los derechos, formada

por el componente con el mismo nombre, derechos.

Asi, el apoyo social es un componente con un gran peso tanto en la inclusion social
como en las relaciones interpersonales. El apoyo, tanto el recibido como el percibido,

juega un papel determinante en la calidad de vida de las personas mayores. La falta
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de éste hace disminuir la motivacion de las personas mayores para cuidarse,
perjudicando de ésta manera su estado de salud. A mayor apoyo social, ya sea tanto a
nivel de atencion como de percepcion, menor probabilidad que estas personas
enfermen. Asi pues, la percepcion de la calidad de vida de las personas mayores es

un elemento clave a tener en cuenta en el desarrollo de evaluaciones psicosociales.

A nivel metodoldgico, las principales técnicas que se utilizan para evaluar la calidad de
vida de las personas mayores son las de caracter cuantitativo, aunque también se
usan estudios descriptivos y programas que analizan los datos procedentes de los
historiales clinicos. Los tipos de técnicas mas usadas son las escalas, seguidas de los
cuestionarios. Y, en menor medida, los indices, las entrevistas estructuradas y las
encuestas. El hecho que generalmente las personas mayores tengan un papel mas
bien pasivo a la hora de evaluar su calidad de vida, ya que tienen a ser los
profesionales los que dan la informacion sobre cada persona, hace que haya pocos

autoinformes sobre la CV de estas personas.

Para concluir este apartado comentar que, en relacion al bienestar subjetivo y su
evaluacion, las variables sociodemograficas y las de personalidad son la mas
utilizadas en las investigaciones de todos los ambitos, no sdélo en los estudios
centrados en la calidad de vida de las personas mayores. El sexo, la edad, el estado
civil y el estatus social, entre otras variables, juegan un papel muy importante a la hora
de obtener resultados diferenciados sobre la calidad de vida de las personas. En el
caso de las personas mayores, los resultados de las investigaciones apuntan que las
personas de edad mas joven, de sexo masculino y/o con un mejor estatus social
tienden a tener una mayor calidad de vida que aquellas personas de edad mas

avanzada, de sexo femenino y/o con peor estatus social.

Calidad de vida en las familias

A pesar de ser uno de los dmbitos de investigacién en alza en los Gltimos afios, existe
poca bibliografia al respecto. Por este motivo, Schalock y Verdugo no analizan en la
publicacion “Calidad de vida. Manual para profesionales de la educacion, salud y
servicios sociales” los estudios existentes hasta la fecha a partir de las ocho
dimensiones centrales del modelo que ellos proponen, como hacen con el resto de
ambitos. Los autores indican que hasta que no se hayan llevado a cabo los analisis de

factores y meta andlisis correspondientes no podran ver si existen diferencias entre las
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dimensiones a utilizar a la hora de evaluar la calidad de vida en las personas y
aquellas dimensiones a utilizar en caso de querer analizar la calidad de vida en las
familias. Cabe sefalar que los trabajos realizados hasta la fecha por los autores

muestran que éstas son bastantes similares, a pesar de recibir diferentes nombres.

En total, Schalock y Verdugo proponen, a la espera de ser confirmadas, ocho
dimensiones para evaluar la calidad de vida familiar. Se trata del bienestar emocional;
dentro de la cual se encuentra el control, la adaptabilidad, el tiempo personal y el
bienestar espiritual y cultural. En segundo lugar esta la dimensién apoyos, compuesta
por los elementos de apoyo de otros y de los servicios humanos. En tercer lugar, la
salud fisica. Esta dimensién esta integrada por la salud fisica, mental y la atencion
sanitaria. Esta dimension es similar a la dimension bienestar fisico del modelo de
calidad de vida individual propuesto por los autores. En cuarto lugar, se encuentra la
dimension productividad, formada a partir de los componentes de oportunidades, éxito,
desarrollo de carrera, empleo y escuela. Esta dimensién es similar a la dimension de
desarrollo personal. Siguiendo a ésta, se encuentra la dimensién bienestar econémico,
integrada por el refugio, el transporte, las acomodaciones, la educacion y la atencion
sanitaria. Esta dimension mide elementos similares a la dimensién bienestar material
propuesta en el modelo de calidad de vida individual de Schalock y Verdugo. En sexto
lugar se encuentra la implicacion en la comunidad y defensa, compuesta por los
elementos de implicacion familiar, el sistema de servicios y la pertenencia social. Esta
dimensién se solapa con la dimension inclusion social del modelo individual de calidad
de vida. En pendltimo lugar se encuentra la dimension relaciones y funcionamiento
familiar (relaciones interpersonales en el modelo individual de la calidad de vida). Los
elementos que integran las relaciones y el funcionamiento familiar son la
comunicacion, la aceptacion, el tiempo que pasan juntos, las relaciones familiares y los
roles de ser padres. Finalmente, se encuentra la dimensidn recreo y ocio, integrada
por las aficiones, la practica de deportes y actividades de recreo, la practica de

ejercicio y la asistencia a actos deportivos como espectadores.

Ademas, por otro lado, los estudios sobre la calidad de vida de las familias llevados a
cabo por el Beach Center de la Universidad de Kansas han identificado cinco factores
muy ligados al modelo en el que trabajan Schalock y Verdugo: interaccion familiar, ser
padres, recursos generales, salud y seguridad y apoyo para los miembros de la familia

con discapacidad.
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Para concluir este punto hay que indicar que, a pesar que no existan herramientas
estandarizadas que evalten la calidad de vida de las familias, y por tanto de las
personas que cuidan, de forma multidimensional, si que se han desarrollados
instrumentos que ayudan a medir el bienestar emocional de las personas cuidadoras.
Asi, existen diferentes escalas e indices estandarizados que evalGan la ansiedad, la
depresidn, el estrés o la autoestima de estas personas. Ademas, hay que destacar el
hecho que muchos de estos cuestionarios incluyen preguntas que sirven para medir el
impacto en las relaciones interpersonales. Asi mismo, también existen escalas que se

utilizan para evaluar el apoyo social a las personas cuidadoras.

4.1.3. Resumen de las diferentes dimensiones, componentes y principales
problemas metodoldgicos.

Este punto consta de dos partes. En primer lugar, se adjunta un cuadro resumen de la
calidad de vida de los cuatro colectivos descritos anteriormente, personas con
problemas de salud fisica, personas con problemas de salud mental, personas
mayores y familias. En el cuadro se recogen tanto las principales dimensiones y
componentes tratados en cada uno de los ambitos, como los elementos mediadores a
tener en cuenta a la hora de realizar una evaluacion y las técnicas desarrolladas. En
segundo lugar, se recogen una serie de consideraciones metodologicas que han
surgido a la hora de medir la calidad de vida de las personas de uno o varios ambitos

de los definidos anteriormente.

El objetivo de este punto es resaltar todos aquellos elementos que se han incorporado
a lo largo del apartado 4.1., y que se consideran importantes para tenerlos en cuenta a
la hora de disefiar el instrumento de evaluacion de la calidad de vida de las cuidadoras

informales.

A continuacidon se muestra el cuadro resumen.
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Tabla 2: Principales dimensiones,

componentes, elementos mediadores y

técnicas utilizadas en la medicion de la calidad de vida de las personas con
problemas de salud fisica, con problemas de salud mental, las personas
mayores y de las familias

Ambito de estudio

Dimensiones y componentes

Elementos mediadores

Técnicas

Personas con
problemas de
salud fisica

Bienestar fisico: salud,
actividades de la vida diaria,
actividades de ocio y tiempo libre,
movilidad, nutricién, atenciéon
sanitaria y bienestar fisico global

Un Unico instrumento
de evaluacién con

Bienestar emocional:
satisfaccion, estrés, felicidad,
autoconcepto, espiritualidad y
bienestar emocional global

Relaciones interpersonales:
interacciones, familia, amistades,
afecto e intimidad

Inclusién social: rol, actividades
comunitarias, apoyo, aceptacion y
ambiente residencial

pocas o0 ningunas
propiedades
psicométricas.
Acostumbran a ser
escalas, cuestionarios,
perfiles e inventarios.

Ambito de estudio

Dimensiones y componentes

Elementos mediadores

Técnicas

Personas con
problemas de
salud mental

Relaciones interpersonales:
interacciones, familia, apoyos,
afecto, relaciones de amistad e
intimidad

El fortalecimiento de las redes de
apoyo mejora el ajuste
comunitario, la tolerancia al estrés
y el bienestar de las personas con
enfermedad mental crénica.

La mayoria de los
instrumentos se han
utilizado sélo una o
dos veces. Estos
acostumbran a utilizan
mas de una técnica
para realizar la

Las redes sociales en las mujeres
contribuyen positivamente a su
funcionamiento mental (salud
mental, vitalidad y funcionamiento
emocional), particularmente en el
caso de estrés cronico. De hecho,
los estudios dirigidos a mujeres
tienden a centrarse en la familia y
el afecto. Mientras que los
dirigidos a los hombres tienden a
medir las interacciones y las
amistades.

evaluacion, llegando
aplicar cinco o seis.
Las escalas y los
cuestionarios son las
mas extendidas,
seguida de los
autoinformes, las
entrevistas, los
inventarios, las listas
de control y los
perfiles. Asi, aunque la
mayoria son de
caracter cuantitativo,
también se utilizan
técnicas cualitativas.
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Especialmente se ha utilizado en
el estudio de las poblaciones
jévenes, centrandose en las
interacciones, familia y afecto.

Desarrollo personal: educacion,
habilidades, actividades
voluntarias, progresos,
rendimiento y competencia
personal

Especialmente se ha utilizado en
el estudio de las poblaciones
jévenes, centrandose en la
educacion y el progreso.

Bienestar emocional:
satisfaccion, ausencia de estrés,
autoconcepto, seguridad, felicidad
y espiritualidad

Mejorar el bienestar emocional a
partir de mejorar el estado de
animo, la autoeficacia, los
pensamientos positivos y la
autoestima.

Especialmente se ha utilizado en
el estudio de las poblaciones
jovenes, centrandose en la
satisfaccion y el autoconcepto.

Esta dimension se tiende a
analizar mas en las mujeres,
centrandose en la satisfaccién y
la felicidad. En el caso de
utilizarla en estudios dirigidos a
hombres, los componentes que
se tienden a medir son la
satisfaccion y la ausencia de
estrés.

Inclusion social: roles, apoyo y
ambiente laboral

En el caso de los estudios dirigido
a los jovenes se centran en los
roles y apoyo. Mientras que los
dirigidos a la personas adultas
tienden a medir los roles y el
ambiente laboral.

Ambito de estudio

Dimensiones y componentes

Elementos mediadores

Técnicas

Personas con
problemas de
salud mental

Bienestar fisico: salud, atencion
sanitaria, actividades de la vida
diaria, ocio, nutricién y movilidad

Especialmente se ha utilizado en
el estudio de las poblaciones
adultas.

Autodeterminacidn: autonomia,
metas y valores personales

Especialmente se ha utilizado en
el estudio de las poblaciones
adultas.

La mayoria de los
instrumentos se han
utilizado sélo una o
dos veces. Estos
acostumbran a utilizan
mas de una técnica
para realizar la
evaluacion, llegando
aplicar cinco o seis.
Las escalas y los
cuestionarios son las
mas extendidas,
seguida de los
autoinformes, las
entrevistas, los
inventarios, las listas
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Bienestar material: nivel
socioecondémico, situaciéon
financiera y empleo

Esta dimensién se tiende incluir
en los estudios dirigidos a
hombres.

de control y los
perfiles. Asi, aunque la
mayoria son de
caracter cuantitativo,
también se utilizan
técnicas cualitativas.

Personas mayores

Bienestar fisico: salud, bienestar
fisico global y atencién sanitaria

El estado de salud determina
mucho el resto de componentes
gue integran la calidad de vida.
Esto es debido a que las
percepciones de las personas se
modifican de forma considerable
cuando existen problemas graves
de salud. Ademas, el
funcionamiento fisico ( la
habilidad para cuidar de uno
mismo) es un predictor del apoyo
social.

Las principales
técnicas que se utilizan
para evaluar la calidad

Bienestar emocional: bienestar
psicolégico y satisfaccion

de vida de las
personas mayores son
las de caracter

Inclusién social: ambiente
residencial y apoyo

Relaciones interpersonales:
apoyos

El apoyo, tanto el recibido como
el percibido, juega un papel
determinante en la calidad de vida,
de las personas mayores. La falta
de éste hace disminuir la
motivacion de las personas
mayores para cuidarse. A mayor
apoyo social, ya sea tanto a nivel
de atencion como de percepcion,
menor probabilidad que estas
personas enfermen.

Desarrollo personal:
competencia personal

cuantitativo, aunque
también se usan
estudios descriptivos y
programas que
analizan los datos
procedentes de los
historiales clinicos. Los
tipos de técnicas mas
usadas son las
escalas, seguidas de
los cuestionarios. En
menor medida, los
indices, las entrevistas
estructuradas y las
encuestas.

Los profesionales
acostumbran a ser los
informantes.

Ambito de estudio

Dimensiones y componentes

Elementos mediadores

Técnicas

Personas mayores

Derechos: derechos

Familias y
personas
cuidadoras

Bienestar emocional: control,
adaptabilidad, tiempo personal,
bienestar espiritual y cultural,
ansiedad, depresion, estrés y
autoestima.

A pesar que no existan
herramientas
estandarizadas que
evallen la calidad de
vida de las familias, y
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Apoyos: de otros y de servicios por tanto de las

humanos personas que cuidan,
de forma
Salud fisica (bienestar fisico): multidimensional, si
fisica, mental y atencién sanitaria gue se han
desarrollados
Productividad (desarrollo instrumentos que
personal): oportunidades, éxito, ayudan a medirla
desarrollo de carrera, empleo y ansiedad, la depresion,
escuela el estrés, autoestima y
el apoyo social. Se
Bienestar econdmico (bienestar trata de escalas e
material): refugio, transporte, indices
acomodaciones, educacion y estandarizados.

atencion sanitaria

Implicacién en la comunidad y
defensa (inclusion social):
implicacion familiar, sistema de
servicios y pertenencia social

Relaciones y funcionamiento
familiar (relaciones
interpersonales):comunicacion,
aceptacion, tiempo juntos,
relaciones familiares, roles de ser
padres

Recreo y ocio: aficiones,
deportivas y actividades de
recreo, ejercicio, deportes como
espectador

Con relacion a las consideraciones metodoldgicas, Schalock y Verdugo parten de
cinco criterios basicos tiles para elegir un tipo de instrumento u otro cuando tienen

que disefiar una herramienta Util para evaluar la calidad de vida de las personas.

- Nivel de observacién escogido: cual es la unidad minima de analisis, personas,
grupo de personas o entidades.

- Finalidad de la investigacién: describir, comparar o evaluar los resultados
derivados del estudio

- Contexto de la investigacion: caracteristicas que enmarcan el proceso de
desarrollo del estudio

- Fuente de informacién: a quien va dirigida la herramienta

- Usuarios de la informacion obtenida: quién va utilizar la informacién obtenida a

partir de la investigacion.

La respuesta a estos criterios es la respuesta a las siguientes pregunta: qué, para qué,

de qué manera, a quién y por qué se va evaluar la calidad de vida del objeto de
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estudio establecido. Pero no son las Unicas preguntas que hay que formularse.

También es necesario plantearse las siguientes consideraciones metodoldgicas:

- Si se trata de una evaluacion estandarizadas o no estandarizadas. En el caso
de ser una evaluacién estandarizada habra que realizar pruebas psicométricas
en base al ajuste, fiabilidad, validez, estabilidad y sensibilidad de la
herramienta.

- Si se utiliza un Unico instrumento o se utiliza una bateria de medidas.

- Si se incluyen medidas generales o sélo se tiene en cuenta las medidas
especificas.

- Si se da una Unica puntuacion global, o si bien se dan puntuaciones totales de
cada una de las dimensiones utilizadas.

- Si se tiene solamente en cuenta el enfoque objetivo, o si también se tiene en

cuenta la dimensioén subjetiva.

Con relacion a la dimensién subjetiva y la evaluacion de este enfoque, es preciso
indicar que las variables sociodemogréficas y las de personalidad son las mas
utilizadas. El sexo, la edad, el estado civil y el estatus social, entre otras variables,
juegan un papel muy importante a la hora de obtener resultados diferenciados sobre la

calidad de vida de las personas.

Teniendo cuenta algunas de las conclusiones de los estudios de la calidad de vida de
las personas con problemas de salud fisica, de las personas con problemas de salud
mental y de las personas mayores, a la hora de evaluar la calidad de vida de las

cuidadoras informales también hay que considerar las siguientes variables:

- El apoyo social, tanto el real como el percibido
- El estado de salud a nivel global
- Si la persona que da respuesta al cuestionario tiene problemas de salud

mental, y en caso afirmativo, si toma medicacién y la dosis preinscrita.

Todos estos criterios y consideraciones metodologicas desarrollados en este punto
han de ser Utiles a la hora de elaborar instrumentos de medicion que sean mas

sensibles a las caracteristicas de cada una de las personas evaluadas.



4.2. Dimensiones de la calidad de vida y el cuidado informal

Este punto constituye el eje central del presente informe, y del conjunto de la
investigacion, ya que, partiendo de los analisis realizados y de las principales
conclusiones extraidas hasta este momento, se pretende asentar las bases para la
definicion de un sistema de valoracién de la calidad de vida de aquellos familiares que
proporcionan cuidados a las personas en situacion de dependencia en sus hogares.
En este sentido, asentar las bases quiere decir establecer que dimensiones integran
este modelo y que componentes integran cada una de las dimensiones. Asi como
establecer las directrices generales, en funcién de las cuales se continuara trabajando

para desarrollar el instrumento.

Partiendo de los diferentes supuestos que se han ido desarrollando a la largo de este
informe, y de los otros cuatro, el proceso de construccion del sistema de valoracion

incorpora las siguientes ideas:

- El contexto cultural y social en el cual las cuidadoras proporcionan estos
cuidados. Espafia se caracteriza por formar parte del régimen de bienestar
latino-mediterrdneo. Como consecuencia de ello, la familia asume un peso
fundamental en la provision de cuidados. En este contexto, es importante
profundizar sobre los factores personales y culturales que promueven que una
persona se dedique a la prestacién de cuidados a otra persona en situacion de
dependencia. Asi, es importante tener en cuenta el contexto y la situacion de la

persona cuidadora.

- La prestacion de cuidados impacta en diferentes ambitos de la calidad de vida
de la cuidadora informal. Las dimensiones que integran la calidad de vida de
éstas son el bienestar fisico, el bienestar emocional, el bienestar familiar, el
bienestar relacional, el bienestar material, el apoyo institucional y la

autodeterminacion.

A continuacién se desarrollan tanto el contexto, como los diferentes componentes que

integran cada una de estas dimensiones.
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4.2.1. Contexto de la persona cuidadora , la situacion de la persona
dependiente y las caracteristicas del cuidado

La dependencia es por definicibn una situacion referencial en la que una persona
precisa de otras para desarrollar las actividades de la vida diaria. Hay por tanto dos
sujetos implicados en la relacion, aquel que necesita y aquel que es necesitado (Duran
Heras, 2006). Por este motivo, la herramienta ha de incorporar, como contexto de la
persona cuidadora, las caracteristicas sociodemograficas de la persona cuidadora, las
caracteristicas sociodemograficas de la persona en situacién de dependencia y el tipo

de relacion que se establece entre ambas.

Con relacion a las caracteristicas de la persona cuidadora, los componentes que
integran este ambito son el sexo, la edad, el estado civil, el nivel de estudios, la
situacion laboral, el nimero de personas en situacion de dependencia que atienden y
el estatus socioecondmico. Los seis primeros componentes se medirian a través de un

Unico indicador:

- Sexo: Mujer o hombre.

- Edad: Menos de 20 afos, entre 20 y 49 afios, entre 50 y 65 afios o mas de 65
afios.

- Estado civil: Soltera/a, casada/o, separada/o, divorciada/o o viudo/a

- Nivel de estudios: Sin estudios, estudios primarios, graduado escolar,
educacion secundaria 1° grado) ESO, FP medio), Educacién secundaria 2°
grado (bachillerato, FP superior, COU) o estudios universitarios.

- Situacion laboral actual: Trabaja, estd en paro, nunca ha trabajado, ama de
casa, jubilada/o, ha dejado de trabajar como consecuencia del cuidado, ha
reducido la jornada laboral a consecuencia del cuidado o ha cambiado de
trabajo como consecuencia del cuidado.

- Numero de personas en situacion de dependencia que atiende: 1, 2, 3 6

mas de 3 personas.

En cambio, para medir el estatus socioeconOmico se necesita desarrollar un
indicador integrado por mas de una variable. A priori, en este caso el estatus
socioecondmico de las cuidadoras informales se mide a través de cuatro variable: el
sexo, la edad, el nivel estudios y la situacién laboral actual. Esto se debe al hecho que

estos cuatro factores son claves a la hora de describir como es el colectivo de

46



cuidadoras informales. Son las mujeres de mediana edad, con menor nivel educativo,
sin empleo y de niveles inferiores de clase social las que configuran el gran colectivo

de cuidadoras informales en el estado espariol. (Garcia -Calvente, 2004).

Los componentes que integran las caracteristicas de la persona dependiente son el
sexo, la edad, el tipo de limitacién funcional y el grado de dependencia. Y se miden a

través de estos indicadores.

- Sexo de la persona cuidada: Mujer o hombre.

- Edad de la persona cuidada: Menos de 20 afios, entre 20 y 49 afios, entre 50
y 65 aflos 0 mas de 65 afios.

- Tipo de limitacién funcional: Cognitiva, fisica, combinacion de ambas
limitaciones u otras enfermedades.

- Grado de dependencia: dependencia moderada, severa o gran dependencia.

Finalmente, los elementos que se abordan en el tipo de relacién gque se establece
entre ambas personas son el parentesco con la persona cuidada, el estado o fase de
deterioro o pronostico en el cual se encuentra la persona en situacion de dependencia,
el tipo de cuidados que realiza la cuidadora, las horas dedicadas al cuidado, el tiempo
acumulado de cuidados, el ambito de residencia y el tamafio del municipio. Y se miden

a través de estos indicadores.

- Parentesco con la persona cuidadora: La cuidadora es la mujer (cényuge)
de la persona dependiente, es el marido (cényuge), la madre, el padre, el hijo,
la hija, el hermano, la hermana, el yerno, la nuera u otra tipo de relacion con la
persona dependiente.

- Tipo de cuidados que realiza la cuidadora: Desarrollo de les Actividades
Bésicas de la Vida Diaria, desarrollo de las Actividades Instrumentales de la
Vida Diaria, desarrollo de ambas actividades (AVD), vigilancia y/o control o
apoyo emocional

- Horas dedicadas al cuidado: Menos de 4 horas al dia, de 4 a 8 horas diarias,
de 8 a 12 horas diarias 0 mas de 12 horas diarias.

- Tiempo acumulado de cuidados: Menos de 4 afios, de 4 a 8 afos, de 8 a 12
afios o méas de 12 afios.

- Ambito de residencia: La persona dependiente reside en un ambito rural o

urbano.
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- Tamafio del municipio: La persona dependiente reside un municipio de
menos de 5.000 habitantes, de 5.000 a 20.000 habitantes, de 20.001
habitantes a 100.000 habitantes o en un municipio de méas de 100.000

habitantes.

Para medir el estado o fase de deterioro o prondstico en el cual se encuentra la
persona en situacion de dependencia se necesita desarrollar un indicador integrado
por mas de una variable. A priori, se utilizarian las variables: edad, tipo de limitacion
funcional, tipo de cuidados, grado de dependencia, horas dedicadas al cuidado y
tiempo acumulado a los cuidados. Ademas, también se tendra en cuenta el tipo de

enfermedad y/o discapacidad.

Cabe puntualizar, para concluir este punto, es necesario decir que tanto las preguntas
relacionadas con las caracteristicas de la persona en situacion de dependencia, como
aquellas incluidas en el tipo de relacién que se establece entre ambas personas, se
formularan tantas veces como nudmero de personas en situacion de dependencia

atiende la cuidadora informal.

4.2.2. Bienestar fisico

La prestacién de cuidados a una persona en situacion de dependencia tiene un
impacto directo en el bienestar fisico y emocional. Diversos estudios coinciden en

sefalar el impacto negativo que tiene en la salud de las cuidadoras informales.

A menudo, a raiz de la realizacion de las tareas de cuidado aparecen molestias y
dolores de cabeza, espalda, brazos, manos, mufiecas y demas articulaciones, e
incluso problemas de salud y enfermedades. En el caso de que estos dolores o
enfermedades ya existan con anterioridad, la prestacion de cuidados puede aumentar
la frecuencia de los dolores o el agravamiento de la enfermedad. Ademas, se puede
producir un abandono por parte de la cuidadora, debido a problemas emocionales,

dejando de lado todo el tema de los controles médico y demas chequeos.

De hecho, se habla del “sindrome del paciente oculto” tanto por el hecho de que las

cuidadores abandonan su autocuidado, como por el hecho que una vez que acuden al
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médico presentan un cuadro plurisintdmatico que afecta a todas las esferas de la

persona.

En este sentido, cabe decir que algunos estudios dirigidos a evaluar la calidad de vida
de las personas mayores han concluido que el estado de salud determina mucho el
resto de componentes que integran la calidad de vida. Esto es debido a que las
percepciones de las personas se modifican de forma considerable cuando existen

problemas graves de salud.

Ademas, el funcionamiento fisico (la habilidad para cuidar de uno mismo) es un
predictor del apoyo social. La falta de éste hace disminuir la motivacion de las
personas mayores para cuidarse. A mayor apoyo social, ya sea tanto a nivel de

atencion como de percepcién, menor probabilidad que estas personas enfermen.

El modelo de calidad de vida individual de Schalock y Verdugo se refiere al bienestar
fisico como tener buena salud, sentirse en forma fisica, tener habitos de alimentacion
saludables. Se evalla a través de la atencidon sanitaria, el suefio, la salud y sus
alteraciones, las actividades de la vida diaria, el acceso a ayudas técnicas, en caso de
necesitarlo, y la alimentacion. Estos componentes también son validos en el modelo

de calidad de vida de las cuidadoras informales.
4.2.3. Bienestar emocional

El impacto emocional que tiene la prestacién de cuidados a las personas en situacion
de dependencia a menudo se manifiesta a través de mal humor, tristeza, ganas de
llorar, pensamientos negativos, alteraciones del suefio, sentimiento de soledad,
sentimiento de culpa, sentimiento de incomprension, baja autoestima, agobio, ira,
desesperacion o impotencia. Apareciendo en muchos casos enfermedades mentales
como la sobrecarga, depresion o estrés. De hecho, éste Ultimo, el estrés, se ha

demostrado que tiene consecuencias en todas las esferas de la vida de una persona.

Pero también puede tener un impacto positivo en esta dimension la prestacion de
cuidados. Las cuidadoras informales a menudo muestran satisfaccion por ayudar a sus
familiares. Se sienten satisfechas por estar mas préximas. En ellas se da un
sentimiento de reciprocidad y gratitud hacia la persona dependiente. A menudo, estos

sentimientos van muy ligados a las creencias religiosas y/o al peso de la tradicién.
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Cabe recordar que el grado de satisfacciéon de cada persona es el resultado de un
proceso de comparacion y evaluacion social respecto a la situacion actual que ésta
tiene. Asi, la comparacion se hace en términos de lo que se desea, lo que tienen los
otros, lo que se tuvo en el pasado, lo que se esperaba conseguir, lo que se espera
conseguir en un futuro inmediato, lo que uno se merece y lo que uno necesita. En este
proceso, también intervienen las caracteristicas personales, como el sexo, la edad, la
educacioén, la situaciéon socioeconémico, y el entorno. (Setién, 1993). De esta manera,
el coste de oportunidad, aquello a lo que las cuidadoras informales han renunciado
para poder prestar estos cuidados, también juega un papel importante en esta

dimension.

Segun el modelo de calidad de vida individual de Schalock y Verdugo, el bienestar
emocional hace referencia a que la persona se sienta tranquila, segura, sin miedos ni
nervios. Y se evalla a través de la satisfaccion, el autoconcepto y la ausencia de
estrés o sentimientos negativos. En el caso del modelo de evaluacion de la calidad de
vida familiar, los autores hablan del control, la adaptabilidad, el tiempo personal, el

bienestar espiritual y cultural, la ansiedad, la depresion, el estrés y la autoestima.

De hecho, algunos estudios que han abordado la calidad de vida de las personas con
problemas de salud mental han concluido que para mejorar el bienestar de éstas hay
que mejorar el estado de animo, la autoeficacia, los pensamientos positivos y la
autoestima. También se sabe, gracias a los estudios centrados en las personas
mayores, que la percepcion, un factor con un elevado peso en la satisfaccién, es un

elemento clave a tener en cuenta en el desarrollo de evaluaciones psicosociales.

Otro elemento a tener en cuenta es la variable sexo. Las mujeres cuidadoras tienen
mayor probabilidad de padecer ansiedad, depresion u otras enfermedades mentales
que los hombres (Garcia-Calvente, 2004). De hecho los estudios dirigidos a las
personas con problemas de salud mental tienden a analizar esta dimension si la
investigacion tiene a las mujeres como poblacion diana, centrandose en la
satisfaccién. Mientras que en los casos que se analiza esta dimension en estudios
dirigidos a los hombres, los componentes que se tienden a medir son la satisfaccion y

la ausencia de estrés.

De esta manera, el bienestar emocional de las cuidadora informales se basa en la idea
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gue éstas deben sentirse tranquilas, seguras, sin miedos ni nervios. Y los
componentes que deberia integrarla son la satisfaccion, el tiempo personal, el
bienestar espiritual y cultural, la autoestima y la ausencia de estrés, depresion o

ansiedad.

4.2.4. Bienestar familiar

El modelo de calidad de vida individual de Schalock y Verdugo define las relaciones
interpersonales como el hecho de relacionarse con personas diferentes, tener
amistades y buenas relaciones con la gente (vecindario, comunidad, etc.). Y lo evalian
a través de las relaciones sociales, tener amigos claramente identificados, relaciones
familiares, contactos sociales positivos y gratificantes, relaciones de pareja y
sexualidad. Mientras que en el caso de la calidad de vida familiar, Schalock y Verdugo
se puede decir que optan por dividir esta dimensién en tres: relaciones y

funcionamiento familiar, apoyos y la implicacion en la comunidad.

Por un lado, la dimension relaciones y funcionamiento familiar est4 integrada por los
componentes de comunicacion, aceptacion, tiempo juntos y roles de ser padres. Cabe
recordar en este punto que Schalock y Verdugo tienen como objeto de estudio las
personas con discapacidad y sus familias. Por otro, apoyos, dimension compuesta por
el apoyos de otros y el de los servicios humanos. Y finalmente la implicacién en la
comunidad, integrada por la implicacion familiar, el sistema de servicios y la

pertenencia social.

Esta udltima dimension del modelo de calidad de vida familiar, la implicacién en la
comunidad, incorpora elementos de la dimensién inclusion social del modelo individual
de los autores. En dicho modelo, la inclusién social hace referencia a ir a sitios de la
ciudad o del barrio donde van otras personas y participan en las actividades como una
persona mas. Sentirse miembros de la sociedad, sentirse integrada, contar con el
apoyo de otras personas. Y se evalua a través de la integracion, participacion,

accesibilidad y apoyos.

A la hora de construir una herramienta para evaluar la calidad de vida de las
cuidadoras informales se opta, siguiendo la linea del modelo de calidad de vida

familiar de Schalock y Verdugo, por dividir las relaciones interpersonales en dos
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dimensiones: el bienestar familiar’ y el bienestar relacional. Esta decision se debe a un
factor cultural. Se parte de la idea que el peso que tradicionalmente tiene la familia en
el bienestar de la cuidadora prototipica, una mujer, ama de casa, con una relacién de
parentesco directo (por lo general, madre, hija o esposa), que convive con la persona
dependiente, de menor nivel educativo, sin empleo y de niveles inferiores de clase
social (Garcia-Calvente, 2004), es bastante mayor que el de las amistades. De hecho,
los estudios dirigidos la calidad de vida de las personas con problemas de salud
mental hablan que las redes sociales contribuyen positivamente en su funcionamiento
mental, especialmente en casos de estrés cronico. Pero es mas, los estudios dirigidos
a evaluar la calidad de vida de las mujeres con problemas de salud mental abordan
esta dimension centrandose en la familia y el afecto. Mientras que los dirigidos a los

hombres tienden a medir las interacciones de estos y las amistades.

Antes de continuar con el bienestar familiar indicar que para hablar de la accesibilidad,
de los apoyos del sistema de servicios y de la pertenencia social, se habla de la
dimension apoyo institucional. Tanto ésta, como la dimension relacional se recogeran

en los siguientes puntos.

El bienestar familiar estd compuesto por la relacién de la cuidadora con su familia y
con la persona dependiente. Asi, se mide el apoyo instrumental y emocional por parte
de los familiares a la cuidadora informal, el tipo de ayuda, la existencia de cuidadores
secundarios y de la percepciéon que ésta tiene. La idea es recoger si ha habido
cambios en las dinamicas familiares a través de los cambios en la composicion del
hogar de la cuidadora, los cambios en la dinAmica de las relaciones con la familia y de
la reduccién del contacto. Y si existen conflictos familiares, ya sean abiertos o
encubiertos. Mientras que en la relacién con la persona dependiente se recoge como
es el tipo de relacién, los sentimientos entorno a ésta y si hay una aceptacion de la

situacion.

Para concluir este punto decir que los estudios dirigidos a evaluar la calidad de vida de
las persona con problemas de salud mental concluyen que el fortalecimiento de las
redes de apoyo mejora el ajuste comunitario, la tolerancia al estrés y el bienestar de

estas personas.

% Decir gue durante el trabajo y el analisis de éste se habla de la dimension parental, en lugar de
dimensién familiar.
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4.2.5. Bienestar relacional

Las tareas de cuidado de personas dependientes no sdlo inciden en el estado animico
del cuidador, sino que correlativamente también repercuten en su entorno social y en
el abandono de sus aficiones y actividades, provocando su progresivo aislamiento.
Este hecho puede verse acentuado si la persona dependiente vive con el cuidador.
Generalmente suelen reducir el tiempo dedicado a las relaciones sociales y a realizar

actividades de ocio por falta de tiempo, pero también por falta de ganas.

En el sistema de evaluacion de la calidad de vida de las cuidadoras informales se
define el bienestar relacional como el hecho de que la cuidadora se relacione con
personas diferentes a la familia, tener amistades, buenas relaciones con la gente y
practicar actividades de recreo y ocio. Este ultimo componente esti basado en la

dimensién recreo y ocio del modelo de calidad de vida familiar de Schalock y Verdugo.

Esta dimension se evalla a través de las relaciones sociales, tener amigos claramente
identificados, contactos sociales positivos y gratificantes y las aficiones, deportes y
actividades de recreo y ejercicio que practica o a las que acude como espectadora,
ademas de la percepcion que tienen ellas cuando realizan estas actividades o quedan
con las amistades. Como se ha dicho a lo largo del informe, la existencia de apoyo
social, ya sea de la red familiar o de las amistades, es un elemento que incide de

manera positiva en la calidad de las cuidadoras informales.
4.2.6. Bienestar material

El modelo de calidad de vida individual de Schalock y Verdugo define el bienestar
material como el hecho de tener suficiente dinero para comprar aquello que se
necesita y se quiere, disponer de una vivienda y un puesto de trabajo adecuado. Y se
evalla a través de la vivienda, puesto de trabajo, salario (pensién, ingresos),

posesiones (bienes materiales), ahorros (o posibilidad de acceder a caprichos).

La prestacion de cuidados a las personas en situacion de dependencia tiene un fuerte
impacto en la rentas familiares. Por un lado, se encuentran todos los gastos derivados
de los cuidados como son los costes para las Actividades de la Vida Diaria, los costes
de tener una vivienda accesible, ayudas técnicas, productos especificos, etc. Pero

también hay que tener en cuenta los costes de servicios y los costes especializados
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como pueden ser la logopedia o la fisioterapia, entre otros, que a menudo tienen estas

familias.

Por otro lado, también hay que tener en cuenta el coste de oportunidad que, en
términos laborales, puede suponer realizar estos cuidados. En la Encuesta de Apoyo
Informal a Mayores del IMSERSO (2005) se desprende que la mayoria de las mujeres
laboralmente activas han tenido que dejar de trabajar o han reducido su jornada
laboral para poder prestar cuidados a sus familiares. Ademas, un 7,2% afirma que se

ha resentido su carrera laboral, a nivel de promocién.

Una vez mas, el apoyo tiene un elevado peso en la calidad de vida de las cuidadoras
informales. La posibilidad de disponer de personas que ayuden a la cuidadora informal
permite que esta pueda compaginar los cuidados con responsabilidades laborales, sin

gue éstas se perciban como un factor de sobrecarga. (Garcia-Calvente, 2004).

4.2.7. Apoyo institucional

Partiendo del modelo de calidad de vida familiar de Schalock y Verdugo, y de la
dimensién implicacién en la comunidad y defensa de ésta, se ha creido oportuno que
el modelo de calidad de vida de las cuidadoras informales que aqui se desarrolla
contemple la siguiente dimension, apoyo institucional. Esta hace referencia a que la
cuidadora informal cuente con un sistema de servicios, recursos, prestaciones o
ayudas dirigidas a ella 0 a la persona en situacion de dependencia. Este sistema de
apoyo puede provenir tanto de la administracion publica, como del tercer sector o del

sector privado.

Como se ha visto en el modelo multidimensional de calidad de vida de las cuidadoras
informales desarrollado en el capitulo 3, tanto la utilizacion de servicios, recursos
sociales y/o economicos, como las condiciones de accesibilidad en la vivienda, el
entorno y el conocimiento de la situacion de dependencia del familiar son elementos

mediadores que inciden de forma positiva en la calidad de vida de estas personas.

4.2.8. Autodeterminacion

El modelo de calidad de vida individual de Schalock y Verdugo incorpora la dimensién

autodeterminacién. Esta hace referencia a la posibilidad que la persona decida por si
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misma y tenga la oportunidad de escoger las cosas que una quiere, como quiere que
sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el sitio donde vive, etc. Lo evaltan a través de

las metas y preferencias personales, decisiones, autonomia y elecciones.

Teniendo en cuenta la realidad de las cuidadoras informales, se cree relevante que el
modelo de calidad de vida de las cuidadoras informales incorpore esta dimension de
forma adaptada. En este sentido, los componentes que han de integrar esta dimensién
son la libertad de eleccion, las metas y valores personales de la cuidadora informal y la

percepcion de los cuidados que ella realiza.

Asi, algunos de los indicadores que incorpora esta dimensién es el tipo de estrategia
de afrontamiento que ésta desarrolla. Elemento mediador que inciden en la calidad de

vida de las cuidadoras informales.

4.3. Desarrollo de la medicion de la calidad de vida de las
cuidadoras informales

Una vez se han planteado los diferentes elementos y dimensiones que debe contener
el modelo de calidad de vida de las cuidadoras informales, los siguientes pasos a
seguir en el proceso de construccion de un sistema de evaluacion de la calidad de vida

de las cuidadoras informales son dos.

Por un lado, se deben de perfilar los diferentes componentes que han de integrar cada

una de las dimensiones que se han planteado en el punto 4.2.

Por otro, una vez se tengan los componentes definidos, hay que buscar aquellos
indicadores que permitan medir cada uno de estos componentes. Los indicadores
sociales tratan de conceptualizar el concepto a observar, hacerlo operativo y ayudan a

la comparacion entre individuos a través de la medicion.
La descripcion detallada de estos pasos, junto a las fases posteriores, quedan

definidas de forma mas concreta y concisa en el siguiente capitulo, El instrumento:

estado actual y fases posteriores.
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5. El instrumento: estado actual y fases posteriores

Llegados a este punto, en el cual se han asentado las bases del instrumento de
valoracion de la calidad de vida de las cuidadoras informales a través de establecer
gque dimensiones integran la herramienta y que componentes configuran cada una de
estas dimensiones, es importante tener presente en qué estado se encuentra ésta y

cuales son los pasos a seguir para su desarrollo.

De esta manera, cuatro son los objetivos especificos que guian y configuran las fases

posteriores a realizar:

1. Desarrollar una escala de evaluacién objetiva y subjetiva de la calidad de vida
de las cuidadoras informales del estado espafiol a través del consenso de los
indicadores entre los principales agentes implicados.

2. Aplicar el instrumento de evaluacion a una muestra representativa de personas
cuidadoras informales del estado espaiiol.

3. Analizar las propiedades psicométricas del instrumento en términos de
fiabilidad y validez.

4. Extraer conclusiones de la aplicacion instrumento y aportar orientaciones.

5.1. Desarrollo del sistema de evaluacion de la calidad de vida
de las cuidadoras informales

Como se ha visto durante el punto 4.2 y el punto 4.3, el sistema de valoracion de la
calidad de vida de las cuidadoras informales esta integrado por un lado, por el
contexto de la persona cuidadora y, por otro, las dimensiones de bienestar fisico,
bienestar emocional, bienestar familiar, bienestar relacional, bienestar material, el

apoyo institucional y la autodeterminacion y desarrollo personal.

Ademds, también se han visto los diferentes componentes que deben integrar cada
una de estas dimensiones y los elementos que debe incorporar la evaluacion del
contexto de la cuidadora. Aunque, tanto estos elementos, como los distintos
componentes que configuran las diferentes dimensiones se deben de perfilar y

concretar de forma mas precisa.
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Una vez se tengan los componentes definidos, hay que buscar aquellos indicadores
que permitan medir cada uno de estos componentes. Es importante destacar que
habra componentes que solo precisen de un indicador, mientras otros necesitaran de

varios.

Los autores Schalock y Verdugo proponen que los items que se usen para medir las
dimensiones de la calidad de vida se basen en las percepciones, comportamientos o
condiciones especificas de cada una de las dimensiones. Asi mismo, desarrollan una
serie de premisas que se deben de tener en cuenta a la hora de establecer los criterios

de seleccion de indicadores que proporcionen la informacion deseada:

- sirealmente miden lo que se quiere medir (validez)

- si son consistente entre personas o evaluadores (fiabilidad)

- simiden los cambios (sensibilidad)

- sireflejan Gnicamente los cambios en la situacién que concierne (especificidad)

- si son abordables, oportunos, centrados en la persona, pueden ser evaluados
longitudinalmente.

- si son sensibles a la cultura

La idea es que estos indicadores han de ser comprensibles por cada una de las
personas cuidadoras, sin diferencias de estatus, actitudes, puntos de Vvista,

expectativas o disponibilidad.

Siguiendo estas premisas, para lograr el primer objetivo especifico, desarrollar una
escala de evaluacion objetiva y subjetiva de la calidad de vida de las cuidadoras
informales del estado espafiol a través del consenso de indicadores entre los

principales agentes implicados, se proponen las siguientes actividades.

En primer lugar, establecer una bateria de indicadores que midan cada uno de los
componentes que conforman las diferentes dimensiones, formando una bateria de
indicadores ordenados. Esta bateria debera contener tanto indicadores que midan la

dimensién objetiva, como indicadores que midan la dimension subjetiva.

Una vez establecida esta bateria de indicadores, un grupo de cuatro o cinco personas

expertas en el ambito de la calidad de vida y/o de las cuidadoras informales deberian
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validar el listado, teniendo en cuenta criterios de redundancia y ambigiiedad. Es decir,
si consideran que hay indicadores que se repiten (redundancia) o si son poco claros
(ambigliedad). Ademas, como los indicadores estarian organizados en funcién de la
dimensién y el componente que se desea medir, los expertos, al validar la bateria de
indicadores, también validarian las dimensiones y los componentes que integran el

sistema de evaluacion de la calidad de vida de las cuidadoras informales.

Una vez realizado esto, en segundo lugar, otro grupo de seis u ochos personas
expertas deberian comprobar la validez de los indicadores incluidos en esta bateria.
En este sentido, comprobar la validez de los indicadores sociales quiere decir validar si
estos son representativos para medir cada uno de los componentes y las dimensiones

importantes de la calidad de vida de las cuidadoras informales

Para realizar este proceso de validez, cada persona experta deberia puntuar, del 1 al
10, la idoneidad, la importancia y la fiabilidad de cada uno de ellos. Ademas de poder
afiadir posibles comentarios y/o sugerencias. A continuacién se define que se entiende

por idoneidad, importancia y fiabilidad:

- idoneidad: si el indicador mide lo que se desea medir
- importancia: si el indicador mide un item importante para la calidad de vida de
las cuidadoras informales.

- fiabilidad: si el indicador es consistente entre personas cuidadoras.

Una vez se hubieran recogidos las valoraciones, estas puntuaciones se deberian de
someter a un analisis de concordancia, con la finalidad de comparar la valoracion de
cada indicador. Siguiendo los criterios desarrollados por Schalock y Verdugo en
“Aplicacion del modelo de calidad de vida en los servicios sociales de Catalufia.
Disefio y elaboracion de una escala multidimensional para evaluar la calidad de vida
de los usuarios de servicios sociales de Catalufia”’(2008), aquellos indicadores que
obtuvieran una puntuacién inferior a 8 en alguna de las categorias (idoneidad,

importancia y fiabilidad) serian eliminados de la bateria.
Finalmente, con el sistema de evaluacién construido, se establecerian las

puntuaciones. Cada indicador puntuaria como minimo 1 y maximo 4. Las puntuaciones

de cada dimensién dependerian del niumero total de indicadores que la integren. Asi,
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la puntuacion minima de una dimension sera 1 multiplicado por n indicadores. Mientras
que la puntuacion maxima serd 4 multiplicado por n indicadores. De esta manera, la
puntuacion global de la herramienta variaria en funcion del nombre de indicadores que

finalmente la integrase.

5.2. Aplicacion del sistema de evaluacion de la calidad de vida
de las cuidadoras informales.

Una vez construido el sistema de evaluacién es importante su aplicacibn con una
muestra representativa de personas cuidadoras informales en el estado espaiiol. El
objetivo de realizar esta aplicacion es ver si existen diferencias significativas en la
calidad de vida de las distintas personas que componen la poblacién de cuidadoras
informales en funcion de las caracteristicas sociodemograficas de ellas o de las
caracteristicas sociodemograficas de las personas en situacién de dependencia a las

que cuidan.

A la hora de disefiar una muestra representativa de las personas cuidadoras, y
teniendo en cuenta la informacion recopilada en este informe y en los informes | y I,

se considera necesario tener en cuenta las siguientes variables:

- Sexo: Mujer o hombre.

- Edad: Menos de 20 afios, entre 20 y 49 afios, entre 50 y 65 afios o mas de 65
afios.

- Estado civil: Soltera/a, casada/o, separada/o, divorciada/o o viudo/a

- Nivel de estudios: Sin estudios, estudios primarios, graduado escolar,
educacién secundaria 1° grado) ESO, FP medio), Educacion secundaria 2°
grado (bachillerato, FP superior, COU) o estudios universitarios.

- Estatus socioeconémico:. A priori esta variable se mediaria a través de
cuatro indicadores: el sexo, la edad, el nivel estudios y la situacion laboral
actual. De esta manera, faltaria establecer las categorias que integrarian dicha
variable.

- Tipo de limitacién funcional de la persona a la que cuida: Cognitiva, fisica,

combinaciéon de ambas limitaciones u otras enfermedades
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- Grado de dependencia de la persona a la que cuida: dependencia
moderada, severa o gran dependencia.

- Parentesco con la persona cuidadora: La cuidadora es la mujer (conyuge)
de la persona dependiente, es el marido (cényuge), la madre, el padre, el hijo,
la hija, el hermano, la hermana, el yerno, la nuera u otra tipo de relacién con la

persona dependiente.

Una vez se hubiera realizado el muestreo, y se tuvieran los resultados de esta
aplicacién, habria que ver la distribucién de las puntuaciones en funcién de dos

aspectos:

- Las puntuaciones obtenidas en la escala global.

- Las puntuaciones obtenidas por cada una de las siete dimensiones que
integran el instrumento: bienestar fisico, bienestar emocional, bienestar
familiar, bienestar relacional, bienestar material, apoyo institucional y

autodeterminacion.

Ademds, también se deberia de realizar una comparacion, tanto de la puntuacién
global como la obtenida en cada dimensién, en funcion de cada una de las variables

que se hubieran tenido en cuenta a la hora de disefiar la muestra teorica.

5.3. Propiedades psicométricas del sistema de evaluacion de la
calidad de vida de las cuidadoras informales

Cualquier instrumento que pretende medir una situacion, sea del tipo que sea, debe

poseer garantias de fiabilidad y de validez.

La fiabilidad hace referencia al grado de confianza que se puede depositar en los
valores obtenidos con un determinado instrumento de evaluacion. Mientras que la
validez hace referencia a la utilidad de un test para alcanzar el objetivo propuesto, en

este caso evaluar la calidad de vida de las cuidadoras informales.
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De esta manera, la aplicaciéon del sistema de evaluaciéon de la calidad de vida de las
cuidadoras informales, definida en el punto 5.2, también es necesaria para analizar las

propiedades psicométricas del instrumento en términos de fiabilidad y validez

5.3.1. Fiabilidad

Como se ha dicho anteriormente, la fiabilidad hace referencia al grado de confianza
que se puede depositar en los valores obtenidos con un determinado instrumento de
evaluacion. Asi, el hecho que un instrumento cumpla con los criterios de fiabilidad
quiere decir que la herramienta es consistente en las diferentes aplicaciones que se

haga de ella.

Para valorar el grado de fiabilidad de wuna herramienta existen diferentes
procedimientos metodolégicos. En el caso del sistema de evaluacién de las cuidadoras
informales, se considera que seria necesario calcular dos indices de fiabilidad: la

consistencia interna y el error tipico de medida.

La consistencia interna de una instrumento depende del grado de homogeneidad de
los items incorporados. Para calcular este grado, se utilizaria el Coeficiente Alfa de
Cronbach. Este coeficiente mide la fiabilidad de la herramienta en funcién de dos
términos, el numero de items (longitud de la prueba) y la proporcién de varianza total

de la prueba debida a la covarianza entre sus partes (items).

El error tipico de medida representa la desviacion tipica de los errores cometidos en
la aplicacién. Estos errores responden a las diferencias entre la puntuacion que una
persona obtiene al dar respuesta al cuestionario y la puntuacién “real” de esta persona
respecto a las variables que se pretenden medir. Si se conocen estos errores, es
posible determinar, a partir de la puntuacién obtenida, el intervalo de puntuaciones en

el cual se sitda la puntuacion “real” de la persona evaluada.

Para acabar este punto, sefialar que, tanto la prueba de consistencia interna como la

del error tipico de medida, se realizarian mediante el paquete estadistico SPSS.
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5.3.2. Validez

Como se ha dicho anteriormente, la validez hace referencia a la utilidad de un test
para alcanzar el objetivo propuesto. Asi, el hecho que un instrumento cumpla con los
criterios de validez quiere decir que realmente mide lo que se quiere medir, en este

caso evaluar la calidad de vida de las cuidadoras informales.

En el caso del sistema de evaluacion de la calidad de vida de las cuidadoras
informales, se considera necesario que éste cumpla con los siguientes tipos de
validez: validez de contenido, validez convergente, validez discriminante, validez

nomoldgica y validez del constructo.

La validez de contenido trata de garantizar que la herramienta constituya una
muestra adecuada y representativa del contenido que ésta pretende evaluar. De esta
manera, el proceso a desarrollar garantiza la validez del contenido del sistema de
evaluacion de la calidad de vida de las cuidadora informales gracias a la revision de la
literatura cientifica existente y la consulta a dos grupos de expertos, como se ha visto

en el punto 5.1.

La validez convergente es el grado de convergencia para una misma variable entre
diferentes métodos. Para determinar dicho grado se calcularia a través del coeficiente
de correlacion de Pearson. Este es un indice estadistico que mide la relacién lineal

entre dos variables cuantitativas.

La validez discriminante hace referencia a la propiedad de que la medida utilizada no
se correlaciona demasiado con las medidas de otros constructos con los que se
supone que tedricamente difiere. Para ello, se cree necesario comparar, para cada

pareja de dimensiones, la varianza media y el coeficiente de determinacion.

La validez nomologica es el grado en el que la escala o indice construido se
correlaciona segun la forma tedricamente prevista con las medidas de conceptos
diferentes, pero teodricamente relacionados. Se intenta determinar si el indice de
medida se comporta de acuerdo con lo esperado respecto a otros constructos con los

cuales esta tedricamente relacionado. Es, por lo tanto, una evaluacién de la relacion
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entre las construcciones tedricas. Para dicha evaluaciéon también se utilizaria el

coeficiente de correlacion de Pearson.

Finalmente, la validez del contructo indica como una medicion se relaciona con otras
de acuerdo con las hipétesis que conciernen a los items que se estan evaluando. Para

ello se realizaria un andlisis factorial confirmatorio.

Para acabar este punto, indicar que todos los andlisis estadistico relacionados con la

validez del instrumento también se realizarian mediante el paquete estadistico SPSS.
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1. Introduccidén

Antes de comenzar propiamente con las principales directrices y las propuestas
extraidas del diagnéstico realizado, es preciso destacar la premisa sobre la que se
basan las recomendaciones que se desarrollan en este informe: Se considera que la
probleméatica de aquellas personas que por una u otra razén ven mermada o limitada
su autonomia, va mas alla de éstas, afectando de forma decisiva a aquellos
miembros de su familia que conviven con ellos y mas adn cuando estas personas

han optado por proporcionarles cuidados.

Por este motivo, las recomendaciones se fundamentan en la necesidad de proveer
una atencion a la dependencia teniendo en cuenta los siguientes aspectos de base:
1. La atencién a la dependencia en el domicilio debe realizarse desde una
perspectiva integral y por tanto deben ser sujetos beneficiarios las personas
en situacion de dependencia y aquellas que les proporcionan los cuidados
gue necesitan.
2. El sistema de proteccion debe garantizar la calidad de vida y el bienestar de
la persona que ve mermada su autonomia y de aquella persona que le

acompafa y le proporciona cuidados en su domicilio.

A lo largo del desarrollo de la investigacién, se ha constatado que las personas que
cuidan a otras personas (en una inmensa mayoria familiares) en sus hogares pagan
un elevado precio y ven mermada su calidad de vida en diferentes ambitos como
son la salud fisica y emocional, sus relaciones personales, las familiares y la

dimension familiar.

Por todo ello, en este informe se desarrollan una serie de recomendaciones en la

siguiente estructura:

1. En una primera parte se desarrollan todos aquellos aspectos de caracter
general pero que son necesarios para poder garantizar la provision de unos
servicios desde una perspectiva integral en la que se engloban las

necesidades de ambos sujetos.



2. En una segunda parte se intentan especificar aquellas cuestiones mas
directamente relacionadas con las necesidades de las cuidadoras informales
identificadas en la investigacion realizada y que son necesarias en el

momento de prever la atencién.

Asimismo, en el informe también se han intentado identificar y describir los
principales elementos /variables que inciden en el impacto y por tanto condicionan el
tipo de atencion ya que generan necesidades diferentes o provocan situaciones

diferentes entre el colectivo de cuidadoras informales.

Cabe puntualizar que estas recomendaciones son de caracter estratégico y se
limitan al desarrollo de lineas generales de actuacion, identificando aquellos
elementos potenciales que ofrece el nuevo sistema de atencion (SAAD), y
definiendo el enfoque necesario a tener en cuenta en la provision de los servicios,
para promover una mayor equidad entre los sujetos beneficiarios (persona en
situacion de dependencia y cuidadora informal), siempre sobre la base de la calidad

de vida de ambos.



2. La atencion a la dependencia en el domicilio desde
una perspectiva integral

A continuacién se desarrollan todos aquellos criterios de intervencion generales que
deberan tenerse en cuenta en el momento de planificar la atencién en un domicilio en

el que habita un persona en situacion de dependencia con su cuidadora informal.

2.1. Bases para una atencion a la dependencia en el domicilio
desde una perspectiva integral

Tal y como se ha visto hasta el momento, Espafa, hoy, se ve caracterizada por un

momento de cambio en lo que al sistema de proteccidén social se refiere (ver informe

).

Para empezar, la proteccidn y la atencion a la dependencia, (y esto es una novedad)
se ha convertido en una garantia de derecho con caracter exigible a un conjunto de
servicios y prestaciones. A esta premisa, y segun lo establecido en el propio sistema
de atencidn, es necesario sumarle la idea de que la provision de los servicios y las
prestaciones deben garantizar la igualdad de oportunidades de todos los

ciudadanos que sean sujetos beneficiarios del sistema de atencion.

La igualdad de oportunidades, necesariamente implica la libertad de eleccién de todos
los beneficiarios del sistema; esto es, el usuario principal (persona en situacion de
dependencia) tiene derecho a escoger libremente poder permanecer en el hogar
siempre que se cumpla con las condiciones de calidad suficientes. De hecho, en el
articulo 3.i de la propia LAPAD se establece como uno de los principios sobre los que
se inspira la Ley, la permanencia de las personas en situacion de dependencia,
siempre que sea posible, en el entorno en el que desarrollan su vida. Pero igualmente,
también es necesario partir de la premisa de que en el momento que una persona
decide permanecer en su entorno mas habitual, necesariamente hay otro sujeto
implicado, aquella persona que le proporcionara los cuidados y asistencia necesaria
para que la permanencia en el hogar sea posible en las condiciones de calidad y

bienestar suficientes.



Asi las cosas, cuando una persona pierde autonomia y decide permanecer en su
domicilio, la libertad de eleccion de un segundo sujeto (la cuidadora informal) también
se ve afectada, por lo tanto, seria necesario que desde el sistema de proteccién se
desarrollaran las medidas suficientes para que la cuidadora informal tenga opcion de
ejercer su libertad de eleccion, pudiendo optar por proporcionar los cuidados
necesarios para mantener a la persona dependiente en casa, pero sin que este hecho

suponga un detrimento de su calidad de vida y su bienestar.

Por otra parte, también como consecuencia de este cambio de enfoque, la autonomia
personal se consolida como uno de los pilares béasicos del nuevo sistema de
proteccion. De hecho, la busqueda de la permanencia en el hogar de las personas en
situacion de dependencia durante el méaximo tiempo posible, retrasando su
institucionalizacion (asociada siempre a traumas personales y familiares) no es una
novedad, ya que también era asi cuando la atencion a la dependencia formaba parte

del sistema de servicios sociales.

A pesar de ello, y esto no deja de ser paraddjico, antes incluso de la creacion del
SAAD, los esfuerzos tanto presupuestarios como de dotacién de recursos, se han
venido realizando persistentemente en otra direccién, como es la creacion de mas

plazas residenciales.

Siguiendo la misma linea, y a pesar de la importancia que se le da a la autonomia
personal en el redactado de la LAPAD, que establece, en su articulo 3.h, la promocién
de las condiciones precisas para que las personas en situacion de dependencia
puedan llevar una vida con el mayor grado de autonomia posible, como uno de los
principios béasicos sobre los que se inspira la Ley, después de su promulgacion, las

medidas destinadas a tal efecto siguen siendo de caracter residual.

Por ultimo, es de resaltar el reconocimiento que se hace desde la Ley 39/2006 y el
SAAD del papel que ha venido desarrollando la familia en la provisién de
cuidados. Histéricamente, el concepto de cuidados se ha venido asociando a las
relaciones y sentimientos naturales de las personas, sin admitir que estos
sentimientos forman parte de una construccion social, fruto de las bases sobre las que
se asienta el régimen de bienestar latino-mediterraneo. Asi, las tareas de cuidados

proporcionados en el hogar, a pesar de que para su desarrollo se dedica un tiempo,



se proveen unas atenciones y son necesarios unos conocimientos y unas habilidades,
no se consideran trabajo, ya que se relacionan directamente con los sentimientos y

con la obligacién.

Como una novedad, la Ley 39/2006, por fin reconoce la tradicion y arraigo que tiene
en nuestro pais la provision de cuidados en el domicilio por parte de los familiares.
(prueba de ello son los articulos 14 y 18 de la Ley 39/2006%). A pesar de ello, también
es de resaltar que las medidas destinadas a tal efecto son insuficientes, si lo que se
pretende es garantizar la calidad de vida de todos los beneficiarios del sistema en

igualdad de condiciones.

En definitiva, es importante resaltar tres elementos que, con un desarrollo insuficiente,
surgen a partir del nuevo sistema de atencidon y que constituyen la base para el

desarrollo de las recomendaciones que aqui se presentan:

o Laigualdad de oportunidades y la libertad de eleccion,
¢ La autonomia personal
e El reconocimiento del papel que ha venido jugando la familia en la provision de

cuidados.

2.2. Sujetos beneficiarios y servicios para una atencion a la
dependencia desde una perspectiva integral

Con todo lo dicho hasta el momento, no se pretende restar importancia a las
necesidades de la persona dependiente, sino constatar que la dependencia es, por
definicion, una situacion referencial en la que una persona precisa de otras y hay, por
tanto, dos sujetos implicados en la relacidn; el que necesita y el que es necesitado,
(Duran Heras 2006). Esta es la base a partir de la cual se debe construir cualquier
modelo de atencion a la dependencia en el domicilio. Ello implica contemplar los
servicios y prestaciones destinados a tal efecto desde la perspectiva de la relacion
“cuidador-dependiente”, para lo que es fundamental considerar el domicilio como

ndcleo donde debe prestarse la atencion y dénde, segln las caracteristicas de cada

1 Ver informe introductorio, apartado 3.2. La atencién a la dependencia en el domicilio, para mayor
detalle.



unidad de convivencia, deberan tenerse en cuenta al menos dos tipos de

beneficiarios: la persona en situaciéon de dependencia y su cuidadora principal.

Esta concepcion supone el desafio principal de medir y evaluar la situacién del
domicilio en el que habita una persona dependiente no solo desde la perspectiva de
su estado de salud y su pérdida de autonomia, sino desde una perspectiva mas
amplia e integral que también requiere tener en cuenta la situacion de aquellas
personas que forman parte de su unidad de convivencia y han optado por

proporcionarles cuidados.

Asi, y siempre con objeto de promover la calidad de vida de ambos sujetos, los
Programas Individuales de Atencion para determinar el tipo de atencién del que sera
beneficiario cada usuario (regulados en articulo 29 de la Ley 39/2006), deberian
establecer las prestaciones y los servicios de los que seran usuarios las personas
beneficiarias teniendo en cuenta la persona en situacion de dependencia,
conjuntamente con la persona que le proporciona cuidados, en su domicilio y en

relacién con su entorno social mas inmediato, tal y como se muestra a continuacion.

Grafico 1. Ambito de actuacion de la atencion a la dependencia en el domicilio

El domicilio

Entorno social

Fuente: elaboracion propia

Asimismo, la perspectiva de la atencion, debe ser la de dar cobertura a las
necesidades de ambos sujetos promoviendo su calidad de vida y su bienestar. Por
este motivo, en la valoracién de cada una de las situaciones para establecer el tipo de

atencion, el resultado obtenido del instrumento para medir el grado de dependencia



(en aquellos casos en los que la persona en situacion de dependencia conviva con su
cuidadora informal) deberia complementarse con el resultado obtenido a partir del
instrumento para la valoracion de la calidad de vida de las cuidadoras informales?

incluyendo en el PIA las necesidades de ambos sujetos.

Esta concepcion plantea otro reto a la hora de definir y planificar el tipo de atencién,
ya que requiere entender todos aquellos servicios y prestaciones destinados a
garantizar el derecho de “permanecer en su entorno mas habitual el mayor tiempo
posible”, de forma integral y como un todo. De esta forma, se debe planificar una
gestion integral de todos ellos en funcion de las necesidades de ambos sujetos,
estableciendo las franjas horarias y definiendo el tipo de tareas a realizar en términos

de calidad de vida.

A continuacion se muestran todos los servicios contemplados en la Ley 39/2006 que,
gestionados con el enfoque integral®, podrian promover una permanencia en el
domicilio de la persona en situacion de dependencia en condiciones de calidad y
bienestar de ambos sujetos (cuidadora informal y persona en situacién de

dependencia).

Tabla 1. Catdlogo de servicios para la atencién a la dependencia en el domicilio.

CATALOGO DE SERVICIOS de atencion a la dependencia en el domicilio (articulo 15
de la LAPAD)

Servicios de atencién a Teleasistencia Teleasistencia

. . Atencion alas necesidades
la dependencia en el Servicio de Ayuda a

- del hogar
domicilio Domicilio

Cuidados personales

Centro de dia para mayores

Centro de dia para menores
Servicios de atencion | Servicio de centro de dia | de 65 afios

fuera del domicilio y de noche Centro de dia de atencion
especializada

Centro de noche

Fuente: elaboracion propia

% Las bases para el disefio de un instrumento de estas caracteristicas se desarrollan en el informe Il
% Este enfoque integral implica contemplar las necesidades de ambos sujetos, en su domicilio y con
relaciéon a su entorno social mas inmediato, tal y como se ha explicado en el apartado anterior.
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Como se puede observar en la tabla, también se han considerado servicios
destinados a garantizar la permanencia de las personas en situacion de dependencia
en su entorno habitual, aquellos que se proveen fuera del domicilio pero que estan
destinados a promover un descanso y un respiro a las cuidadoras informales. Es
importante hacer énfasis sobre la idea de que la gestion de los servicios que se
proveen en el domicilio tiene que llevarse a cabo teniendo las necesidades de ambos

sujetos en cuenta, y de forma coordinada con los que se proveen fuera del domicilio.

Ahora bien, tanto el sistema de proteccion como la propia Ley 39/2006, se han
disefiado en funcidn de las necesidades de las personas en situacién de dependencia
y no en funcién de la situacién y las necesidades de ambos sujetos. Por este motivo,
también es preciso hacer referencia a la falta de definicion de servicios concretos
destinados a la promocion de la calidad de vida de las cuidadoras no profesionales

como pueden ser:

Programas de formacion y capacitacion
Medidas informativas

Programas y/o servicios de Apoyo psicosocial
Grupos de Ayuda Matua

Contrapartidas y reconocimiento

O O O O o o

Otro tipo de medidas destinadas a garantizar el descanso

Cabe puntualizar que en el articulo 18.4 se deja a discrecion del Consejo Territorial, la
promocién y el apoyo a los cuidadores no profesionales mediante programas de
formacion, informacion y otras medidas destinadas a atender durante los periodos de

descanso.
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3. La cuidadora informal como sujeto beneficiario de la
atencion ala dependencia

En funcion de las principales conclusiones extraidas del diagndstico realizado, vy
siguiendo los principios basicos desarrollados en el apartado anterior, en los
apartados que siguen, se desarrollan las principales directrices para promover la

calidad de vida de la cuidadora informal como sujeto beneficiario de los servicios.

3.1. Beneficios indirectos de contemplar a la cuidadora
informal como sujeto beneficiario del sistema de atencidon

Una vez identificada la cuidadora informal como sujeto beneficiario del sistema de
atencion, es importante reconocer los beneficios indirectos que comporta proveer una

atencion a la dependencia en el domicilio con una perspectiva integral.

Si bien es cierto que el sistema de proteccidn social espafiol se asienta sobre unas
bases familiaristas, y son precisamente estas bases familiaristas las que, en parte,
han venido sufragando la falta de cobertura por parte del sistema de atencién publico
a lo largo de los afos, también es cierto que una vez reconocido el papel de la familia
(fundamentalmente la cuidadora informal) y garantizando la cobertura de los costes
gue supone cuidar de un familiar desde la perspectiva de su calidad de vida, es
importante reconocer el impacto positivo que pueden tener las propias bases y

fundamentos familiaristas en el sistema de proteccion.

Cabe puntualizar que las principales lineas de actuaciéon destinadas a la mejora de la
calidad de vida de la cuidadora informal, tal y como se vera mas adelante, estan
dirigidas a mejorar su situacion, a proporcionar mas tiempo y descanso y a fortalecer
sus estrategias de afrontamiento, asi como a aumentar su conocimiento vy
capacitacion para hacer frente a la situacion de la persona en situacion de
dependencia y su posible deterioro. De hecho, si partimos de la idea que la
dependencia es una situacion referencial y que por tanto, la situacion de ambos
sujetos esta directamente relacionada, la mejora de uno, inevitablemente repercutira

en la situacion del otro, promoviendo un bienestar mayor.
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Como consecuencia del impacto que tendra la combinacién de actuaciones que se
lleven a cabo con las cuidadoras informales en cada uno de los domicilios, aumentara
su calidad de vida tanto a nivel subjetivo como a nivel objetivo, asi, entre otros,
disminuira su carga y su estrés y aumentaran sus estrategias de afrontamiento y su
capacidad para hacer frente a la situacion. Este cambio, inevitablemente repercutira
en la calidad del cuidado y como consecuencia, en la calidad de vida de la persona
dependiente, por consiguiente, también repercutird en las relaciones familiares

provocando una mejora general de la situacion.

Grafico 2. Beneficios indirectos de la mejora de la cv de la cuidadora informal

(

CcV
Cuidadora
informal

Calidad en CV persona CVv

el cuidado dependiente familiar

Fuente: elaboracion propia

3.2. Criterios generales para la intervencion

3.2.1. Las consecuencias del régimen de bienestar latino mediterraneo y
la libertad de eleccién de las cuidadoras informales

Una de las cuestiones fundamentales en el momento de abordar la calidad de vida de
las cuidadoras informales, es el motivo por la que proporcionan cuidados, o el
contexto general en el que los proporcionan, es decir, como ya se ha repetido varias

veces a lo largo del estudio, Espafia se caracteriza por formar parte del régimen de
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bienestar latino-mediterraneo. Como consecuencia de ello, la familia asume un peso

fundamental en la provisién de cuidados.

En este contexto, es importante profundizar sobre los factores personales y culturales
que promueven que una persona se dedique de forma incondicional al cuidado de
otra, y no solicite ayuda en los servicios formales para tal efecto. De hecho, cabe
sefalar que como consecuencia de estos factores culturales, en ocasiones existe una
sensacion de “deber” respecto a los familiares, de obligacién moral y/o de temor frente
al “qué dirdn”. Esto es, se asume el cuidado de estas personas como una obligacion
mas, sin ni siquiera cuestionarselo, ya que si entraran en el cuestionamiento, entrarian
en sentimientos de culpa y de abandono®. Por otra parte, también asumen la
obligacion de cuidar como un hecho para el que no necesitan ni deben solicitar ayuda,

ya que son ellas las que deben cumplir con esta obligacion.

Asi las cosas, son multiples las ocasiones en las que Unicamente solicitan los
servicios necesarios cuando ellas se ven imposibilitadas para desarrollar las funciones
gue sienten que tienen asignadas per se, y ni siquiera se plantean la posibilidad de
solicitar ayuda con objeto de hacer mas f4cil su vida diaria, 0 mejorar su calidad de

vida.

Cabe puntualizar que existen ciertas variables que condicionan un mayor arraigo de
estos valores sociales y culturales familistas. Por una parte, se ha comprobado que
esta sensaciéon de “obligatoriedad” se acentia con la edad. Asi, también es preciso
tener en cuenta que en los entornos rurales, la media de edad aumenta entre la
poblacién cuidadora y por lo tanto, esta sensacion de “obligatoriedad”, es mayor que

en los entornos urbanos, donde hay cuidadores de edades mas jovenes.

Este aspecto esta directamente relacionado con la falta de autodeterminacion y la
limitacion que tienen las cuidadoras informales a la hora de ejercer su libertad de
eleccion. De hecho, cabe puntualizar que se trata de aspectos culturales que limitan,

cuando no anulan, la capacidad de autodeterminacion de estas personas.

* Ver apartado 2.2 del informe Il El impacto del cuidado en la calidad de vida de las cuidadoras
informales.
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Por todos estos motivos, se considera necesario desarrollar medidas que promuevan
la libertad de eleccion y autodeterminacion de las cuidadoras informales, con objeto
de empezar a garantizar “el derecho a cuidar” como una opciéon que no implique un
detrimento de su calidad de vida. Con esta finalidad, se considera necesario
desarrollar actuaciones de informacion y concienciacién, con una perspectiva

preventiva.

De forma complementaria, también se debe facilitar informacién sobre los servicios
existentes y sobre el alcance de las prestaciones y recursos. Todo ello con objeto de

fomentar la demanda de servicios por parte del colectivo.

Dados los resultados obtenidos, (ver apartado 2.2. del informe Il) estos programas
deben tener un enfoque diferenciado segun el entorno donde se desarrollen (rural o

urbano).

3.2.2. El continuum en la atencion a la dependencia en el domicilio

Es preciso recalcar la idea de que la dependencia es un proceso paulatino y
cambiante. Al entrar en una situacién de dependencia asociada a la edad por ejemplo,
lo mas habitual es partir de una dependencia leve o moderada y que la autonomia se
vaya limitando paulatinamente hasta llegar a un estado de dependencia severa o total,
a no ser que la persona fallezca en el proceso. También es asi en los casos en los
gue la persona padece una enfermedad degenerativa, no necesariamente como
consecuencia de la edad, como puede ser el caso de las enfermedades
neuromusculares. El caso es que durante todo este proceso, de la misma manera que
se debe buscar el continuum en la atencion de las personas en situacion de
dependencia desde el propio sistema de proteccion, también se debe garantizar una

atencion continuada a la cuidadora informal.

Ademas, durante el proceso, pueden ir acentuandose las necesidades de atencion de
la persona dependiente y como consecuencia, aumentando también la carga y el
estrés de la cuidadora informal. Asimismo, también se pueden dar situaciones
puntuales de una mayor dificultad para la cuidadora informal, en las que sera preciso

fortalecer las estrategias de afrontamiento de la misma.

15



Al tratarse con frecuencia de una experiencia prolongada en el tiempo, la cuidadora
principal generalmente suele pasar por una serie de fases. Los estudios y la literatura

especializada han identificado las siguientes etapas:

a. Preparacion-adquisicién: Etapa inicial en la que el cuidador va aumentando su
comprension del problema y de la necesidad de ayudar de manera continuada a
su familiar, que generalmente se produce con motivo de un empeoramiento

fisico del familiar o de su hospitalizacion.

Enfrentarse a esta nueva situacion comporta en la mayoria de casos una

afectacion a nivel emocional en el cuidador.

“Hombre, a lo primero te ponias muy nerviosa porque no sabias como reaccionar.
Hasta que te cabreabas, pero eso en los primeros meses" (Cuidadora

informal_Comunidad de Madrid)

b. Promulgacion-actuacion: Periodo en el que el cuidador ejerce su rol. Un rol
que no es siempre el mismo porque los problemas del familiar dependiente al
gue se atiende son progresivos, ademas de multidimensionales y complejos.
Ademas, las dificultades a las que los cuidadores tienen que enfrentarse no se
circunscriben Unica y exclusivamente a la persona a la que se cuida sino que en
numerosas ocasiones también tienen que ver con problemas afiadidos a los
originados por la situacion de cuidado, tanto a nivel familiar, relacional como

laboral.

“La evolucion ha sido, que hemos logrado y nos sentimos orgullosos, tanto mi
mujer como yo, como mis hijos, porque hemos logrado estabilizarlo porque es que
nosotros pensabamos que, pensdbamos y veiamos que de dia en dia iba en peor
pero sin embargo digo, también gracias a nosotros y gracias a los médicos y a
tratamientos y lo que hemos leido y tal y, porque no decirlo, el centro de dia
también ayuda y entonces pues lo logramos mantener porque nosotros
desconociamos lo que era el alzheimer, o sabiamos lo que sabe todo el mundo
pero no sabiamos lo que es, como era, y que hay personas jovenes que lo tienen.
Ahora ya hemos leido muchas cosas y nos hemos preocupado un poquito. Creo
que lo logramos estabilizar. Ya sabemos que cada vez ird a peor” (Cuidador

informal_Comunidad de Madrid)
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Abandono. Etapa que generalmente comienza tras el fallecimiento del familiar y
que no se caracteriza necesariamente por el cese del estrés del cuidador que
tiene que recomponer no solo su vida sino también en numerosas ocasiones, su
propia identidad. Ademas, son los cuidadores con mayor sobrecarga antes del
fallecimiento del ser querido quienes experimentan mayores problemas

emocionales tras su pérdida.

“Ha sido un palo tan gordo la muerte de mi madre porque me hacia companiia y
ahora es cuando tengo problemas de conciliar el suefio pero ya se me pasara".

(Cuidadora informal_Catalufia)

“Es que todavia no he asumido la libertad que tengo en este momento, bueno
libertad, libertad tenia igual antes, no tengo tantas obligaciones como tenia antes,
no me he planteado nada de cémo va a seguir el rumbo” (Cuidadora

informal_Catalufia)

"Y ahora lo echamos en falta antes iba a comprar e iba corriendo, con los nervios y
ahora voy y digo, para, que ya, que ya no. No es que haya sido duro el cambio, es
que noto un relax, que no tengo nada que hacer, que tengo muchos dias libres y
cuando voy a comprar el pan y pienso que ya no tengo prisas ni ninguna
obligacién que a lo mejor me coge el bajéon pero me voy controlando yo, es que

son muchos afios cuidando de éI" (Cuidadora informal_Catalufia)

Por todos estos motivos, es necesario garantizar un seguimiento exhaustivo de las
situaciones de los domicilios y una atencidon en la que se combinan servicios

destinados a ambos sujetos de forma integral y complementaria.

Este seguimiento estara destinado a garantizar un continuum en la atencién y a
proveer de la atencién puntual necesaria en las ocasiones en las que surjan
situaciones dificiles. La atencion respecto a la persona dependiente, debera proveerse
durante todo el proceso de pérdida de autonomia, mientras que en el caso de la
cuidadora informal, deberd continuar una vez la persona dependiente ha sido
institucionalizada o ha fallecido, mediante programas que garanticen un
acompafamiento en el duelo. Esta perspectiva de atencién se muestra en el grafico

que viene a continuacion.
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Gréfico 3. El continuum en la atencién a la dependencia en el domicilio

Preparacion Promulgacion

e s Abandono
adquisicion Actuacion

Atencion a la persona en situacion de dependencia

Dependencia Dependencia Gran
moderada Severa Dependencia

Fuente: elaboracion propia

También es preciso sefialar que un tipo de atencion especifica que, entre otras,
deber& proveerse en todo el proceso con objeto de promover una mayor capacidad de
la cuidadora para hacer frente a la situacién, es la informacion sobre la situacién de la
persona a la que proporciona cuidados, el proceso de deterioro y/o pérdida de
autonomia ante el cual se encontrara asi como su pronéstico. De hecho, es
importante resaltar que proporcionar la informacion precisa hace que el cuidador no
solo pueda hacer frente a las situaciones de la persona dependiente implantando una
correcta aplicacion del tratamiento, sino que minimiza las fuentes de estrés y favorece

una adecuada planificacién del mismo.
De forma simultanea, también debera proveerse de la informacion adecuada respecto
a las ayudas técnicas, prestaciones y servicios de las que podran ser usuarios a lo

largo del todo el proceso.

Esta informacion debera complementarse con las acciones de acompafamiento y

apoyo necesarias y que se determinen en cada uno de los casos concretos.
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4. La calidad de vida de la cuidadora informal

Con objeto de concretar el tipo de atencion del que pueden ser beneficiarias las
cuidadoras informales, a continuacion se muestra un gréafico en el que se indican los
principales factores o elementos sobre los que se debera intervenir mediante

diferentes programas o tipos de atencion.

La situacion en la que se encuentran las cuidadoras informales durante el proceso de
proveer de cuidados a sus familiares, se caracteriza por su complejidad. Por este
motivo, cabe puntualizar que el grafico no pretende ser exhaustivo con relacién a
todos los elementos que pueden tener una incidencia directa en la calidad de vida de
las cuidadoras®, sino mostrar aquellas variables mas determinantes de la calidad de
vida de la cuidadora informal y que agrupan los factores mas importantes a tener en
cuenta en el momento de determinar el tipo de atencién que deberd proveerse en

cada uno de los domicilios.

- Tiempo dedicado al cuidado: al considerar el tiempo dedicado al cuidado
de las cuidadoras, nos referimos por un lado a las horas diarias dedicadas
al cuidado y por el otro, al tiempo acumulado de dedicacién al cuidado. Asi,
cuanto mas tiempo diario dedicado al cuidado y cuanto mas tiempo
acumulado dedicado al cuidado, mas probabilidades hay de que la
sobrecarga y el estrés sean mayores y por lo tanto, mas probabilidades de
que el nivel de calidad de vida y bienestar sea inferior.

- Grado de dependencia: en el momento de hacer referencia al grado de
dependencia, nos referimos a los grados de dependencia establecidos en
la LAPAD. De esta forma, en la medida que la limitacion de autonomia
aumenta y por lo tanto también aumenta el grado de dependencia, el riesgo
de que la calidad de vida de la cuidadora informal disminuya es mayor®.

- Estrategias de afrontamiento: se entiende por estrategias de

afrontamiento aquellos procesos psicologicos que protegen al individuo

> Un abordaje exhaustivo de estas variables se ha realizado en los informes Il y Il al explicar el modelo
tedrico y multidimensional del impacto del cuidado en la calidad de vida de las cuidadoras (apartado 4.1
del informe 1l y apartado 3.1 del informe 111).

® En el grafico que se presenta a continuacion no se han incorporado las causas de la limitacién funcional
(cognitivas, fisicas o la combinacion de ambas) que indiscutiblemente también tienen una influencia
directa en la calidad de vida de las cuidadoras. No obstante, se ha considerado mas importante reflejar el
nivel de autonomia por ser mas determinante del tiempo dedicado al cuidado.
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frente a las situaciones amenazantes o estresantes. Asi, se consideran
estrategias de afrontamiento los aspectos relacionados con competencias
actitudinales como pueden ser, la gestion del estrés, la capacidad
relacional, etc. Por lo tanto, en la medida en que la cuidadora informal
dispone de estrategias de afrontamiento fuertes, disminuye el riesgo de
estrés y por consiguiente, también el riesgo de disminuir y perder calidad
de vida.

- Red de apoyo: por ultimo, al hacer referencia a la red de apoyo, nos
referimos a la red de apoyo externa entendida de una forma amplia, por lo
gue se entiende que la conforman los servicios de atencion (ya sean
formales como informales) la existencia de cuidadores secundarios, y la
existencia de personas que proporcionan un espacio de apoyo emocional y
desahogo. Asi, en la medida que la red de apoyo es fuerte y amplia, el
riesgo de que su calidad de vida y su bienestar disminuyan es menor,
mientras que si la red de apoyo es débil, el riesgo de que el nivel de calidad

de vida sea inferior es mayor.

Con objeto de aportar luz en el momento de determinar y orientar el tipo de atencion
del que deberan ser beneficiarias las cuidadoras, se han plasmado las principales
variables en cada uno de los lados del cuadrado, asi, la situaciéon de cada una de las
cuidadoras respecto a las variables determinard su ubicacién, mas arriba o0 mas abajo,

en la flecha indicadora del nivel de calidad de vida.
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Grafico 4. Variables determinantes de la calidad de vida de la cuidadora informal
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dependencia —_— Débiles

Tiempo dedicado al Poco
Mucho cuidado

Fuente: elaboracion propia

Podemos interpretar que un grado de dependencia alto, combinado con mucho tiempo
acumulado de dedicacion al cuidado, y muchas horas diarias de atencion, es probable
gue sean acordes con una red de apoyo débil y si se combinan con unas estrategias
de afrontamiento también débiles, el riesgo de que la calidad de vida de esa persona
sea baja, es mayor. Por tanto, la atencién deber& proporcionar respiro (para disminuir
el tiempo de dedicacion diaria y fortalecer la red de apoyo) y apoyo psicoeducativo
(con objeto de aumentar las estrategias de afrontamiento y fortalecer su situacién
personal). Finalmente, también debera valorarse la situacion del entorno social mas
inmediato de esta persona y las posibilidades de fomentar un mayor apoyo de

caracter informal con objeto de fortalecer alin mas su red de apoyo.

También seria posible que una persona esté proporcionando cuidados a una persona
dependiente con un grado de dependencia alta y por lo tanto esté dedicando mucho
tiempo diario. A pesar de ello, es posible que sea una persona que dispone de
estrategias de afrontamiento fuertes y una red de apoyo fuerte, en ese caso, la
atencion estaria encaminada a proveer mas respiro y no serian tan necesarios los

programas psicoeducativos.
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Con este planteamiento, no solo se intenta orientar la definicion del tipo de atencion
del que deberan ser usuarias las cuidadoras informales, sino que también se pretende
mostrar la complejidad de las situaciones de los domicilios en los que habita una
persona en situaciéon de dependencia con su cuidadora informal, y la diversidad de

situaciones a las que hay que hacer frente desde el propio sistema de atencién.

A continuacion se muestra una tabla en la que se identifican cuales deberian ser los
principales focos de la atencion y los medios existentes para llevarlo a cabo segun los

principales problemas detectados.

Tabla 2. La atencion a la dependencia en el domicilio y la calidad de vida de la
cuidadora informal.

Deteccion Foco de la atencidn Medios
Red de apoyo débil Fortalecimiento de red social | Intervenciones en familia
Analisis y plan de accién respecto al
entorno social mas inmediato
Fortalecimiento de red formal | Revision del PIA en funcién de las
de servicios necesidades de la cuidadora
informal
Estrategias de Fortalecimiento de las | Grupos de Ayuda mutua
afrontamiento estrategias de afrontamiento | Apoyo psicoeducativo
débiles Informacion
Mucho tiempo diario | Fortalecimiento de la red | Revision del PIA en funcién de las
dedicado al cuidado | formal de servicios necesidades de la cuidadora
informal y reasignacién de servicios
Mucho tiempo Fortalecimiento de las | Grupos de Ayuda mutua
acumulado dedicado | estrategias de afrontamiento | Apoyo psicoeducativo
al cuidado Informacion

Fuente: elaboracion propia

Cabe puntualizar que en la tabla no se ha incluido la variable “grado de dependencia”,
por ser una variable independiente sobre la que no se puede actuar y que a su vez es

determinante del tiempo dedicado al cuidado.

Asimismo, también es de sefalar que en el diagnostico a realizar por los profesionales
para determinar el tipo de atencion del que serd usuaria una familia, asi como la
elaboracion del PIA, seria necesario complementar los resultados obtenidos con los

instrumentos para valorar la situacion y el estado de salud de la persona en situacion
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de dependencia con los resultados que se obtengan del instrumento para la

valoracion de la calidad de vida de las cuidadoras informales (ver informe Il1).

4.1. Ladimension fisica

Se ha demostrado que la existencia de red de apoyo tiene una incidencia directa en la
dimensioén fisica de la vida de la cuidadora, ya que la mayor parte de los problemas

osteomusculares, estan relacionados con las cargas y esfuerzos fisicos.

Asi, en la medida que existen mas servicios destinados a realizar estas tareas (o los
existentes amplien su cobertura horaria) y a reducir en intensidad y en tiempo las

cargas de la cuidadora informal, la salud fisica de éstas mejorara.

Por otra parte, cabe puntualizar que en ocasiones, existen lesiones producidas por
realizar movilizaciones sin conocimiento previo de la mejor forma para realizarlo. Por
este motivo, también se considera indispensable ofrecer la informacion y capacitacion

necesaria a las cuidadoras para que aprendan a realizarlas sin causarse lesiones.

Se ha detectado que las cuidadoras no profesionales tienden a postergar sus visitas al
médico ya que consideran que su estado de salud no es tan importante como el
estado de salud de la persona a la que proporcionan cuidados. Por este motivo, seria
necesario garantizar un control o seguimiento médico de estas personas; ya sea
mediante un servicio de asistencia médica en su domicilio ya sea mediante un servicio

o recurso de control que garantice la asistencia de la cuidadora a las visitas médicas.

4.2 Ladimensién emocional

Segun los principales resultados obtenidos, se han detectado altos niveles de
ansiedad y depresion entre las cuidadoras informales, sobre todo en aquellos casos
en los que existe una red de apoyo débil. Asimismo, también aparecen sentimientos
de culpa y abandono en el momento que ellas tienen la oportunidad de diversion o

descanso.
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Desde un perspectiva integral y entendiendo que todas las dimensiones de la calidad
de vida estan interrelacionadas entre si, es necesario fortalecer la red de apoyo
ofreciendo una mayor cobertura desde la red de servicios formal con objeto de

disminuir el riesgo de sobrecarga, depresién y/o ansiedad.

No obstante, también es necesario garantizar el apoyo psicoldgico necesario para
fortalecer las estrategias de afrontamiento y mejorar su salud emocional. Se ha
comprobado que los grupos de ayuda mutua y las asociaciones desempefian esta
labor con resultados 6ptimos, aun asi, la tendencia a asociarse y a constituir grupos
de autoayuda se da fundamentalmente entre los colectivos de padres que cuidan de
sus hijos cuando estos tienen o una discapacidad o una enfermedad degenerativa.
Por otra parte, dado que en la mayoria de los casos las cuidadoras manifiestan
inquietud en el momento de dejar solos a sus familiares en situacion de dependencia,
en el momento de detectar que debe proveerse una atencion psicolégica se debe
tener en cuenta que esta atencidn debe proporcionarse en el hogar y atendiendo a las

dificultades horarias que implica tener a una persona a su cargo.

Asimismo, la pérdida de autonomia es un proceso paulatino y cambiante que esta
condicionada por el tipo de dependencia, las causas y la edad de la persona

directamente afectada.

Por estos motivos, y atendiendo a los criterios generales desarrollados en el apartado
3.2.2., es importante ofrecer un apoyo psicosocial y un acompafiamiento en el duelo

durante todo el proceso. Desde la fase de preparacion hasta la fase de abandono.

Asimismo, y también con objeto de fortalecer las estrategias de afrontamiento, es
necesario ofrecer la informacion referente al proceso de deterioro paulatino al que se
enfrenta la persona en situacién de dependencia y capacitar a la cuidadora informal
no solo para ofrecerle la asistencia correspondiente, sino también para hacer frente a

la situacion.

Ademas de estas medidas genéricas, en cada uno de los casos que se analicen,
deberd focalizarse la atencion psicoeducativa especifica, en funcién de los resultados
gue se obtengan en la dimension emocional al aplicar el instrumento para la

valoracioén de la calidad de vida de las cuidadoras informales.
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4.3. Dimension parental

La dimension parental comprende las relaciones familiares, y las relaciones entre la
persona dependiente y la persona que le provee cuidados. Se ha constatado que
cuidar de una persona dependiente en el hogar tiene impacto en las dinAmicas y
funcionamientos familiares. Asi, como consecuencia de la situacién, normalmente
pueden darse dos posibilidades: el debilitamiento de los lazos familiares o el

fortalecimiento de los lazos familiares.

Por este motivo, es necesario analizar la situacion familiar en torno a los cuidados de
la persona dependiente e incluir procedimientos de mediacion familiar en aquellos
casos en los que se considere necesario. Estos diagnésticos se realizaran como parte
de los procesos de mediacion, en funcion de los resultados que se obtengan (en la
dimension parental) al aplicar el instrumento para la valoracion de la calidad de vida

de las cuidadoras informales.

4.4. Dimension relacional

Una vez mas, es preciso mencionar que una atencion integral en el domicilio,
realizando una plantificacion de los servicios de atencién formal teniendo en cuenta a
ambos sujetos y sus necesidades en términos de calidad de vida, tiene una incidencia
directa en todas las dimensiones de ésta, entre ellas la relacional. Este efecto se
produce como consecuencia de la disminucién del tiempo dedicado al cuidado por
parte de la cuidadora informal, y la posibilidad de realizar mas actividades de ocio y

de relacionarse mas.

De forma complementaria, la dimension relacional deberé tratarse de forma especifica
en aquellos casos en los que se considere necesario mediante el apoyo
psicoeducativo correspondiente y el fomento de su red social. El tipo de atencién
especifica se determinard en funcion de los resultados que se obtengan con la
aplicacion del instrumento para la valoracion de la calidad de vida de la cuidadora

informal.
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4.5. Dimension material

En el diagndstico realizado, se ha constatado la relacion negativa y significativa
respecto a los ingresos familiares y la provision de cuidados en el domicilio. Por una
parte, aumentan los gastos familiares como consecuencia de los costes de mantener
a una persona dependiente en el domicilio y por otra parte, en algunas ocasiones, se
reducen los ingresos al verse (las cuidadoras informales) obligadas a dejar de

trabajar.

Como ya se ha desarrollado en el apartado 2.1., a partir de la promulgacion de la Ley
39/2006 de promocion de autonomia personal y atencién a las personas en situacion
de dependencia se reconoce el papel que la familia ha venido desarrollando en la
provision de cuidados en el domicilio mediante una prestacion economica destinada a
tal efecto. Esta medida, tendra una incidencia directa sobre los ingresos familiares y
en consecuencia, sobre la dimension material de las cuidadoras informales, asi como

otro tipo de prestaciones y el sistema de copago’.

Aln asi, es necesario tener en cuenta el desconocimiento acerca de las ayudas y las
prestaciones existentes, por lo que seria necesario realizar acciones informativas a lo

largo de todo el proceso de pérdida de autonomia.

Por dltimo, seria necesario mencionar la poca demanda existentes en torno a las
ayudas para los procesos de adaptacion funcional de vivienda y la existencia de
ayudas técnicas. Cabe destacar que se ha detectado desconfianza y desconocimiento

asi como ineficacia en torno al funcionamiento.

Por estos motivos, seria necesario realizar acciones informativas en torno a este tema
concreto asi como una revision del funcionamiento de los servicios y recursos
destinados a tal efecto, con objeto de garantizar su adecuado funcionamiento y

aplicacion.

! El desigual desarrollo de la LAPAD en las diferentes Comunidades Autbnomas hace imposible el
analisis del impacto de la medida en estos momentos.
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4.5. Servicios recursos y prestaciones para mejorar la calidad
de vida de las cuidadoras informales

Para acabar con las recomendaciones, a continuacion se muestra una tabla en la que
se han identificado los diferentes tipos de intervencion a llevar a cabo con las
cuidadoras informales asignandoles un servicio, prestacion o recurso. Estos servicios,
prestaciones o recursos, en su mayoria, forman parte del nuevo Sistema para la
Autonomia y atencion a la Dependencia o del sistema de salud. No obstante, cabe
sefalar que el colectivo de cuidadoras informales todavia no es sujeto beneficiario de
algunos de los servicios o programas indicados. Sin embargo, se ha considerado
necesario identificarlos ya que son fundamentales para promover una mayor calidad
de vida del colectivo y para comenzar a promover una atencion a la dependencia en el

domicilio desde una perspectiva integral.
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Tabla 3. servicios, prestaciones y recursos para la promocion de la calidad de vida de las cuidadoras informales segun
necesidades de intervencion

programas, recursos, servicios y prestaciones
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Fuente: elaboracion propia

Mejora de relaciones famialiares
Atencion a la salud



