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"Cuidar es la palabra que mejor define & propdsito de la Enfermeria desde sus arigenes. Unos culdados gue no
sdlo se enfocan hacla el paciente, sino gue fambién se divigen hacia la familia y la comnidad " (Péculo, Rodriguez-
Bouza y Casal, 2006). Esta investigacién no sélo esti centrada en las personas que pads enfermedades croni
su familia y los agentes implicados en el cuidado que forman parte de su red de apoyoe serdn objetives claves en
nuestro estudio.

Hasta fechas no muy lej la al iva fo una persona con enfermedad crénica padecia una
reagudizacidn de su estado de salud la solucién era el ingreso, desde el dmbito sanitario se le llama reingreso, enuna
unidad de agudos (hospitalizacidén), con el gasto, en todos los sentidos, que esto conlleva. Asi, en el informe de la
OMS realizado en 2002 “Reduciendo riesgos v promovienda wn estilo de vida saludabie™ se afirmaba sobre la
enfermedad crénica que "se espera que en el afio 2020 sevdn responsables del 73% de las muertes a nivel mundial y
del 60% de ia carga de enfermedad”™ (OMS, 2002).

Los esmdios realizados en otros paises (Cicirelli, 1990, Van Groenou y Van Tilburg, 1997) y recientemente en
2008 el estudio realizado en el Pais Vasco “La gestién del paciente mayor con patologia crénica™ ponen de
manifiesto que en i estas ¢i ias no son los suficientemente analizadas. También el andlisis que
realiza Jos¢é Miguel Morales, concerniente a las consideraciones sobre la autogestién de las enfermedades crénicas
refleja que: "la carga que genera en la acnalidad el raramiensr de las enrmedades crénkeasy la aparente falta de
planificacion y provision de servicios sanitavios adecwados para afrontarias ex el reta de las enfermedades crénicas
en el siglo XXT" (Morales, 2009: 250). Asi, s¢ hace necesario seguir investigando en nuestro entorno mds préximo
para poder abrir nuevas vias de investigacién. Ya sea para llegar a grandes conocimientos o por deontologia

profesional.
Desde el Observatorio de Précticas Innovadoras en el Manejo de Enfermedades Crénicas Complejas {OPIMEC)
en su documento de consenso para la atencién al paciente con enfermedades crénicas complejas, refleja: "En mueesiro

pals, come en el resto del mundo, el pandn epidemioidgico global estd cambiando en lus witmas décadas, con un
progresive predominio de las patologins crdonicas sobre las agudas, pero es evidente que nuesiroy sistemay de
atencion a la salwd no estin evolucionande al mismo vitmao v no se han adaprado a los retos planteados ” (Ollero et
al, 2011). Desde el observatorio se corrobora cdmo actualmente vivimos una realidad social con necesidades
distintas a las “soluciones” que ofrece el sistema sanitario. En esta realidad se enmarca nuestro estudio, que trata de
detectar desde la investigacidon cualitativa, caracterizada por su flexibilidad y acercamiento al objeto investigado, qué
nuevas necesidades se estan produciendo.

En Andalucia, la Consejeria de Salud acaba de publicar el Plan Andaluz de Atencién Integrada a Pacientes con
Enfermedades Crénicas 2012-2016 (Ollero, Sanz y Padilla, 2012). Donde se refleja la necesidad del cambio en las
actuales estrategias y esto nos lleva a nuevos conceptos: “la cronicidad™, como concepto mds amplio que excede los
limites tradicionales de la atencién a la salud. En este Plan de actuacién se recogen varios objetivos, entre ellos estd
“garantizar la formackn adecwada, oviemtada a la adguisicion y mantenimiento de competencias de todos los
profesionales v personas cuidadoras informales implicados en la atencion a los pacientes con enfermedades
crémieas™ {Ollero et 41, 2012: 83). En esta reciente iniciativa social se cuenta con la familia.

El concepto de redes, ha sido tomado de la discipli polégica, sirve para extraer de un sistena mds amplio
y con propdsitos analiticos, conjuntos més o menos complejos de relaciones. Por ello, ¢l estudio de red se conviene
en un ejercicio de flexibilidad (Hannerz, 1986: 198), asi un individuo puede tener dentro de una misma estructura
muchos tipos de roles.

Por todo ello, creemos que en continuidad con el cambio que se promueve, uno de ks temas centrales son las
redes de apoyo socio familiar que se tejen ante la enfermedad crénica en personas dependientes y concretamente en
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quiénes gestionen sus cuidados. Se trata de dar una nueva lectura porque ese trabajo realizado en seno familiar si es
productive, y tiene un valor econdmico que el patri do ha tratado de invisibilizar (Casado, 2008).

Realizar este estudio a través de la redes puede dar la solicidon a problemas que actualmente no estin resuchos.
Escuchar a los y las componentes de las redes de apoyo socio familiar nos llevard a nuevas propuestas (Doty, 2010)
basadas en la experiencia del dia a dia. Porque no es lo mismo atender a las y los familiares cuando enferman, que
hacerse cargo de familiares enfermos. Esta matizacién dificil de apreciar, resulta esencial (Durdn, 1999).

Fuera de nuestras frontera, en Estados Unidos, se han realizado estudios basados en los especialistas que
administran cuidados a largo plazo (Doty et al., 2010), que es el mismo sentido que damos a cuidados crénicos.
Donde la voz de las personas con enfermedades crénicas es la clave. En 201 1, se ha publicado en Geranrologist un
articulo sobre el cambio en la culmra de los cuidados crénicos (Shura, Siders y Dannefer, 2011), que refkja que esta
nueva realidad de un gran aumento de personas con enfermedades créni i bios y prog directrices
similares a las descritas anteri ormente

Asl nuestro objetivo es carackrizar la naturaleza de las redes que se establecen para el cuidado de personas
crénicas dependientes y describir la composicién y organizacién de las redes de apoyo socio familiar en la
enfermedad crénica.

A la luz de la situacién plateada y dada la escasez de trabajos con esta perspectiva, creemos que realizar un
estudio cualitativo sobre las redes de apoyo socio familiar en la enfermedad crénica e dar un paso adelante, al menos
para explorar la situacién actual y hacerls mas visible.

Metodologia

Este estudio adopta una metodologia litativa basada en la realizacion de entrevistas semi estructuradas de
caricter autobiogrifico. En concreto, el estudio se realiza siguiendo un disefio de relatos cruzados (Bolivar, Domingo
y Ferndndez, 2001, Pujadas, 2002, Rubio y Varas, 2004). La investigacién se apoya en ¢l relato autobiogrifico, que
se obtiene mediante entrevistas a las personas participantes en ¢l estudio. El diseflo de relatos cruzados permite
obtener una perspectiva multifacética referida a un tema comiin de interés del que todas las personas participantes
han sido a la vez protagonistas,

Las entrevistas en este trabajo implican un contacto o interaccion personal con las personas y como téenica de
conversacion, pretende facilitar las expresiones de los int las ias y los d de los y las panticipantes,
todo ello simulando un contexto informal (Maninez Benlloch y Bonilla, 2000: 224-225). Por otra parte, las
entrevistas al ser de corte autobiogrifico nos ayudan a conocer las experiencias vitales de las personas, asi como su
inerpretacion subjetiva {Rubio y Varas, 2004 : 435).

Las entrevistas como procedimientos cualitativos ofrecen las siguientes ventajas (Colas, 1997, Martinez
Benlloch y Bonilla, 2000, Cala y Trigo, 2004, Marjorie y Gross, 2007): se conoce el significado que dan los y las
participantes de la experiencia, se acceden a las ideas de las personas con sus propias palabras, se obtiene
informacién de cardcter pragmdtico, referido a sus practicas sociales, se recogen discursos de los grupos de referencia
en los que han sido enculurizados y se mejor la experiencia vivida y el significado de esa experiencia.

En palabras de Isabel Mantinez Benlloch y Amparo Bonilla las entrevistas son "wn conspucto, algo gue estd por
construiy, resuitade de un proceso social comunicative gue no se puede determinay a priovi, sino en relackbn al
contexta” (Martinez Benlloch y Bonilla, 2000: 228).

Participan en el estudio un total de 9 personas que comparten una misma experiencia en relaciéon con el cuidado
de personas dependientes (4 enfermosfas crénicos’as dependientes del Hospital San Juan de Dios de Aljarafe y §
cuidadoras/es principales de su red de apoyo socio familiar).

Para la seleccién de las enfermas y enfermos se ha seguido un g fimiento de treo no probabilistico,
plicindose la técnica de 1 tebrico. Se han utilizado como criterios de inclusién de las personas con
enfermedades crénicas dependientes los si guientes: el sexo: hombre o mujer, la edad: mayor de 65 aos, pentenecer al

Plan Compane, el [ndice de Barthel entre 0 y 60, reingreso por reagudizacion del estado basal de salud y la
identificacion de cuidadores y cuidadoras activas.

Para la elaboracién de las categorias hemos revisado y adaptado los conceptos tedricos dtiles para el andlisis y
ademds se ha realizado una kctura comprensiva de los datwos do de descubrir g i aticos o gorfas
que permitan describir, interpretar y comprender las acciones que realizan los miembros de las redes de apoyo socio
familiar de la personas con enfermedades crénicas, Y para el tratamiento de los dates procedentes de estas
entrevistas, una vez trascritas, se ha realizado un andlisis pormenorizado a través del software informdtico Atlas-ti
version 7.
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Las caracteristicas sociodemogréficas detalladas de las y los enfermos crénicos dependientes que participan en el
estudio se presentan en latabla 1.1,

Tabla 1.1. Perfil sociodemogrifico de los enfermas y enfermas erénicos dependientes

b Hambres Mujeres
Nasishies Miguel Luis Maria Fitims
Eclad 3 £ 67 66
Estado Civil Viuda Casxla Casadla Casada
Estudios Na No Nao Na
Ocupacicn actual/pasada Elcampo Repastxlor Ama de casa Ama decxa
N° de hijos’as 2 hijas, 1 hijo 3 hijas, 1 hijo 2 hips 1 huja
1 Separadla (49 afios). Caaadas y casado (45 e 1 Casada (33
Betaco civil 3 mdnc e foy 1 Casada (52a0s). w,43y40). o). adis).
Hijas/as 5 AER e Lol 1 Casado (@2
1 Casado (56 afias) o
2fos)
Conquien vives actualmente Sak Su parcja Su parefa ehijo Su.peeia y
s ltera hermano solero
Cudnto tiempa llevas enferma’a 5 aas 41 afios 10 adias “Toda la vida”
Nuk Hijos de su hija casada Hijosokaray Hemnano saltera
nuera
Apoyo de lared Punnial h‘:;!“ fnup'de X 2vecina yun sobrina Hijocaado Yerm
S { ija divorcixa
Aaciotenilies . Hips de suhga ¥ a o y
Habital AR Hijas ¢ hijos Cuidsdoras Pargja
Imtegral Hip divarciada Parcja Parcja Hijp

Elsboracian propa

A continuacién, en la tabla 12, se muestra de manera mds detallada los perfiles sociodemogréaficos de los
cuidadores y cuidadoras que han participado en el estudio.

Tabla 1.2. Perfil sociodemagrdfico de los cuidadores v cuidadoras

vy Hom Mujeres
Yamblex Jaan Mariana Cindiz Diana Manuels
Echad 65 67 49 33 68
Estaco civil Casado Casada S 1 Casxla Casacls
Estudios Sm estudos Sinestudns Sin i Umivesitarios Sm estudios
;];::txm Tobossliactenl o La construccin Elcampo Amade cxa Ama de casa Ama de cass
o Thijs
N° de hijos‘as y edades 2 Hijos (38.42) 1 hijaf 33) = AV (45.44.85)
23,17 Lhis
40y
Resenieyco.con A pepmaague Parcja Pareja Padre Madre Paxja
cuidas
Estack civil de los hijas’os Sg:::'ﬂ:z;’ Casada Sokeros e Casxdas y casado
Conquien vives actualmente Supanj S:‘IIZ;}'J‘;“)' Sax hijos Su pazja Su parcja
Nula Hijo soktero Hermamo
Yemo y Su parcja y tio Veclom, 1 nicky
Red de Pumual Hyjo casado R Tres hips ¥ 1 sabrma
» cuniach mate o S
calabaraadn politica
socio-familiar » Trabajacoras Ley : Hermam e o &
Habitual e Dt El KB Su padre 3 hijas chijo
Imtegral 1 Suhija Ell Ella Ella
Eldhoracian propia
Resultados y discusién

Se presenta la estructura y composicion de cuatro redes de apoyo socio familiar comespondiente a cada uno de
los panticipantes del estudio, las cuales se han elaborado a partir del andlisis del discurso registrado en las entrevistas
a las personas enfermas y a sus cuidadoras y cuidadores. Son de elaboracién propia.

La leyenda para la interpretacidn de las redes es la siguiente: el grosor de las flechas indica el grado de relacion.
Es decir, a mayor grosor, mayor participaciéon o implicacién en relacién con el cuidado de la persona dependiente.
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Las lincas discontinuas indican quién organiza, mantiene y gestiona esa relacién respecto a la persona dependiente. Y
el grosor de los circulos que rodean a los distintos panticipantes de la red muestran la presencia o relevancia que éstos
tiene en el cuidado, a mayor grosor, mayor protagonismo.
Red 1
Figura 1.1. Composicidn de la red socio imiliar de Miguel
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En esta red la cuidadora principal es mujer, se observa que la persona con enfermedad crénica posee un buen
apoyo estructural proporcionado por la cuidadora principal que organiza y gestiona a odos los agentes implicados en
¢l cuidado, tanto los institucionales como los p les. La cuidadora pone a d de la actividad de cuidado
todos sus recursos, una amiga que colabora ocasionalmente, sus hijos que colaboran acompaitando al paciente,
gestiona las actividades con los y las profesionales de enfermeria y medicina. Gestiond ella la prestacién econdémica
de la Ley de Dependencia y se apoya en su hermana cuando no puede ella gestionar y organizar la situacién. El
paciente tiene una percepcién de apoyo positiva y los expresa con breves palabras. Estos resultados son afines a otros
estudios realizados previamente que afirman que las redes de cuidados son femeninas y que la familia es la mayor
proveedora de cuidados (Durdn, 1999, Garcia-Calvente et 41., 2004a, Zabalegui et 41, 2007, Pérez-Peftaranda, 2008,
Lancharro y Amroyo, 2009). El perfil de la cuidadora principal es el descrito en otras investigaciones, mujer de edad
media, ama de casa, sin estudios y con un nivel econdmico baj (Garcia-Calvente et 4l 2004a, Lopez, Casado, Brea
¥ Ruiz, 2012).

Red 2

Figwra 1.2. Compasicidnde la red socio familiar de Maria
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En esta red el cuidador principal es hombre, no hay muyj en la familia directa. Se observa que la imagen de
cuidador principal es similar a la que adoptan las mujeres, en a organizacién y gestién, apoyo estructural, y
apoyo emocional. Entre los componentes de esta red, es decir, los familiares directos son hombres y excepto el
cuidador principal, no colaboran en la gestién ni en la organizacién de la red. En contraste, se observa una escasa
panticipacién del resto de la familia y el perfil del cuidador no es el definido en otros estudios Sin embargo, el perfil y
las pricticas que se realizan en esta red de apoyo familiar son distintos a los estudios previos. (Durdn, 1999, Garcia-
Calvente et 4l., 2004a, Zabalegui et 4l., 2007). Las cuidadoras formales (Ayuda a domicilio) estdn muy bien
valoradas por el cuidador principal y por la enferma. Este tipo deayuda sélo se ha observado en la red de apoyo socio

familiar donde no hay mujeres de la familia que participen en el cuidado, este Itad bién coincide con otros
estudios previos (Ldpez etdl., 2012
Red 3

Figura 1.3. Compasicidn de la red socio familiar de Farima. Elabovacidn propia
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En esta red la cuidadora principal es mujer, representa el paradigma de la cuidadora; es hija, no trabaja para
dedicarse al cuidado de su madre, de su padre y cuando s necesario de su tlo paterno. La cuidadora ofrece apoyo
estructural y funcional y la enferma asi lo percibe y expresa. La cuidadora es la encargada de la gestion de toda la red,
todos los agentes implicados en el cuidado son gestionados por ella. La enferma expresa que se siente apoyada por su
familia, protegida. Por ello, expresamos que la enferma posee un apoyo social percibido positivo, tal y como afirman
Gracia, Herrero y Musitu (2004), esto se relaciona con su estado de salud. La red es trabada, densa, es decir son
muchos los miembros que forman la red de apoyo socio familiar de esta persona enferma, aunque la participacion es
desigual. Los resultados obtenidos en la organizacién y \posicion de esta red son acordes con estudios previos
{Garcia-Calvente et 4l., 2004a, Zabalegui et 41, 2007, Lopez et 41, 2012), exceptuando el perfil de la cuidadora que
tiene una edad por debajo de la media, posee estudios universitarios y no vive con la enferma. Begoila Lopez afirma,
que las mujeres asumen de manera total el cuidado y lo hacen de manera no remunerada, eligiendo la prestacién
econdmica por delante de la ayuda domicilio (Lopez et 41, 2012).

Red 4
En esta red la cuidadora principal es mujer. También rep un caso paradigmdtico de cuidadora. Su perfil es
caracteristico. Mujer mayor de cincuenta aflos, esp sin dios y de nivel dmico bajo. Es la gestora de la red

que organiza y supervisa la actividad a wodos los agentes implicados en el cuidado. En la red se observa apoyo,
funcional, estructural y emocional. Esta red es densa y trabada, s colaboradores ocasionales son hombres, frente a
las cuidadoras, tanto la principal como las que le apoya, son mujeres. Es una red femenina. Los resuliados obtenidos
son acordes con los de investigaciones previas, la familia como k mayor pr dora de cuidados, la cuidad

principal mujer de edad media, sin estudios, bajo nivel émico y vive con el paciente al que cuida y la red de
cuidados es femenina (Durdn, 1999, Garcia-Calvente, 2004a, Zabalegui, et &, 2007, Pérez-Pelaranda, 2008). En esta
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red también se ha optado por la pr ion 6mica de la Ley de Dependencia, que o la més elegida en nuestro
estudio y en estudios previos (Lépez et 41,2012).

Figwra 1 4. Composicidn de la red socio familiar de Lias
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Estos primeros resultados sobre la composicién y organizacion de las redes de apoyo socio familiar nos indican:
1) el protagonismo de las mujeres en ¢l cuidado de personas enfermas crénicas sobre las que recac en gran medida la
1 bilidad del bienestar de la persona enferma; 2) el imponante papel que d& peflan las cuidad

principales en la dinamizacién y gestién de recursos y apoyos para el cuidado de la persona enferma, asumiendo en
gran medida la planificacién y organizacion de las tareas y de los agentes de la red; 3) las redes socio familiares con
una significativa presencia fe ina como resy bles del cuidado son mas amplias y presentan mis vinculos y
relaciones con diversos ag {veci igas, profesionales, etc.) y, 4) P bilidad de la gestién y
dinam izacién de la red socio familiar para el cuidado es exclusiva de las cuidad principales, no com partida con el
restode miembros de la red, aunque si se companan otras tareas.

Conclusiones
Para finalizar y dar paso a las conclusi del esudio pod afirmar y concluir que:
a)  Nuestros hallazgos coinciden con ks encontrados en otros estudios previos. Esto es:
- Que la familia sigue siendo la mayor proveedora de cuidados.

- Que las cuidadoras familiares son fundamentalmente mujeres.

- El trabajo de las mujeres cuidadoras se invisibiliza, al naturalizarse el cuidado como una
asignacién del rol de género. Y los hombres se van incorporando poco a poco a la esfera del
cuidado y cuentan con apoyo femenino.

. El tinico cuidador principal, también es el inico que utiliza la ayuda a domicilio frente a las
redes en las que son mujeres las cuidadoras principales que la ayuda de b Ley de Dependencia
esde prestacién econdmica.

b)  Nuestras aponaciones:

- Las redes de apoyo socio familiar cuya cuidadora principal es una mujer son mds amplias y
estin mds cohesionadas, al asumir ellas tareas y funciones no sélo en relacién con la persona
enferma sino también en relacién con el entomo, con las relaciones.

- Las personas con enfermedades crénicas dependientes en sus relatos no ponen en valor
especialmente la labor de la cuidadora principal, habitualmente mujer, aunque ésta asuma una
mayor responsabilidad en su cuidado. Tampoco se ve especialmente reconocida la labor
relacional y de gestidn de recursos y servicios que éstas realizan,

- Se observa que en las redes que no hay mujeres la percepeion de apoyo de los y las enfermas es
menor, son redes menos amplias, mas frigiles. Se observa que aquellas redes de apoyo socio
familiar con pocas personas y en ks que no hay mujeres, los hombres asumen la
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responsabilidad del cuidado de forma integral, habitual o complementaria. También se constata
que ellos no poseen, generan o aportan una red personal que ponen a disposicion de la persona
dependiente como sucede en el caso de las mujeres cuidadoras.

A la luz de los resulados mostrados en estas pdginas se refleja la conveniencia de ese estudio. Consideramos
que este estudio es pertinente y actual para indagar en el papel de la familia, en concreto de la mujer, en la provisién
de cuidados en relacion con la salud y conocer mejor qué hacen y odmo llegan a asumir la responsabilidad del
cuidado en las redes de apoyo socio familiar. También nos permite nos a las diciones y
caracterfsticas del contexto relacional mas cercano en que realizan su labor. Con todo, creemos que &te es s6lo un
estudio inicial que no se debe terminar aqui, nuestros andlisis y nueswos intereses van més alld.
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